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es changements 
importants sont 
intervenus dans la vie 
de notre association 

avec le départ de notre directrice 
générale et celui d’Odile Thébault, 
figure légendaire de notre combat, 
à qui je souhaite une retraite 
heureuse.

Enfin, le Bureau du Conseil 
d’administration a été renouvelé 
à plus de 80 % lors de la tenue à 
Lyon de l’Assemblée générale 2018.

Deux sujets majeurs demeurent 
préoccupants, à savoir 
l’organisation future des 
soins dans les centres de 
ressources et de compétences 
de la mucoviscidose (CRCM) 
et les conditions de remboursement 
en France des thérapies innovantes, 
dont Orkambi® est le sujet central 
depuis plusieurs mois.

Il ne revient pas à l’association 
de déterminer si la méthode 
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Vaincre la Mucoviscidose se trouve en page 11.

d’évaluation du prix du médicament 
est bonne ou non. En revanche, 
nous avons le devoir de tout mettre 
en œuvre pour préserver le capital 
santé de nos patients. La thérapie 
de la protéine constitue aujourd’hui 
leur meilleur espoir et les thérapies 
innovantes doivent être au cœur de 
notre engagement.

Grâce à l’action conjuguée de 
Vaincre la Mucoviscidose, la Société 
française de la mucoviscidose et 
l’Association Grégory Lemarchal, 
nous avons réussi à convaincre 
le laboratoire Vertex de reprendre 
les essais cliniques en France, 
et plus particulièrement à Paris 
Necker et à Bordeaux. 

À l’approche des vacances d’été, 
pour vous toutes et tous, patients 
et familles, je souhaite qu’elles 
soient les meilleures possibles.

 Pierre Guérin 
Président de Vaincre la Mucoviscidose.




