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Introduction

'association « ABCF Mucoviscidose » a été créée en 1998 par le
Professeur Gérard Lenoir, dans le but de trouver des médicaments ciblant
la protéine responsable de la maladie : dépasser le traitement
symptomatique pour aller au traitement curatif. DEPUIS 1998

Notre association est une association de soutien a la recherche et finance
exclusivement la recherche pour aider les patients atteints de
Mucoviscidose
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fondamentales afin d’identifier un traitement pharmacologique de la
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Activites principales

Actions menées

* Financement de la recherche : soutien financier a des projets de recherche innovants sur la
mucoviscidose (médicaments, thérapies géniques, amélioration de la qualité de vie).

* Information et prévention : organisation de campagnes d’information, distribution de
brochures, interventions dans les associations, écoles et entreprises.

« Evénements solidaires : organisation de courses, piéces de théatre, concerts, tombolas et
conférences pour collecter des fonds et sensibiliser.

« Campagnes de dons : appels a dons réguliers pour financer les actions de 'association et la
recherche ; partenariat avec de nombreuses entreprises solidaires.

Chiffres clés
* Partenaires : + de 30 partenaires institutionnels, entreprises et associations impliquées.

* Montant des dons collectés : +100 000 € par an, reversés a la recherche, a I'information et a la
prévention.

* Nombre de bénéficiaires : + de 450 familles accompagnées chaque année par ABCF
Mucoviscidose.

* Exemples d’événements organisés/partenaires : Course Karting Rotary Club de Pontoise,
Semi-marathon de Boulogne-Billancourt, Comédie de Neuilly (Théatre des sablons), ...
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Objectifs futurs, axes de développement 2026-2027

- Poursuivre et intensifier le soutien a la recherche médicale : doubler les financements de nouveaux
programmes de recherches thérapeutiques

- Organiser un nouvel appel d’offres aupres de laboratoires pour financer de nouveaux projets (axes :
structure et fonction de CFTR & autres protéines ABC, génétique, pharmacologie de CFTR, Inflammation)

- Elargir le réseau de partenaires et bénévoles
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Version projet

Nos partenaires

Nos remerciements vont a tous nos donateurs : associations, sociétés, parents,

amis, anonymes ...
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HOPITAL UNIVERSITAIRE

Nutrition et mucoviscidose

Pierre BURET- diététicien
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Importance de la nutrition
chez I’enfant

1 Croissance harmonieuse
 Lutte contre les infections
 Prevention des troubles glycémiques/ diabetes
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Risques lies a la mucoviscidose

 Retard de croissance lié a 'augmentation
des depenses, a la diminution des apports
et a la malabsorption

d Deéshydratation

4  Apparition d’'un diabéte de la
mucoviscidose
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Recommandations énergétiques

Les apports calorigues recommandeés
pour les enfants sont basés sur la taille
et sur son age.

Dans la mucoviscidose, il faut essayer
d’atteindre des apports caloriques
superieurs de 30% a 50% par rapport a
ceux habituellement recommandeés.
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Complémentation en vitamines,...

4 Vitamines liposolubles ADEK
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Complémentation en minéraux,...

1 Apport en sodium :

v Augmentation quotidienne des besoins en sodium due
aux pertes importantes de la sudation ( 2,5 fois plus.

v Ces apports supplémentés doivent étre majorés en
cas de forte chaleur (ou d’activité physique ou en cas
de fievre),

1 Apport en calcium :

v Besoins calciques normaux, mais il faut veiller a un
apport suffisant
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Alimentation du nourrisson

Privilegier 'allaitement maternel quand c'est
possible

Produits lactés industriels (lait infantile / laitages
infantiles) en complément si nécessaire

Supplémentation en sel dans les biberons

Début de la diversification : saler rapidement les
purées, et ajout de matieres grasses (beurre,
huile, creme fraiche)

Introduire des connaisances sur l'alimentation
pauvre en sucre et riche en fibre
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Conseils pour le nourrisson qui a du mal a
manger:

2 Enrichir les biberons avec des farines infantiles riches en
fibres, huile

2 Préparer des purées composeées pour moitié de feculent
(pomme de terre) et enrichir en matieres grasses
(beurre, huile ou creme fraiche)

2 Privilégier la viande et ajout de fromage fondu (type
vache qui rit, kiri...) dans la purée.
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Alimentation de ’enfant / adolescent

4  Enrichissement des préparations
v Ajout de matieres grasses dans les plats chauds

v Privilégier les produits laitiers au lait entier,
possibilite d’ajout de creme fraiche

v Ajout de fromage dans les préparations (fromage
rapeé ou creme de gruyeére )

v Proposition systématique de féculents (au moins a
part €gale par rapport aux légumes)

v Utilisation de complements alimentaires pauvre en
sucre
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Alimentation et nouveaux

traitements

Besoins caloriques legerement supérieur aux besoins
pour I'age entre 10 a 15%

Appetit qui peut étre augmenter avec prise de poids
associes si non controle

Maintenir une alimentation pauvre en sucre et riche en
fibres pour la prévention/ traitement des troubles
glycémiques

Diminution des apports en sel en fonction du test de la
sueur
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Les troubles digestifs

Douleurs abdominales
Flatulences

Selles graisseuses
Selles malodorantes

Constipation
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Les pistes envisagees

1 Ajuster au mieux les doses d’enzyme pancréatique par

4

rapport a la quantité de matieres grasses des repas

Avoir une alimentation riche en fibres et une bonne
hydratation

Discussion sur la faisabilité du regime FODMAPS utilisé
dans le syndrome du colon irritable qui présente
quelgques points communs avec l'inflamation digestive
presente dans la mucovisidose,
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Contact

Association ABCF2 Mucoviscidose
abcf2@hotmail.com

SIEGE SOCIAL

Hoépital Necker Enfants-Malades - CRCM
149, rue de Sevres

75747 PARIS Cedex 15

18


mailto:abcf2@hotmail.com

	Diapositive 1
	Diapositive 2
	Diapositive 3
	Diapositive 4
	Diapositive 5
	Diapositive 6
	Diapositive 7
	Diapositive 8
	Diapositive 9
	Diapositive 10
	Diapositive 11
	Diapositive 12
	Diapositive 13
	Diapositive 14
	Diapositive 15
	Diapositive 16
	Diapositive 17
	Diapositive 18

