FRIMOUSSE
ET LA MUOCO-MACHIN

Une histoire d’Ines Pasquier et Chrystie Georges

[lustrée par Loren Pasquier et Josseline Sikora

Inés, 7 ans, est atteinte de mucoviscidose.

Elle a écrit cette histoire avec sa maman.
Et Loren, sa sceur dinée de 11 ans, I’a illustrée avec leur tante.







PREFACE

La prise en charge de la mucoviscidose se fait trés largement au sein de la famille ; du sérieux de cette
prise en charge dépendent la bonne santé de I'enfant et un meilleur pronostic pour I'avenir.

Mais a chaque 4ge, il faut réajuster les explications car 'enfant peut comprendre de plus en plus de
choses ; il peut aussi refuser certaines parties du traitement, vécues trop lourdement.

Lorsque Inés avait quatre ans, 2 un moment ot les séances de kinésithérapie respiratoire devenaient
pesantes, 'explication des gestes incontournables s'est avérée nécessaire. Un soir, Loren, sa sceur
ainée, toujours tres présente, Inés et moi nous mimes a I'ouvrage. Le schéma du dessin de la page
des poumons était né.

En avril 2007, Inés avait alors 7 ans. Comme a chaque étape, il nous a semblé alors indispensable de
faire comprendre a notre fille, la nécessité d’une prise en charge quotidienne plus sérieuse. Mais la
littérature disponible autour de nous ne nous permettait pas d’aborder ce sujet de maniere sufhsamment
ludique et avec une certaine distance. De la est née mon idée: Ineés et moi pourrions raconter une
histoire pour expliquer la maladie aux petits.

Quelques semaines plus tard, Josseline Sikora, ma tante, équipée de ses pinceaux, se joignait a I'équipe.
Solidement épaulée par Loren qui met tout son ceeur et son énergie dans ses actions, elles se sont
alors lancées dans l'illustration de cette petite histoire, lui donnant dés lors une véritable esthétique.

Nous y avons trouvé, en plus, le plaisir du travail en équipe, familial, ainsi que la joie d’avancer
ensemble dans un projet commun.

Bien stir, ce livre n'a pas la prétention de décrire toutes les caractéristiques de cette maladie qui peut
sexprimer a des degrés variables et différemment selon les périodes de la vie.

Chrystie Georges
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ﬂujourd’hui, Frimousse en a marre, marre et re-marre.

Sa maman vient de se ficher parce qu’elle tarde a prendre ses
vitamines.

Hier, ¢’étaitson papaquiavait froncé les sourcils tres fort parce
qu’elle préférait jouer avec sa poupée dans son lit plutét que
de faire sa séance de kiné respiratoire !

C’est quand méme normal de préférer jouer, non ?






I ‘ rimousse vadans sachambre ; elle se glisse sous sa couette
et fait sa téte des mauvais jours. Son petit coeur est tout serré.
Il ne trouve pas la sortie.

Elle le saitbien qu’ «il n’y a pas le choix», comme dit maman,

que « c’est comme ¢a » ajouterait papa.

Mais quand on a sept ans, on entend, on regarde avec des
yeux tout grands et quelquefois tout mouillés, mais on ne

comprend pas vraiment pourquoi.

Elle le sait bien que c’est a cause de la mucovi... de la
mucovis... zut alors, de la muco-machin. Et alors ? Ca
n’explique pas pourquoi. Le petit coeur de Frimousse ne

trouve toujours pas la sortie.






Cﬂu bout d’'un moment, Frimousse entend frapper
a sa porte.

- Entrez, dit-elle doucement.

- Mais ou est cachée ma petite Frimousse ? demande
la voix de Mamie.

Ah, génial ! Frimousse avait oublié que Mamie venait
la chercher pour une semaine de vacances. Que c’est
bon les bras de Mamie !

- Alors, tes bagages sont préts ma petite fille ?

- Oui.

- Alors en avant !
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@hez Papy et Mamie, Frimousse s’installe dans son
petit coin préféré : la mezzanine. Comme c¢a, elle voit

tout : C’est elle 1a reine des souris.

Au bout d’'un moment, Papy monte la rejoindre.
Il trouve Frimousse en train de consoler sa poupée.

- Et bien, qu’est-ce qu’il lui arrive a cette poupée ?
demande Papy.

- Je vais te le dire a I’oreille, dit Frimousse de sa toute
petite voix. Ma poupée elle en a marre, marre et
re-marre, parce qu’elle a la muco-machin, et qu’elle
veut qu’on lui explique ce que c’est.

Papy ne dit rien, il se gratte la téte et réfléchit.
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Finalement, il prend Frimousse dans ses bras et
I’emmene dans son bureau. Il installe de grandes
feuilles, des crayons de toutes les couleurs et
sa boite de peinture. Papy ne dit toujours rien.
Pourtant, Frimousse sent bien que son petit coeur va

trouver la sortie.

- Alors, dit-il, dans la muco, c’est comme s’il y avait deux
pages : celle de la respiration et celle de la digestion.
C’est celle de la respiration, donc des poumons, qui

est surtout génante.
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apy commence a dessiner, c’est bien rigolo et surtout,

on comprend bien.

- Le matin, tu fais la toilette de tes poumons. Regarde, ma

Frimousse, comment on fait pour évacuer les sécrétions.
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Frimousse n’entend plus ce que Papy explique ;
elle s’imagine avec sa kiné ; elle tousse et tout a coup,
une bulle s’échappe de sa bouche ; puis une autre, puis
une troisieme et ¢ca continue. Adieu les mucosités ; adieu

les microbes, les bactéries, les virus et les poussieres !

Soudain, elle devient légere a son tour, enveloppée
dans sa propre bulle ; elle se penche d’un c6té, et la
bulle vire de bord !

Elle se met a sauter et elle commence a rebondir !
Vive les bulles ! pense-t-elle.

- Coucou, interrompt Papy, ou es-tu ma Frimousse,
dans ta bulle ?

Frimousse sursaute ! Elle est épatée :

- Tu, tu... es magique Papy, tu devines tout !
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?our I’appareil digestif, poursuit Papy, c’est différent ;
quand on a la muco, les vitamines, les protéines et les
aliments gras sont mal digérés ; ce qui veut dire qu’ils
s’en vont.

- IIs s’en vont ou, Papy ? interrompt Frimousse.

- Euh... Et bien... Dans le caca!

Frimousse le sait bien mais c’est plus rigolo d’entendre
Papy le dire ! Les yeux écarquillés de plaisir, Frimousse
éclate de rire.
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<T.Dour ¢a, dit Papy, il y a des solutions : il faut prendre
des gélules pancréatiques pour bien digérer ; et il faut
manger plus riche : davantage de viande, de poisson,
de volaille, d’ceufs et de charcuterie.

Encore plus de matieres grasses aussi : du beurre,
de I’huile, de la margarine et de la creme. Et bien str,

des féculents pour avoir des réserves d’énergie.
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our étre encore plus str d’avoir tout ce qu’il faut,

on prend des vitamines et on boit souvent !

Dong, tu fais comme tout le monde mais « en plus riche ».
C’est presque facile !
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| ‘ rimousse est contente mais quelque chose la cha-
grine.

- Papy, parfois je n’ai pas faim et je n’ai pas envie de
manger.

-Je sais, ma Moussinette. C’est normal ; quand ca t’arrive,
c’est certainement que tu as besoin de dégager encore
plus tes poumons ; il faut faire des jeux de respiration
encore plus en profondeur : tu peux faire des parcours
sportifs avec ta grande sceur et ton petit frere ; tu peux
aussi chanter ou jouer de la flite ou encore aller courir
avec Papa, Maman ou des amis. C’est plus rigolo que la
kiné ! Tu sais, tu regardes tes pommettes et quand elles
sont bien roses, c’est que tu es bien oxygénée !
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?apy a un beau sourire qui fait du bien.

Il ajoute :

- Par contre, si ca ne suffit pas, c’est peut-étre qu’il
y a une surinfection et qu’il te faut des antibiotiques
pendant quelque temps. Ensuite, ca repart !

Frimousse regarde Papy avec ses grands yeux et son
petit air coquin bien a elle. Papy la regarde tendrement.
- Alors, est-ce que ca va mieux ? Est-ce qu’elle a compris
ta poupée ?

- Oui Papy.

- Qu’est-ce qu’on fait, on va courir ?

- Non Papy, moi, je veux faire du roller maintenant !
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Frimousse est une souris de 7 ans.

Elle a une maladie génétique. Suivre son traitement
tous les jours est quelquefois pénible.

Et puis surtout, elle voudrait mieux comprendre.

Ecrit par Inés, atteinte de mucoviscidose,
et sa maman, ce petit ouvrage tente

de répondre simplement et de maniére
enjouée aux questions bien légitimes

de la jeune Frimousse.

Il illustre aussi ce que peut étre

la vie d’un enfant atteint

de cette pathologie.

Un livre d mettre entre les mains
de tous les curieux.
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