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Un formulaire d'adhésion

a l'association Vaincre la
Mucoviscidose, ainsi qu'un
formulaire de dons se trouvent

respectivement en pages 11 et 35.
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Rester mobilisés pour faire de

la santé publique une priorité

Ce numéro de Vaincre consacre

un chapitre a la mucoviscidose avec
un exposé détaillé des principaux
symptémes qui touchent les fonctions
digestives et hépatiques [pp.12-21).

Ce rappel est essentiel car cette maladie
est particulierement complexe et nécessite
une prise en charge globale des soins

gue nous connaissons aujourd hui a
travers l'existence des CRCM. Cette
existence des Centres de ressources

et de compétences de la mucoviscidose

a permis d’augmenter lespérance de

vie des patients comme le démontrent

les données de notre Registre national.

C'est pourquoi nous devons défendre

et préserver cet immense acquis. En
revanche, nous devons rester mobilisés
afin que la qualité des soins prodigués
ne baisse pas au prétexte d'économies
budgétaires a réaliser dans les hopitaux
publics. La santé publique doit étre une
priorité. C'est le combat permanent de
Vaincre la Mucoviscidose qui assure le
financement de postes dans les CRCM
(1,5 M€ en 2016). Cependant, Vaincre la
Mucoviscidose ne pourra pas financer
ces postes indéfiniment. Par conséquent,

des négociations seront conduites avec
le ministére de la Santé pour consolider
ces postes devenus indispensables [p.5].

Une des missions prioritaires de Vaincre
la Mucoviscidose doit étre de promouvoir
lamélioration de la qualité des soins et
surtout de tenir compte de laugmentation
de la file active des patients adultes qui
nécessite des moyens techniques et
humains supérieurs et ce, dans le cadre
d’une égalité territoriale qui tient compte
de l'évolution démographique de cette
méme file active.

L'été 2017 verra le lancement d'une
nouvelle campagne de communication
axée sur la notoriété de notre association,
lobjectif étant de renforcer notre image
aupres du grand public et ainsi mobiliser
de nouveaux donateurs [p. 10).

Enfin, je vous confirme que notre
association a intégré le comité de suivi
Aéras qui défend lacces a lassurance sous
toutes ses formes (privée, professionnelle)
pour tous nos patients adultes (p.33].
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