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Ce livret a été concu par I'équipe pluridisciplinaire d'éducation qui prend en charge les
patients atteints de dyskinésie ciliaire primitive a I'h6pital Robert-Debré :

- D" Stéphanie WANIN,

- D" Véronique HOUDOUIN,

- D" Marie-Noélle LEBRAS,

- Aurore BREGEON, puéricultrice,

- Lydie GAUTHERET, Infirmiere

- Liliane GUILBAUD, Infirmiere

- Nadege CANNOOT, kinésithérapeute,

et Véronique Richard, chargée de communication a Robert-Debré.



Ce livret est un outil éducatif destiné a étre
utilisé par les éducateurs thérapeutiques des
differents centres de référence et de
compétences prenant en charge des patients
atteints de dyskinésie ciliaire primitive.

Il s'agit au travers de 'histoire de Lucille,
d'aborder les mesures preventives dans la vie
guotidienne et la gestion des exacerbations
respiratoires infectieuses de cette maladie.
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On les appelle des |sESHEIfIEH ou
des Vi’ Certains en toi vont

t’'aider, d’autres peuvent te rendre
malade.
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Lorsque les microbes sont 13,

on est E3Je0iilE] (plus de mal a

respirer), on se[aglel¥[«al=l plus,
onelN Izl plus, onEbETAl=]l plus

et les crachats changent de
couleur(EI=R1IRY/=1g9).
Parfois, on peut aussi avoir de
la fiévre.







Dans l'air que tu respires, ily a
des bactéries qui peuvent étre
piégees dans le[pulfldfK] de tes
poumons, s’il s’y trouve en
grande quantité.

Dans la VA EHERANEN]E
oJalnalid\E], le mucus ne s’évacue
pas tout seul. C’est pourquoi la
AREHIGEIETI[E] doit étre faite
correctement [Gdregulierement
pour éliminer les sécrétions.







Laldlafs)aide a faire sortir le
mucus des poumons pour
Nl examen des crachats

Elle 'envoie ensuite au

laboratoire pour trouver la
bactérie responsable de ton
infection et ainsi choisir

E=laldlelfe)dle P[] (la bonne arme)

pour la combattre.
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Grace aux antibiotiques, la
bactérie est affaiblie et s’en
va.

Les antibiotiques se prennent
de plusieurs fagons :FIfIg ou

comprimeé
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Si la bactérie est plus
méchante (résiste), d’autres
moyens sont utilisés comme
E] perfusion E194e1V
Elnébulisation
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Il existe un microbe plus
mechant que les autres.
Il sappelle le “Pyo” ou
pyocyanique.

S’il s'installe longtemps ou
revient trés souvent, il peut
abimer tes poumons.

Les armes sont alors plutot les
nébulisations et les
perfusions.
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