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Le ¥y vers l’indépendance est souvent remplj
de :: et . Certaing sont un et tu te seng

Comme yn 2

bour voir ce que tes émojis frequemment
utilisés disent de toj!

N
’~<
) SOIS TOI-MEME
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Tu Comprends
que les sojng
Personnels sont
| énracinés dans |4
Paix, 'amouyr et la
I Compréhension,
Tu dégages une
/ atmosphere de
fraicheur. Ty suis le
/7 Courant et gére tes
7 parents et toyt ce
qui se présente a
toi avec grace.

Tu vois |a Situation

dans son ensemble,

mais tu sajs que
te concentrer

sur les détaijls
taidera 3 atteindre
tes objectifs.

Tu réfléchig aux
conséquences et
tu es ouvert 3 la
mise ne place de
Plans poyr t'aider
a atteindre tes
objectifs 3 court et
along terme,

(\.—/ 7

I
Tu fais preuve
d’humour et d’une
attitude positive
dans tout ce que
tu fais, y Compris
€n assumant 5
résponsabilité de
tes soins pour
la cystinose. Ce
trait de Caractére
atténue leg
difficultés lorsque
ton indépendance
farouche rend
difficile 13
Communication
avec ta famijle.

Tu travailleg fort et
€s prét 3 essayer
de Nouvelleg
choses et 3
apprendre de teg
erreurs. Tu as e
ceeur sur la majn
etes a lajse pour
exprimer teg
€motiong. Tu es
Ouvert et honnate
Sur les hayts et
les bas de ton
traitement de la
Cystinose,
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urc 1men51onnees, cel

visage en fo rime de coeur
Recherche les modeles plus

larges en haut; évite les

montures épaisses en bas

Meilleur choix : ceil de chat

visaqe ovale
Montures rondes ou carrées faciles m

a retirer, couleurs vives aussi; éviter
de prendre trop grand ou trop petit

Meilleur choix : carré rétro

Visage ”“/'alﬂju(a{m

Choisis des Montures larges
aux bords arrondis; évitez |eg
Montures petites et étroites.

Meilleur choiy - type aviateyr large
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' es .
chat, aviateur ou ron

v

les bonnes lunettes

de soleil

Choisis des Montures a angles vif-

evite les montyreg Petites et rondeg

Meilleur choiyx : aviateur

visaqe carré

Les cadres ronds complétent les

" traits; éviter les angles vifs
Meilleur choix: rond



Boire suffisamment Bricole un Repére Sur

1. i ueu
de H,0 est une partie ; Améliore tal Tes Bouteilles D’eau ma,r%“‘:e en
importante de la vie onction renale ay M . pel®
. Sois créatif! Découvre ces projets
avec la cystinose.

amusants et faciles de bricolage
de bouteilles d’eau pour suivre ta
consommation de H,0.

Maintiens I'équilibre

Prévient les maux - .
. , o des liquides organiques
de téte causés par BO a ganiq

la déshydratation 18 lln
’ ’ DPey G’

®
Améliore le teint :
de ta peau
Aide a lubrifier
tes yeux

e

ace les glastiques

s \ i
Dep chaque fois Au€ tu

bas

Autocollants!

Procure-toi une bouteille
d’'eau que tu aimes. Utilise
des autocollants pour

I'assortir a ton style.



L'accumulation
entrainer une perte mus

lan de traitement
muscles intacts. V
peux faire a la mai

oiciq

de cystatined
personn

son. Fais

ans les muscles peut
culaire. Heureusement, un

alisé aide a garder les
uelques exercices simples tu
3 3 5 séries de chaque.

Un petit conseil -
1 peti : Consulte
n:edecm avant de commemt::':
out programme d'exercice,

Ce ne sopt que des suggestions
Tu dois toujours consulter .
ton médecin ou un autre
professionnel de la santé
avant de commencer un
programme d'exercice.
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Tiens une casserole
et fais pivoter +on
faignef comme ¢
tu versais ce qwil

a dans |o ‘“—'crolz
dans an plat,

Roule une
serviette o
essore-|q
pendant 30
Secondes.
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Défi supplémentaire : Utilise des
en as. Ou, tiens des canettes ou

bandes d’exercice ou des poids légers situ
des bouteilles d’eau pour plus de résistance.
|

Flexions de bras avec
des canettes on des
bandes d’exercice

Conseil professionnel :
Le repos est essentiel.
Donne a vos muscles
un jour ou deux pour
récupérer avant de
|es faire travailler a
nouveau.




Conseils Pour Briser
la Glace en Parlant

de Cystinose

I Parler a un ami de la cystinose demande une certaine

habileté. Cela exige de la patience et de la clarté. Lorsque
tu veux informer un ami, garde ces

a l'esprit.

1 Tu n'as pas a parler de la cystinose a qui que ce
«+ soit, si tu ne le veux pas.

2 , Situle fais, explique les bases et garde les choses simples.

3 Fais savoir aux autres que tu ne veux pas étre
¢ traité différemment, si c’est vrai.

4‘ . Ne sois pas offensé si quelqu’un ne répond pas tout de suite.
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pag prét a en parler

entifique est attendu d.ans
Quand veux-tuy travailler?

Cette fin de semaine?

J'ai remarqué que tu prenais des .
médicaments. Est-ce que tout va bien?

Tout est bon. Juste quelque chose
que je dois faire

Crest pour Auoi?

Le projet sCi
2 semaines.

Bon

ux demander, mais...
e, ce n'est pas quelque
er maintenant

Eh bien... tu pet
pour étre honnét
chose dont je veux parl

Pas de prob\‘eme

kk. Désolé

nt 'as-tu obtenu?

) s

Waouh! Comme
Né avec. C'est génetique

Je peux faire presque tout

d'accord

Merci de I'avoir posé. ol

Aucun prob
Je sais que cest génant.

B ’
eux de savoir qué tas

! ien. Heur :
e ts dont t'as besoin

les médicamen
Fais-moi savoir si tu veux en
savoir plus

Je vais tenvoyer quelques liens. I|s'ont
de meilleures informations que moi

Cool, merci HMU!

A QUOI CELA
RESSEMBLE
DANS LES
TEXTES

pret 3 parler

La noy

Ve“e con

sy SO,e es G
Jeux vidéo en main tarrivée,

Ouais! g

Bien sdr!

Allos-y. Veux-tu toujours en savoir
plus sur ces médicaments?

Oui. Sity Veux m'en parler

J'ai !Jne ma’adi
CYStanSe
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Sttuations sociales
 Que faire si quelqu'un s’intéresse a moi, mais n’est pas au courant de ma cystinose?
« Etsijem'intéresse a quelqu'un, mais que je ne sais pas comment ni quand lui parler de ma cystinose?

* Que faire si je découvre que mes amis se moquent de moi?
* Que faire si je sors avec mes amis et que j’entends quelqu’'un dire : « Quelle est cette odeur »?

pour te faire réfléchir et te préparer

Géne qénérale fem(awf (a sortie

. . ? S (' f_(’ V ') * Que faire si je me sens soudainement plus faible ou sij'ai du mal a tenir des choses?
D (S cus Sto h o) . : t ]::CI'it 3 ]_igneS ou * Que faire si je sors et que je perds mon téléphone?
stivité est un outﬂ pulssan o toi * Que faire si je sors et que je commence a me sentir mal?
La '[)OSIUV1 ﬁent que]_que ChOSe pour ) * Que faire si je me sens obligé de faire quelque chose dont je sais qu’il n’est pas sain pour moi?

citations qui signi

 Que faire si je me sens soudainement anxieux, mais que personne ne comprend pourquoi?

Scénarios 125 aux médicaments
e Que faire si je perds mes médicaments?

1

2
3

Lavie t'en jette beauco

¢ Que faire si mes médicaments n’arrivent pas a temps?
¢ Que faire si je manque une dose?
e Que faire si je suis avec des amis et que je dois prendre des médicaments?

mm—

ptible de gérer les défis en douceur

ent ou ton meilleur ami pour '
délicate. Utilise ces invites

i ésultats,
quilibre délicat, mais, pour de meilleurs resu

renant au gérieux.

up. Mais, tu €s susce

. e -
avec un peu de préparation. Choisis un P'tuation
savoir comment rester calme dans une st

ou crée les tiens. C'estune

rend-le amusant toutenlep
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