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via  

OBTENIR LA RECONNAISSANCE 

« Pour la mucoviscidose, 
la loi a permis d’inscrire  

les maladies invalidantes dans 
la définition du handicap. 

Il y a eu, malheureusement, 
peu de répercussions positives 

nous concernant. »

V

David Fiant,
Président de Vaincre  
la Mucoviscidose

RESPIRATOIRE
À chaque étape de la vie d’un patient muco, la prise en compte  
du handicap demeure une épreuve. Que ce soit pour les parents, 
afin d’obtenir les droits de leur enfant et de leur garantir  
une scolarité optimale, pour les patients adultes, dans leur 
démarche de reconnaissance de l’invalidité, ou encore pour ceux 
qui le peuvent, dans leur parcours professionnel, sans oublier  
la compensation du handicap et la nécessité de vivre dignement.
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Depuis 2024, Thierry Nouvel,  
directeur de Vaincre la Mucoviscidose,  
est président de CF Europe, la fédération 
des associations européennes de patients  
atteints de mucoviscidose. À ce titre,  
il revient dans cette interview  
sur l’importance d’agir au plan 
international pour vaincre la maladie. 

L’objectif est de nourrir 
les réflexions  

de l’agence européenne 
pour qu’elle évolue 

dans sa façon d’évaluer 
les médicaments. 

uelles sont les raisons 

pour lesquelles vous 

avez accepté ce poste de 

 
 

Q

Quelles sont vos ambitions  

 

 
 

 
 

 
 

 

Thierry Nouvel, 
Directeur général  
de Vaincre la Mucoviscidose

L'INTERVIEW
du mois
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LES ANTENNES  

          DE CF EUROPE« L’ENJEU EST DE RÉDUIRE  
LES DISPARITÉS DE PRISE  
EN CHARGE EN EUROPE. » 

Vous restez directeur de Vaincre 

la Mucoviscidose. Comment rester 

impartial par rapport aux autres 

 
 

 
 

Quelle est l'importance de l’action 

de CF Europe au niveau politique 

travaillez-vous avec les institutions 

 
 
 

 

 

 
 
 

 

 
 

 

 

de la mucoviscidose et comment  

 
 

 

 
 

 
 

 
 

 
 

En tant que nouveau président, 

comment voyez-vous l’évolution 

de CF Europe dans les prochaines 

 
 

 
 

 
 

 

+ DE 54 000
PERSONNES SONT ATTEINTES  
DE LA MUCOVISCIDOSE EN EUROPE.

d’associations, d’une 
cinquantaine de membres, 

 

d’être parvenu à fédérer  

européennes aux 

 
https://www.cf-europe.eu

Focus
LE FONCTIONNEMENT 
DE CF EUROPE

39
PAYS EUROPÉENS SONT 
MEMBRES DE CF EUROPE.
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L’ESPOIR FAIT VAINCRE :  
VOTRE ASSOCIATION  
FÊTE SON ANNIVERSAIRE

60 ANS !

QUOI DE NEUF ? 
CE TRIMESTRE

    

TOUJOURS PLUS LOIN  
JUSQU’À LA VICTOIRE 

 
 

e

 

 

 

173 824 €
En 2024,  votre  engagement  
nous  a  permis  de  co l lecter  p lus  de

MOVE  
FOR MUCO

6 VAINCRE LA MUCOVISCIDOSE 

ACTUALITÉS



 
 

 
 

 
 
 

 
 

 
 

 

ET SI VOUS DEVENIEZ BÉNÉVOLE ?

 

 

SAM 
2025

 

   

  

   
 
 

   

    
 

 
 

L'ÉVÉNEMENT CARITATIF  
INCONTOURNABLE DU STREAMING

C O 6 N U S ,  n o t r e  s u per  h ost

     

TOUJOURS PLUS LOIN  
JUSQU’À LA VICTOIRE 
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L’association Vaincre 
la Mucoviscidose, ses 
bénévoles, ses salariés,  
ses militants et les patients 
tiennent à saluer la 
mémoire de Véronique, 
femme exceptionnelle 
dont l’engagement et la 
détermination resteront 
gravés dans nos cœurs. 

Par son intelligence,  
son courage et sa générosité, 
Véronique a marqué 
profondément la communauté 

 
Elle était bien plus qu'une 

 
elle a inspiré notre lutte pour un 

Son héritage continuera de 

Une femme de science...  

-

… engagée 

-

-
-
 
 
 

… battante 

 

… porteuse d’espoir 

-

, 

-

 

PATIENTE, BÉNÉVOLE, SCIENTIFIQUE

« Pour les jeunes malades, 
l’avenir sera radicalement 
di�érent, avec beaucoup  

de nouvelles molécules à venir 
et de nouvelles façons  
de traiter la maladie. »
disait  dans une interview 

au Télégramme, en 2019.

HOMMAGE À

VÉRONIQUE LAURENT
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Plusieurs avancées 

-

-

-

-

 

-

 

La mobilisation  

payante…

…de Vaincre la Mucoviscidose 
et de France Assos Santé

 

 

 

-

-

 

 

G

À la suite d’une forte 
mobilisation, une proposition 
de loi visant à supprimer 
la Commission de suivi  
et de propositions (CSP)  
de la convention AERAS 
(s’Assurer et emprunter  
avec un risque aggravé  
de santé) a été annulée. 

LES COLLECTIFS 
ASSOCIATIFS  
AU SECOURS DE LA 

CONVENTION  
AERAS 

ACTUALITÉS
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Il y a bientôt trois ans, à la demande 
de Vaincre la Mucoviscidose et du 
centre de référence de la mucoviscidose 
dont vous êtes responsable, l’ANSM 
autorisait un cadre de prescription 
compassionnelle de Kaftrio pour 
les patients non porteurs d’une 
mutation F508del. 

 

Quel a été l’impact de ce 

sur la valeur des essais 

-

-

3QUESTIONS
AU PROFESSEUR

1 3

Quelles ont été les principales 

 

-

2

« C’EST LA COLLABORATION AVEC 
VAINCRE LA MUCOVISCIDOSE  

QUI A PERMIS DE TOUT DÉBLOQUER »

Pierre-Régis Burgel, 
Responsable du centre de 
référence de la mucoviscidose  
(Hôpital Paris-Cochin)
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