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2016 aura été une année remplie d’espoir

Nous pouvons étre fiers et heureux de
l'édition 2016 des Virades de lespoir
[pp.3-6). La météo plutdt maussade

et le contexte de ['Etat d'urgence
pouvaient pourtant nous faire craindre
des ressources en nette baisse. Fort
heureusement, cela n'a pas été le cas.
Dés l'été, apres les événements tragiques
gue Nous connaissons, nous avions d{
anticiper et mettre en place une cellule
de crise composée du président, d'un
administrateur, de la directrice générale
et de la directrice de la communication
afin de répondre a un nouveau risque,
celui qui verrait nos manifestations
interdites sur le territoire par les autorités
gouvernementales. Nous n'avons
finalement pas eu a déplorer lannulation
de Virades, hormis l'obligation dans
certaines communes de renforcer la
sécurité avec des agents assermentés par
le Préfet, d'ou un colt supplémentaire que
nous avons pris en charge.

Malgré cela, 2016 aura été une année
remplie d'espoir pour nos familles et
patients avec larrivée d'Orkambi® dont les
effets peuvent étre mesurés d'une maniere
encourageante en attendant larrivée d'une
prochaine molécule associée.

Ce numéro de Vaincre est en partie
consacré a l'enjeu que représentent
les ressources financiéres pour une
association comme la nétre (pp. 16-26).

Sans ressources financiéres stables,

nos missions seraient contraintes voire
inopérantes. Que ce soit le financement de
la recherche, lappui aux équipes médicales
des CRCM (Centres de ressources et de
compétences de la mucoviscidose), les
aides sociales et bien sdr linformation,

rien de tout cela ne serait possible sans la
générosité du public. Il faut encore renforcer
notre autonomie financiére car de nouveaux
obstacles résultant du désengagement de
[Etat dans les domaines de la santé et de

la recherche vont apparaitre, qu'il faudra
lever afin de dégager la route de l'espoir.

A cet égard, le plan stratégique 2016/2020
[p.10] qui vient d'étre adopté a lunanimité
par votre Conseil d'administration fixe

les grandes orientations de l'association,

au bénéfice des patients et des familles.

Atoutes et & tous, je vous souhaite
d’excellentes fétes de fin d'année !

Pierre Guérin
PRESIDENT DE VAINCRE LA MUCOVISCIDOSE
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