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NUMERO SPECIAL

NE PEUT £TRE VENDU

VAINCRE LA
MUCOVISCIDOSE

lea Virnded de Ceqpoir§

pour vaincre la mucoviscidose

Avec Manon, ambassadrice
de I'édition 2008,
fais des Virades de I'espoir
un moment clé de la lutte
contre la mucoviscidose !

V. AN
il _ Retrouve 1 actualité tous les jours sur
A quoi ¢a sert ? WWWe lesclesjunior.com

POUR TOUT SAVOIR :
wWwwevirades.0rg




Manon, 14 ans, est ’'ambassadrice des Virades 2008.
Malade depuis sa naissance, elle exprime ses peines
et ses espoirs en ligne. Extraits de son blog.
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Dur, dur!

Je vis avec la muco depuis que je suis
née. Maux de ventre, de téte, de dos...,
difficultés de respiration, fatigue : difficile
d’oublier que je suis malade ! Parfois,
j’ai des idées sombres, je pense aussi a
la mort, je crois que j’en ai peur...

Tous les jours

La muco ne me laisse jamais tranquille.
Tous les jours, je dois prendre beaucoup
de médicaments. Une fois, a Noél, j’étais
contente, j’avais recu de super cadeaux,
mais j’ai passé tout le réveillon a pleurer
car j’avais mal au ventre... Et le jour de
mes 13 ans, je n’ai pas réussia souffler les
bougies de mon gateau d’anniversaire.
Je me suis sentie tellement vieille...

Une chance ?

Je me dis parfois que j’ai de la chance,
parce que ma maladie ne se voit pas.
Avoir la muco, c’est étre handicapé sans
que personne ne le sache. On n’a pas
a supporter le regard des autres. Mais,

«Vous respirez sans
y penser. Moi, je ne
pense qu’a respirer. »
Cest par cette phrase

de Manon :
http://
manonmuco.
skyrock.com

des fois, ¢a ne simplifie pas les choses,
comme quand je passe devant les autres
a la cantine ou que je m’installe dans
un endroit réservé aux handicapés... Les
gens me regardent de travers...

Garder le moral !

Je déteste quand je ne peux pas faire
comme les autres, comme lorsque le
prof de sport m’interdit de courir parce
qu’il fait humide... Mais étre différente
m’a aussi permis de faire des rencontres
extraordinaires, comme celles de stars
comme Lorie, Grégory,oude personnages
célebres comme Passe-Partout... Le plus
important, c’est mon entourage ! Mes
parents, mes sceurs, mes neveux, mes
amis et aussi les inconnus qui postent
leurs encouragements sur mon blog,
tous m’apportent leur soutien, et ca
compte beaucoup pour moi ! Ca m’aide
a garder le moral et a avancer... @
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que commence le blog

QU’EST-CE QUE
LA MUCO ?

_LES CHIFFRES _

2 millions

6000

3surg
24 ans
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1’astuce Virades

Vaincre la Mucoviscidose

est reconnue d’utilité
publique et membre du Comité
de la charte. Ce qui veut
dire qu'elle respecte des

contrbles afin de vérifier
que 1'argent des dons g
est bien utilisé. v




PORTRAIT

MANON PARLE
DE GREGORY

Des scientifiques travaillent 3 mieux comprendre
la mucoviscidose, d’autres recherchent des traitements
plus efficaces et plus légers. En 40 ans, ils ont multiplié
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par 6 ’espérance de vie des malades. Aucun d’entre eux

ne pourrait avancer aussi vite sans
les fonds collectés lors des Virades...

Franck Dufour, directeur scientifique
de Vaincre la Mucoviscidose.

Oil en est la recherche ?

La recherche se divise en trois grands
domaines: lathérapie génique, quiessaie
decorrigerle géne abimé, lathérapiede la
protéine, qui tente de corriger la protéine
fabriquée par le géne abimé, et enfin la
lutte contre Uinfection et l'inflammation.
Les chercheurs travaillent également
sur la greffe et essaient de trouver des
médicaments antirejet.

Des progrés prochains ?

En ce moment, le principal espoir vient
de la pharmacologie. Mais cela pourrait
prendre du temps, car la recherche en
biologie est trés compliquée. On ne
comprend pas tout ce qui se passe dans
le corps humain. Dés que l'on fait une
découverte, il faut vérifier que cela n’est
pas leffet du hasard, mais bien di a
un mécanisme reproductible et compris.
Pour cela, il faut multiplier les tests.
L’ensemble peut nécessiter une dizaine
d’années de travail.

Si essais
concluants,
Recherche €ssais sur
fondamentale personnes en Essais sur
"invitro" bonne santé quelques malades

| | |
)
132ans 2a3ans

Plusieurs années
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Grdce aux dons, la recherche avance...

Pourquoi est-ce si long ?

La recherche est un peu comme une
chasse au trésor. On prend plusieurs
chemins, on essaie de trouver la bonne
piste. Ily a beaucoup d’échecs, et chaque
échec nous en apprend un peu plus. Il
faut faire beaucoup d’essais pour étre
siir d’étre sur la bonne voie et ces essais
prennent du temps.

Et puis, il faut aussi de ’'argent pour que
la recherche ait les moyens de faire ces
différents essais. On peut accélérer la
recherche en lui apportant de l'argent.
Les Virades nous aident énormément
pour avancer plus vite. @

Si essais
concluants,
demande
d'autorisation
de vente auprés

Essais sur plusieurs
de ['AFSSAPS*

centaines de malades

3as5ans

“Agence frangaise de sécurité sanitaire des produits de sante@
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Grégory Lemarchal, gagnant
de la Star Academy et malade
de la mucoviscidose.

% Protéine : : molécule
UI determme les principales
fonctlons des cellules du corps.
% Antirejet : qui empéche

le corps de rejeter organe greffé.

L'astuce Virades

Une partie des dons peut
8tre déduite des impBts.
Ex. : sur 100 euros vers€s,

le donateur ne paie
réellement
que 34 euros.



De la cellule

aux genes La cellule Le no
Tout organisme vivant les ct
(les animaux, les hommes comme les
plantes) est fait de cellules. Notre corps
compte des billions de cellules.

Chaque cellule a... C
d
.. une sorte de peau : '(;
la membrane L
€
. du liquide a l'intérieur :  d
% Ie cytoplasme

S/

. un noyau

Des génes abimés, tout le
en avoir et ce n'est pas fo
lls peuvent étre abimés sc
de problémes.

Ainsi, 2 millions de France
du gene de la mucoviscide
heureusement, trés peu s

On parle de porteurs sains

P,

Moitié-moitié ! N La transmission
La moitié de nos génes vient de notre mére, |'autre moitié de notre de la mucoviscic
pére. Si Julien a les yeux marron de sa meére, c'est parce qu'il a recu
une partie de ses genes. S'il a les cheveux marrons de son pére, Malheureusement,

c'est aussi qu'il a recu une partie de ses genes. si un enfant reg0|t
le géne abimé

de chacun de ses

parents porteurs sair
il sera malade.
Z= — |Z1e risrclque estde 1 su
¢ | @ © a chaque naissance
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yau et (K &
Iromosomes
ANEEES
\\-
)ans chagque noyau

LM R
W\ |
e nos cellules, o
y a 23 paires P
e chromosomes. 4
e chromosome L'ADN
st une grosse bobine : : .
'un seul fil. Ce fil, c'est I'ADN. Si on se rapproche //
encore, on voit que c'est une sorte
d'échelle enroulée sur elle-méme.
Les génes
(}ehqlljli est impq[rltantbdans cette
échelle, ce sont les barreaux.
Un géne, c'est un ensemble de ?haque Igene
plusieurs barreaux. est specialise
Il est charge
de fabriquer
une petite partie
de ce dont nous
sommes faits,
 monde peut comme par
‘rcément'grave. exemple la
NS entrainer couleur de

NOS Yeux.

@
? o -
Parents
(Porteurs sains)
~

lose \\ — /\

u/\

S,

r

- Enfants
(Enfant malade, car il a hérité
de 2 génes abimés, transmis

['un par sa maman et |'autre
(Non-+ porteur Porteurs sains) par son papa)

lis sont porteurs
se, mais
ont malades.

 du géne.
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= ge __INTERVIEW _
la muCO all qu0t|d|en Est-ce que je

rrai fonder
Difficile d’oublier sa maladie 'l:::: faami?[ed;

quand on doit, comme toutes
les personnes atteintes de
mucoviscidose, suivre un lourd
traitement quotidien. Manon
nous raconte sa journée.

un médicament pour le foie, I'Ursolvan.
Enfin, je peux déjeuner ! Ensuite, je fais
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S ﬁ le 1% aérosol de la journée : je respire un

) <o médicament transformé en nuage par une

La famille, les amis..., rien de tel pour garder machine, pendant environ 10 minutes.
le moral dans les moments difficiles ! Cela sert a fluidifier le mucus et, ainsi,
a me dégager les bronches. A midi,

Pas de vacances pour Cest 'heure de refaire un dextro et de
la muco... prendre un médicament pour digérer les

Je me léve vers 8 h 30, méme pendant graisses et éviter de gros maux de ventre.
les vacances. Je commence par faire un Ce médicament est un vrai progrés de
dextro, c’est un test pour mesurer la dose la recherche ! En fin de repas, encore
de sucre dans le sang car en plus de 10 minutes d’aérosol. Heureusement,
la muco, j’ai un diabéte. Puis je prends pour le faire au collége, j’ai une nouvelle

machine portable et silencieuse. A 4 h,

chouette ! pas de médicaments, je peux

© Vaincre |3 Mucoviscidose

Kevin, 22 ans, goliter normalement !
. édien . . . . Nelly et Louane.
‘Tw apprenti com Aprés le collége, la kiné !
: Plusieurs fois par semaine, j’ai rendez-
AR vous chez une kiné. Elle m’aide a travailler
s le souffle pour entretenir ma capacité

respiratoire. Cela dure 1 h et Uhiver,
pfff..., c’est presque tous les jours...
Heureusement, on s’entend trés bien et
elle me fait faire de gros progrés. Ca
me motive ! Le soir, a l[a maison, c’est
reparti pour les derniers soins : dextro,
médicaments et aérosol... Ouf ! @

DiCO

..-} Diabéte .

© Carole Bellaiche

-} Procréag;
at'on méd'- C
a,ement assi
Ssistée .
»
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Don d’organes : « Donneur ou pas, je sais
pour mes proches, ils savent pour moi ».

Pour certains malades, la greffe
est une question de survie.
Pour d’autres, elle améliore
une vie gachée par

la maladie. Pour tous, c’est
un magnifique cadeau !

Prisnom

P g TP

La greffe, .

des années de vie en plus
Quand on est trés malade, certains tissus
(artéres, cornée, peau..) ou certains
organes (cceur, foie, poumon(s), rein(s)...)
ne fonctionnent plus correctement. C’est
souvent le cas des poumons pour les
patients atteints de mucoviscidose. Les
médicaments peuvent étre une solution,
mais, parfois, la maladie est si grave que le
traitement ne suffit plus. La seule solution
est alors de remplacer 'organe ou le tissu
malade par un organe sain, c’est la greffe.

Qui peut étre donneur ?

Pour pouvoir pratiquer une greffe, il faut
trouver un organe de remplacement, le
greffon. La plupart des greffons sont
prélevés sur le corps de personnes
décédées a I’hopital. Leur cerveau doit
étre détruit mais leur cceur doit continuer
a battre : elles sont en état de mort
cérébrale. Mais les médecins ne peuvent
prélever des organes ou des tissus sans
autorisation. Celle du donneur, qui, de
son vivant, a fait connaitre sa volonté
de donner ses organes, ou celle de la
famille, qui peut prendre la décision a sa
place si le défunt n’a pas donné son avis
sur la question.

DicO

...} Poumon :

ol Greffon :

(] (] ’
le circuit
[
%
:
%
©
p e [
Pour étre considéré comme donneur,
il faut porter une carte et surtout
prévenir ses proches.
9
Beaucoup d’attente !
Trop souvent, les défunts n’ont pas
exprimé leur choix de leur vivant. Pour
les familles, le doute s’ajoute alors a la
peine, et beaucoup refusent. Pourtant,
décider de donner ses organes aprés ®

sa mort ou autoriser le prélévement sur
un défunt pourrait permettre de sauver
une vie. Chaque année, 12400 malades
attendent désespérément un greffon
alors que seulement 4400 greffes
peuvent étre réalisées. @

Sabrina, 27 ans, .
r‘w greffée des poumons

¢¢ J’ai recu ma greffe il y a 4 mois. C’était
une question de survie ! Pour respirer,
j’avais besoin d’un masque a oxygéene
24 heures sur 24 et d’un respirateur
artificiel 16 heures par jour.
La greffe a changé ma vie : je respire seule, je ne suis plus
fatiguée au moindre effort... Bien sir, je suis encore fragile
car apres une greffe, le corps ne posséde plus de défenses
contre les microbes. Je dois donc prendre une cinquantaine de
médicaments par jour ! Mais je remercie la personne (je n’ai pas
le droit de connaitre son nom, ni méme son sexe ou son age) qui
m’a fait ce magnifique cadeau ! Grace a lui, ou a elle, je peux voir

4. grandir mon petit garcon de 4 ans et demi, Loés. »
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Les Virades
de I'espoir

La devise des Virades de ’espoir ?

« Donner son souffle a ceux qui
en manquent » !

Et si toi aussi tuy partici

A origine, la virade est une marche ou une
randonnée, aujourd’hui, c’est une grande
féte de la solidarité et de I’entraide. Les
Virades de l’espoir, c’est le moment clé
de la lutte contre la mucoviscidose. Tous
ceux qui le souhaitent se réunissent et
organisent des manifestations festives dans
leurs villes et villages. Enfants, parents,
bénévoles, écoles, clubs sportifs... Toutes
les bonnes volontés sont les bienvenues.

Cest trés simple :
@ Participe en famille ou avec ta classe
a une marche, une course a pied, a vélo ou
arollers.

® Trouve des parrains (parents, famille,
commercants...) pourfinancerleskilométres
que tu vas parcourir.

® Ou parraine les kilométres d’un autre
marcheur.

Tu peux aussi en parler a ton entourage,
ta famille, tes amis, tes professeurs, pour

« Si yous me suiv211
je vaincrai ! »

Comment es-tu devenue ambass

i ?

des Virades ? -

§ ai

. Cest l'association Vaincreé 1a e ;7

Muai':r(\)":a contactée. Méme si je suls tlmldt,?, ltai‘ rﬁc;ergant

gar cela me faisait plaisir et parce que ¢ esS 1 gmuco.
de pouvoir faire passer des informations

adrice

ncre la Mucoviscidosg

onsiste ta mission [ 1
M. :Je dgis répondre a des rr:tr)‘;esrs\gg\r,:’cse gfl]?aifa(lité 12
in is que je suis amba: i _
Efénsol:\?agge ;?ar a radio, des journaux.. Slggrnr{i 5
; is aussi trés engagée dans.les Virades. Lan odium’
:S’u'\ luun texte que jravais écrit, debou,t sur un'pécr'\t ur’l
ld’ivant des dizaines de personnes. Jai ali/s'\?zla sl
livre que nous avons vendu au profit des "

En quoi

idose
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leur demander de t’aider et de participer
aux Virades.

Et pourquoi ne pas lancer ton propre projet
avec ta classe ou ton club (démonstration
sportive, chorale, danse..) ? Si tu as des
idées, parles-en autour de toi.

ety
© Vaincre \a N\ucowsctdos

idée ?
t t’es venue cette ide: i
(l\:Aor-nLr:ﬁ\r/‘re ect en fait la transcnptu;rl 2:;2 Fg’eer:t‘ﬁ\
i acri tre13 € 5
de mon blog, écrite en . e
Fc)g{xt;?ne qui Ia fait éditer pour mon anniversaire

i Pavons
avait choisi le titre, Muco, mais, quan?lgciltésn P b
fait tirer en plusieurs exemplaires pou

préféré Pintituler Souffles de vie.

Ou peut-on trouver t.op*l||vre: ?
M. : Notre stock est epuise” - Mais, T
nous voudrions le rééditer pour con o o Fut
pu P Virade:brlﬁ%ggog’l;mgg;‘t Si un éditeur
vancer de grosses . 3o
Zrj‘ne lit, peut-étre acceptera-t-il de n(:t:j;v Vax\(lji Ly
* Mais, on peut toutefois le commander s 1

avec mes parents,
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AMBASSADEURS
DE L’ESPOIR

* Toi aussi tu peux agir. Parler
des Virades, c’est déja aider.
¢ Informe ta famille, tes voisins,
les responsables de ton club
de sport ou de musique.

* Demande leur de t’aider

a créer une Virade.

* Renseigne-toi auprés

de l’association Vaincre

la Mucoviscidose. Elle te
communiquera toutes les
informations utiles pour créer
ta Virade.

* Tu peux aussi proposer
simplement a toutes

les personnes que tu connais
de participer en venant

aux Virades.

Déja 100 ooo enfants et
adolescents sont inscrits.

Les partenaires
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