
Lorsque vous 
apprenez que 
votre enfant a la 
mucoviscidose…
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Vous venez d’apprendre que votre enfant a la 
mucoviscidose ou vous attendez les résultats de 
tests complémentaires, et vous vous posez une 
série de questions.  

Qu’est-ce que la mucoviscidose ? Pourquoi nous ? 
Notre enfant pourra-t-il mener une vie normale ? 
Qu’est-ce qui nous attend ? 

Vous ne savez peut-être pas très bien ce qui vous 
arrive, vous vous sentez triste, en colère, coupable 
ou impuissant(e).

Nous sommes-là pour vous aider ! 
Cette brochure est destinée à répondre  
à vos premières questions.
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Qu’est-ce que la 
mucoviscidose ?

La mucoviscidose est une maladie avec laquelle on naît 
et qui rend le mucus présent dans l’organisme épais et 
collant. Elle provoque surtout des problèmes respiratoires 
et/ou digestifs. 

D’où l’origine du nom « mucoviscidose » :
• Muco = mucus
• Visci = visqueux
• (d)ose = maladie

La mucoviscidose est également appelée fi brose kystique 
au Canada ou cystic fi brosis (CF) dans les pays anglophones.

En Belgique, 1 enfant atteint de mucoviscidose naît tous 
les 10 jours. Aujourd’hui, notre pays compte près de 1.379 
enfants, jeunes et adultes touchés par la maladie.

La mucoviscidose n’a aucune infl uence sur les capacités 
mentales ou motrices des personnes qui en sont atteintes.

Des recherches sont menées à travers le monde afi n 
de mettre au point des médicaments toujours plus 
performants en vue de guérir la mucoviscidose. L’avenir 
se révèle donc plein d’espoir !

Il existe depuis peu des médicaments particulièrement 
effi caces contre la mucoviscidose, qui s’attaquent non 
plus aux symptômes mais à la cause de la maladie. 80 
à 90% des Belges atteints de mucoviscidose peuvent 
en bénéfi cier, et les résultats se révèlent très positifs. 
Actuellement, il n’est pas (encore) possible de guérir la 
mucoviscidose, qui reste une maladie très imprévisible. 
C’est pourquoi il est très important de continuer à suivre 
votre traitement quotidien.
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La mucoviscidose est une maladie héréditaire. À l’origine de 
la maladie, il y a un gène défectueux. Les gènes déterminent 
les caractéristiques d’une personne, comme la couleur de ses 
yeux, sa taille, le fonctionnement de ses cellules ... Les parents 
transmettent leurs gènes à leur enfant.

Porteur
Un individu porteur d’un seul gène muco défectueux est 
appelé « porteur sain ». Il n’a donc pas la mucoviscidose,  
mais est susceptible de transmettre le gène à ses enfants. 
Environ 1 Belge sur 20 est porteur du gène muco, le plus 
souvent sans le savoir.

Transmission 
La mucoviscidose est une maladie récessive autosomique. 
« Récessive » veut dire que pour avoir la mucoviscidose, un 
enfant doit hériter d’un gène muco défectueux à la fois de 
son père et de sa mère. Autrement dit, un enfant court le 
risque d’avoir la mucoviscidose lorsque ses deux parents sont 
chacun porteur du gène muco. « Autosomique » signifie que la 
mucoviscidose touche indifféremment les garçons et les filles.

Hérédité

1 risque sur 4 à chaque naissance 
Si les deux parents sont porteurs du gène muco, lors de  
chaque grossesse, ils courent 1 risque sur 4 d’avoir un  
enfant atteint de mucoviscidose. Dans une famille où les deux 
parents sont chacun porteur du gène muco, tous les enfants 
ne sont donc pas nécessairement atteints de mucoviscidose. 
Un conseil génétique offre la possibilité d’établir le risque de 
naissance d’un enfant atteint de mucoviscidose.

CFTR
Le gène muco est également appelé gène CFTR, pour Cystic 
Fibrosis Transmembrane conductance Regulator (régulateur  
de la conductance transmembranaire de la mucoviscidose).

Dans des circonstances normales, le gène CFTR va produire 
une protéine. Cette protéine va former un petit canal dans 
la membrane des cellules, dont celles des poumons et 
du pancréas, pour permettre les échanges sel-eau. Dans 
la mucoviscidose, cette protéine ne peut se maintenir ou 
fonctionner correctement.

Plus de 2.000 mutations CFTR ont jusqu’à présent été 
identifiées, dont un certain nombre provoque la muco-
viscidose. La mutation la plus courante chez nous est la F508del.

Lorsque l’enfant hérite du gène sain de ses 2 parents : 
il n’a pas la mucoviscidose et n’est pas porteur (1 chance sur 4).
Lorsque l’enfant hérite d’un gène sain et d’un gène muco défectueux : 
il est porteur, mais n’a pas la mucoviscidose (1 chance sur 2).
Lorsque l’enfant hérite du gène muco défectueux de ses deux parents : 
il a la mucoviscidose (1 risque sur 4).
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Dépistage à la naissance
La mucoviscidose peut être dépistée via une prise de sang. 
Entre 72 et 96 heures après la naissance, un échantillon 
de sang est prélevé chez le nouveau-né. Cet échantillon 
va permettre de déterminer la quantité de trypsine 
immunoréactive (TIR) dans le sang. Si le taux de TIR dépasse 
une certaine limite, on procède alors à un test ADN pour 
affi ner les résultats.

Le dépistage permet de sonder la présence potentielle de 
la maladie, mais n’est pas un diagnostic en soi. Un nouveau-
né dont le dépistage amène à suspecter la présence de la 
maladie est dirigé vers un centre muco, où il subira un vrai 
test diagnostique : le test de la sueur.

Parfois, d’autres symptômes présents durant la grossesse 
ou peu après, comme une occlusion intestinale (ou iléus 
méconial), peuvent indiquer que l’enfant est potentiellement 
atteint de mucoviscidose.

Test de la sueur
Le test de la sueur est le test standard qui permet de poser 
le diagnostic de mucoviscidose. Il doit obligatoirement être 
réalisé. Les autres enfants de la famille sont parfois testés 
également. Ce test consiste à mesurer le taux de sel présent 
dans la sueur. En cas de mucoviscidose, ce taux est deux à 
cinq fois supérieur à la normale. Le test est fi able lorsqu’il 

L’organisme de chacun d’entre nous produit du mucus. Le 
mucus est une matière fl uide qui tapisse et humidifi e la paroi 
intérieure de certains d’organes et canaux de notre corps. Il 
est nécessaire au bon fonctionnement de différents organes. 

Dès la naissance, chez les personnes atteintes de muco-
viscidose, une mutation dans le gène CFTR perturbe les 
échanges sel/eau au sein de l’organisme. Cela provoque un 
épaississement du mucus et le rend collant. C’est pourquoi 
la sueur des personnes atteintes de mucoviscidose contient 
plus de sel et a donc un goût plus salé.

est effectué dans un centre de référence en mucoviscidose. 
Afi n d’obtenir un résultat sans équivoque, il est parfois 
nécessaire de le renouveler, notamment lorsque la quantité 
de sueur recueillie est trop faible. Le test de la sueur est 
rapide et indolore. Les résultats sont en général connus 
rapidement après le test. Si le test de la sueur est normal, 
l’enfant n’a pas la mucoviscidose, mais il peut être porteur 
sain du gène muco défectueux. Un test positif confi rme le 
diagnostic de mucoviscidose.

Test ADN 
Une analyse génétique d’un échantillon de sang est également 
effectuée. L’objectif est d’identifi er précisément, si possible, 
les deux mutations (identiques ou différentes) à l’origine de la 
maladie. Ces mutations auront des implications concernant le 
traitement et le suivi de la maladie par la suite.

Diagnostic Mucus épais ? 
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Lorsque les poumons sont sains, un mucus fluide recouvre 
la paroi des voies respiratoires et contribue à leur nettoyage. 
Les bactéries et les petites impuretés se déposent sur cette 
couche de mucus. Le flux d’air et le mouvement de cils 
vibratiles dans les voies respiratoires font remonter le  
mucus souillé vers la gorge, d’où il est avalé ou craché.

Chez les personnes atteintes de mucoviscidose, le mucus est 
épais et collant. Il n’est donc pas possible pour l’organisme 
de l’évacuer comme il se doit. Il s’accumule dans les poumons 
où il retient les bactéries et les impuretés. À la longue, ce 
mucus obstrue les voies respiratoires. Et les bactéries y 
trouvent un milieu propice à leur multiplication. Cela  
entraîne des infections et des inflammations pouvant 
endommager les poumons de manière irréversible.

Les voies respiratoires  

Chez les personnes en bonne santé, le pancréas sécrète des 
sucs digestifs contenant des enzymes. Via de petits canaux, 
ces enzymes aboutissent dans l’intestin où ils participent à la 
digestion de la nourriture (protéines et graisses).

Chez 80% des personnes atteintes de mucoviscidose, le mucus 
épais obstrue ces petits canaux. Ce qui empêche les sucs 
digestifs d’arriver dans l’intestin. Les protéines et les graisses 
ne sont donc pas digérées correctement. L’organisme ne peut 
pas puiser une série de nutriments et vitamines dont il a 
besoin pour son bon fonctionnement.

Certains nouveau-nés peuvent présenter une obstruction 
intestinale (iléus méconial).

La digestion   
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La mucoviscidose est différente chez chacun. Certains 
symptômes sont particulièrement virulents chez certaines 
personnes et pas chez d’autres. Ces symptômes peuvent être 
présents dès la naissance, ou se manifester plus tard. C’est 
pourquoi il est diffi cile de présenter les symptômes types 
de la mucoviscidose.
    
Comme la mucoviscidose est souvent dépistée dès la 
naissance, la plupart des bébés et des jeunes enfants ne 
manifestent quasi pas de symptômes. Si des symptômes 
se manifestent néanmoins, voici les plus courants :
• Des problèmes respiratoires récurrents avec 

formation d’un mucus épais 
• Selles abondantes, grasses et malodorantes 
• Prise de poids diffi cile malgré un bon appétit 

Symptômes ?
La mucoviscidose est une maladie grave, complexe et 
actuellement toujours incurable. Son évolution diffère d’une 
personne à l’autre ; il n’existe pas deux personnes atteintes 
de mucoviscidose identiques. Le traitement de la maladie est 
donc toujours personnalisé.

Mais la recherche avance et est 
porteuse d’espoir :
• Un diagnostic précoce permet de démarrer un 

traitement spécifi que dès la naissance. 
• Les traitements évoluent et s’améliorent constamment. 

De nombreux symptômes et complications peuvent donc 
être évités, atténués ou différés.  

• Ces dernières années, de nouveaux médicaments, à 
savoir les modulateurs CFTR, sont apparus sur le marché. 
Ils s’attaquent directement à la protéine défectueuse 
responsable de la mucoviscidose, celle qui provoque 
l’épaississement du mucus. Si ces médicaments ne 
permettent pas de guérir la mucoviscidose, ils parviennent 
toutefois à modifi er les conséquences de la maladie en 
fl uidifi ant le mucus. Ils sont accessibles à 80-90% des 
personnes atteintes de mucoviscidose en Belgique, et ce dès 
leur plus jeune âge. Un modulateur spécifi que est attribué à 
votre enfant en fonction des mutations qui le touchent. 

• Les scientifi ques poursuivent les recherches avec 
détermination afi n d’améliorer les traitements existants, de 

Traitement
perfectionner les modulateurs CFTR et 
d’approfondir la thérapie génique. Le monde 
médical est en perpétuelle évolution.

Que votre enfant prenne des modulateurs CFTR ou pas, 
le traitement quotidien de la maladie reste actuellement 
nécessaire. Il permet de maintenir le bon fonctionnement des 
voies respiratoires et du système digestif de votre enfant et, le 
cas échéant, de lutter contre les complications.

Nous constatons que la qualité et l’espérance de vie 
des personnes atteintes de mucoviscidose s’améliorent 
constamment. Les modulateurs CFTR ont un impact 
particulièrement positif sur la lourdeur de la maladie et la 
qualité de vie des enfants, des adolescents et des adultes 
atteints de mucoviscidose. Malheureusement, ces modulateurs 
du CFTR ne fonctionnent pas pour tout le monde. Si vous avez 
des questions sur ces nouveaux médicaments ou sur d’autres 
sujets abordés ici, n’hésitez pas à en parler à votre médecin.

Traitement respiratoire
Afi n de dégager les voies respiratoires, éviter, prévenir ou traiter 
les infections pulmonaires, votre enfant sera traité avec de 
l’aérosolthérapie et de la kinésithérapie respiratoire. 
Si nécessaire, il prendra également des antibiotiques.
• L’objectif de l’aérosolthérapie est de fl uidifi er le mucus 

présent dans les poumons pour pouvoir l’évacuer plus 
facilement. Une solution saline (sérum physiologique) ou 
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un fl uidifi ant (mucolytique) viennent humidifi er les voies 
respiratoires via un appareil aérosol.

• Le rinçage du nez (avec une cannette nasale) est également 
un élément important du traitement. Il permet de dégager 
et de nettoyer les voies nasales pour prévenir le risque 
d’infections dans le nez et les poumons.

• La kinésithérapie respiratoire permet de décoller et faire 
remonter le mucus des voies respiratoires pour pouvoir 
l’éliminer. Elle contribue également au maintien d’une 
bonne condition physique.

• Si nécessaire, le médecin prescrira des antibiotiques, sous 
forme de sirop, de gélules, de puffs, ou même via aérosol 
ou intraveineuse (perfusion). Contrairement aux directives 
habituelles, les enfants atteints de mucoviscidose se 
verront plus souvent prescrire un traitement antibiotique, 
parfois même de manière préventive. En cas de 
mucoviscidose, les antibiotiques sont nécessaires pour 
traiter les infections de manière rapide et effi cace.

Traitement des problèmes digestifs 
Avec ou sans la mucoviscidose, une bonne digestion
implique une bonne assimilation de la nourriture et permet 
une croissance normale. C’est important, parce que l’état 
nutritionnel exerce une infl uence sur le fonctionnement des 
poumons et l’état général de votre enfant. La mucoviscidose 
exige beaucoup d’énergie à l’organisme, il est donc important 
que l’état nutritionnel de votre enfant soit optimal. 

Pour digérer correctement, la 
plupart des enfants atteints de 
mucoviscidose doivent prendre des 
enzymes pancréatiques (Creon®) 
lors de chaque repas.  Ces capsules 
contiennent les enzymes que le 
pancréas ne peut pas sécréter 
normalement. Mais cela ne suffi t 
généralement pas à restaurer 
une fonction digestive tout à fait 
normale. C’est pourquoi il est 
important de consommer plus 
de calories et de graisses. Des 
vitamines liposolubles, également 
moins bien digérées, sont aussi 
souvent prescrites.

En cas de forte chaleur, de fi èvre 
ou d’activité sportive intense, votre enfant élimine une grande 
quantité d’eau et de sel dans la sueur. Pour compenser cette 
perte, il doit boire davantage et ajouter beaucoup de sel à 
son alimentation.

Sport et activité physique  
Pratiquer un sport ou une activité physique dès le plus jeune 
âge représente une partie essentielle du traitement de la 
mucoviscidose. Cela permet de maintenir la condition physique 
de votre enfant. C’est également bénéfi que pour sa fonction 
respiratoire. En outre, le sport aussi peut devenir un réel plaisir ! 

Pièces de vie
Nous vous conseillons d’aérer les pièces tous les jours, de ne pas 
surchauffer l’habitation. Les environnements chauds et humides 
favorisent la prolifération de bactéries et sont donc à proscrire.

Éviter les jacuzzis
Certaines bactéries nocives pour les personnes atteintes de 
mucoviscidose se développent dans les milieux humides et 
chauds. Les études ont montré que les jacuzzis augmentent le 
risque de contact avec ces bactéries. Mieux vaut les éviter. Par 
contre, la fréquentation des piscines publiques contrôlées ne 
pose en général aucun problème.

Infections croisées
Une personne ayant la mucoviscidose et porteuse d’une 
bactérie spécifi que risque de la transmettre à une autre 
personne touchée par la maladie, non porteuse de la bactérie 
en question. Ce type de transmission peut mener à des 
infections diffi ciles à soigner. Ces bactéries sont inoffensives 
pour les personnes n’ayant pas la mucoviscidose. Le risque 
existe uniquement entre personnes touchées par la maladie. 
Les contacts étroits entre elles sont par conséquent fortement 
déconseillés. Si cette interdiction est parfois diffi cile à éviter, 
durant les consultations dans les centres muco, par exemple, 
une série de mesures doivent être respectées afi n de limiter le 
risque, comme de maintenir une distance suffi sante, de ne pas 
se toucher et de porter un masque de protection.

Hygiène
Les personnes atteintes de mucoviscidose sont plus 
sensibles que les autres à la présence de bactéries, virus 
et champignons dans les voies respiratoires. L’hygiène 
représente donc un élément important dans la prévention 
de quelques infections chez votre enfant. Votre centre muco 
vous donnera les conseils nécessaires.

Une bonne hygiène des mains 
Se laver régulièrement les mains avec de l’eau et un 
simple savon. Bien les essuyer par la suite, idéalement 
avec une serviette en papier.

Hygiène en cas de toux
Toujours utiliser des mouchoirs en papier et les jeter à 
la poubelle ensuite. 

Éviter la fumée de cigarette 
Il est très important de ne pas exposer votre enfant à la 
fumée de cigarette. Ne fumez jamais en sa présence !

Nettoyage de l’appareil aérosol et accessoires 
L’appareil aérosol et les accessoires utilisés dans le traitement 
respiratoire et kiné doivent être correctement nettoyés et 
entretenus. Le kiné de votre centre pourra vous fournir les 
conseils nécessaires à cet égard. 
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Il existe 7 centres de référence en mucoviscidose (centres
muco) reconnus en Belgique, tous dépendant d’un hôpital
universitaire. L’équipe du centre muco est pluridisciplinaire. 
Elle est composée de médecins spécialisés, de kinési-
thérapeutes, d’infi rmiers/infi rmières, d’un(e) diététicien(ne), 
d’un(e) psychologue et d’un(e) assistant(e) social(e). Cette 
équipe se mobilise afi n de dispenser les meilleurs soins et 
conseils à l’enfant et sa famille. Son objectif : prévenir, 
différer, alléger et prendre en charge les symptômes 
de la mucoviscidose. Toutes les personnes atteintes de 
mucoviscidose sont différentes. Le centre muco offre un 
accompagnement médical individuel, spécifi quement 

adapté au patient. L’équipe médicale assure un suivi de qualité 
et répond à toutes les questions relatives à la mucoviscidose.

Il est conseillé de se rendre minimum 4 fois par an dans le 
centre muco pour se soumettre à un contrôle. Il est aussi 
conseillé de rencontrer régulièrement les différents membres 
de l’équipe. Lors du contrôle, plusieurs examens spécifi ques 
sont effectués. En fonction des résultats, le traitement sera 
éventuellement adapté. Le site web et les collaborateurs de 
votre centre vous renseigneront sur le fonctionnement des 
consultations et les différents examens à passer. 

Les centres muco appliquent les méthodes de traitement les 
plus récentes. Ils sont responsables d’un diagnostic correct. 
Ils collaborent avec le Registre National de la Mucoviscidose, 
une base de données relative à l’évaluation et à l’amélioration 
des traitements existants. Le centre muco peut collaborer 
avec votre médecin traitant ou votre centre hospitalier local 
habituel pour les problèmes qui ne relève pas de la muco. 
Même pour vos problèmes quotidiens, vous aurez donc la 
garantie d’y être toujours suivi(e) par un spécialiste. 
De plus, les 7 centres muco belges partagent entre eux des 
informations, échangent leur expérience, et collaborent à des 
projets scientifi ques. 

Centres muco et 
centres de revalidation

Centres muco
Centres de revalidation

Si vous vous posez des questions concernant certains 
symptômes ou traitements, n’hésitez pas à contacter votre 
centre muco. Les membres de l’équipe pourront vous fournir 
une réponse correcte et spécifi que. 

Le Zeepreventorium et Pulderbos sont 2 centres de revalidation
qui accueillent les personnes atteintes de mucoviscidose pour 
un séjour de remise en forme. Ces centres offrent un traitement 
personnalisé grâce à une approche pluridisciplinaire. L’objectif 
principal est de permettre au patient une récupération dans 
un cadre adapté, avec des soins établis sur mesure, tout en 
visant une plus grande autonomie et une meilleure gestion du 
traitement. La durée de la thérapie s’étale généralement sur 
plusieurs semaines. Un tel séjour est envisagé et programmé 
en étroite concertation avec les parents de l’enfant et l’équipe 
de son centre muco.
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Après le diagnostic : 
et maintenant ?

Pour vous battre contre la mucoviscidose, vous avez besoin 
de tout votre courage. Apprenez à connaître la maladie et tout 
ce qu’elle implique. Ne croyez pas tout ce que vous lisez sur 
internet, consultez plutôt des sources fiables. 

Vérifiez si les informations que vous consultez sont 
suffisamment récentes et prennent en compte les dernières 
évolutions médicales. Renseignez-vous auprès de votre 
médecin, de l’équipe de votre centre muco ou de l’Association 
Muco, par exemple. Dans le cadre de notre projet ‘contacts 
ressources’, nous pouvons vous mettre en contact avec 
d’autres parents d’enfants atteints de mucoviscidose ou une 
personne touchée par la maladie.

Essayez de mettre au point votre propre routine. Chaque 
personne atteinte de mucoviscidose est différente, chaque 
famille l’est également. Osez faire des choix. Osez emprunter 
la voie qui est la vôtre : la vie ne se résume pas à la 
mucoviscidose. Vous pouvez vous adresser à votre centre 
muco. Face à la mucoviscidose, vous n’êtes pas seul(e) !

Avant toute chose, profitez de votre bébé ! Votre enfant est 
atteint de mucoviscidose, mais il est bien plus que sa maladie. 
Malgré la mucoviscidose, votre enfant a une vie à découvrir. 
Il va grandir, jouer, apprendre, s’amuser, faire du sport, en 
famille, avec vous ! 

Prenez le temps de tout assimiler à votre rythme. Après  
le diagnostic, votre vie et celle de votre enfant seront 
différentes. Chaque parent va réagir en fonction de ses 
propres ressources. Certains se mettront à lire tout ce qui a un 
rapport avec la maladie, à poser 1.001 questions, à informer 
tout le monde... D’autres préfèreront se mettre en retrait, 
avancer pas à pas, en apprendre plus au fur et à mesure. Il 
n’existe pas de bonne ou mauvaise façon de réagir : chacun  
le fait à sa manière.

Prenez soin de vous. Devenir parent représente un événement 
majeur, avec beaucoup d’émotions, de changements. De plus, 
vous devez affronter le diagnostic de mucoviscidose : une 
situation qui n’a rien de facile. Essayez d’identifier vos besoins. 
Peut-être avez-vous besoin de sortir, de vous promener ou de 
prendre le temps de lire un bon livre. Sachez qu’en prenant 
soin de vous, vous prenez aussi soin de votre famille. 
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Et demain? 

Comme tous les parents, vous vous posez des questions 
concernant l’avenir. C’est normal. La maladie évolue 
différemment chez chaque enfant. Personne n’est en 
mesure de dire ce que vous réserve l’avenir. 

Mais nous savons désormais que l’avenir est porteur d’espoir : 
les modulateurs CFTR permettent de réduire l’impact de la 
maladie et améliorent la qualité de vie. D’autre part, la science 
continue à investir dans la recherche, les modulateurs et 
d’autres traitements possibles.

La mucoviscidose n’exerce absolument aucune infl uence sur 
le développement intellectuel et moteur de votre enfant. Vous 
pouvez supposer qu’il grandira comme les autres enfants. 
Nous ne connaissons pas l’espérance de vie d’un enfant né 
aujourd’hui, mais nous constatons que les personnes atteintes 
de mucoviscidose vivent mieux et de plus en plus longtemps. 
Aujourd’hui en Belgique, plus de 60% des personnes atteintes 
de mucoviscidose ont plus de 18 ans. Un grand nombre d’entre 
elles font des études supérieures, travaillent, vivent en couple 
et ont des enfants. 

Petit à petit, vous vous familiariserez avec les symptômes de 
la mucoviscidose. Vous apprendrez rapidement à reconnaître 

un début d’infection pulmonaire ou une possible occlusion 
intestinale. Vous réagirez de manière adéquate. Vous 
apprendrez à avoir confi ance en vous. Et au fi l du temps, 
vous apprendrez à profi ter de l’instant présent.

Au début, beaucoup de familles ressentent le traitement 
comme lourd et diffi cile. Mais, petit à petit, vous et votre 
enfant apprendrez à en maîtriser les différents aspects. 
Planifi er et organiser les soins représentera au départ un 
véritable défi . Il ne sera pas toujours évident de maintenir 
votre motivation et celle de votre enfant. Pourtant, peu à 
peu, le traitement s’intègrera dans votre vie quotidienne. 
Vous comprendrez l’importance du traitement quotidien 
afi n de prévenir, retarder ou atténuer les symptômes de la 
mucoviscidose.

À cause de la maladie, votre enfant a besoin de plus 
d’attention. Mais offrez-lui malgré tout la possibilité de 
mener la vie d’un enfant comme les autres. Il pourra aller à 
l’école, faire partie d’un mouvement de jeunesse, prendre des 
cours de musique, faire du sport ... Quelles que soient ses 
activités, aidez-le à découvrir qu’il existe une vie à côté de la 
mucoviscidose et qu’il peut en profi ter.



Vous n’êtes 
pas seul(e)... 

Comme chez la plupart des parents, le diagnostic de mucoviscidose 
chez votre enfant représente un choc. Vous pouvez ressentir un sen-
timent d’égarement, de tristesse, de peur, de déni ou de colère. Il est 
important pour vous de pouvoir exprimer ces sentiments. Et il est par-
faitement normal de rencontrer des diffi cultés face à cette situation.

N’ayez pas peur de poser des questions, de partager vos inquiétudes 
et vos doutes avec votre entourage, les collaborateurs de l’Association 
Muco, ou les membres de l’équipe du centre muco. Tous sont là pour 
vous soutenir et vous aider à traverser cette période diffi cile ! Évitez 
internet,  où les informations diffusées ne seront pas toujours correct-
es ou adaptées à la situation spécifi que de votre enfant.

Pour répondre à toutes vos questions concernant la mucoviscidose, 
vous pouvez vous adresser à l’Association Muco. Nous vous informons, 
nous vous écoutons, nous vous donnons des conseils. Nous vous of-
frons aussi une aide concrète et défendons vos intérêts. Vous pouvez 
nous appeler, nous écrire, nous rencontrer lors d’une réunion d’infor-
mation ou d’une consultation dans votre centre muco.

Si vous désirez rencontrer d’autres familles touchées par la 
mucoviscidose, nous pouvons vous y aider également. 

N’hésitez pas à prendre contact avec l’Association Muco, 
nous sommes là pour vous !

Avenue des Trois Ponts, 124 
1160 Bruxelles

Tél.: 02/675.57.69
Fax: 02/675.58.99

info@muco.be
www.muco.be

BE0408 938 142 - RPR Brussel


