
Seuls la couverture et le sommaire de ce document sont disponibles au téléchargement,

la version intégrale étant réservée aux membres de l’association. 

 Si vous êtes membre, vous pouvez consulter tous les numéros du magazine Vaincre et de 

la Lettre aux Adultes dans leur intégralité sur l’espace membres : 

http://www.vaincrelamuco.org/ewb_pages/e/espace-reserve.php

 Si vous n’êtes pas encore membre mais que vous souhaitez le devenir, vous pouvez 

adhérer à l’association sur cette page : 

http://www.vaincrelamuco.org/ewb_pages/f/formulaire-adhesion.php

L’équipe de Vaincre la Mucoviscidose vous souhaite une bonne lecture ! 
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Un bulletin d’adhésion à l’association Vaincre la Mucoviscidose
ainsi qu’un bulletin de participation aux Virades de l’espoir se 
trouvent en pages 45-46.

Ça bouge !
Ça bouge côté recherche : l’annonce 
récente par le laboratoire Vertex des 
résultats de l’étude de phase II sur 
l’association Kalydeco® et VX-809 
pour la mutation deltaF508 bien 
que moins spectaculaire que pour 
Kalydeco® seul pour la mutation 
G551D, est encourageante et 
nous attendons les résultats de 
la phase III avec impatience.  
D’autres approches scientifiques 
évoluent favorablement et on peut 
penser que la mucoviscidose comme 

un château fort attaqué de toutes parts, va voir ses bases s’effriter et 
finira un jour par s’effondrer d’une seule masse.

Ça bouge aussi côté prise en charge du patient. Le ministère de la Santé, 
autre forteresse, va nous faire début septembre des propositions écrites et 
concrètes sur un mode et un montant de financement des soins dans les 
CRCM. Seule une solution pérenne et aboutie jusqu’au patient sera admise.

Ça bouge côté transplantation pulmonaire, entre un programme de 
recherche qui se développe bien et une collaboration avec l’Agence de 
la Biomédecine qui s’enrichit de sujets comme le statut du greffé et les 
complications post-greffe. 

Ça bouge côté qualité de vie avec le départ de Sarah pour une retraite qui 
sera évidemment longue et heureuse puisqu’elle sera à la hauteur de tout 
ce qu’elle nous a apporté.

Ça bouge côté ressources en particulier par l’utilisation de la collecte 
de fonds en ligne qui va bientôt accompagner systématiquement 
tout événement relançant ainsi l’esprit de parrainage propre à notre 
association. Ça s’accélère du côté des Virades qui se préparent avec une 
énergie renouvelée et qui s’accompagneront d’initiatives intéressantes !

Ça bouge bien côté gestion générale et un mistral gagnant attise 
« Souffle 2015 ». 

Ça bouge au siège où l’équipe se renouvelle en particulier au département 
communication avec l’arrivée de troupes qui vont monter au front dès 
la rentrée.

Ça bouge fort sur le terrain mais ce serait trop long à raconter.

Ça bouge partout.

Alors, bougeons-nous de plus en plus vite, de plus en plus fort !

Très cordialement

Jean LAFOND
Président de « Vaincre la Mucoviscidose »

Jean Lafond, président de 
Vaincre la Mucoviscidose
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