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60 ANS D’ENGAGEMENT,
ET DEMAIN ?

l y a des dates qui marquent plus qu’un simple anniversaire. 
Cette année, Vaincre la Mucoviscidose fête ses 60 ans. 

 

vivre et transmettre. 

Je n’étais pas encore née quand l’association a vu le jour. Mais 
son combat a traversé les générations, a résisté aux crises, 
qu’elles soient sanitaires, politiques, économiques ou sociales. 

les familles, les patients, les adhérents. Et ils ont eu raison ! 
Aujourd’hui, une véritable révolution thérapeutique change 
la vie de nombreuses personnes atteintes 
de mucoviscidose.

Mais nous ne pouvons ignorer que toutes les 
personnes qui vivent avec la mucoviscidose 
ne bénéficient pas de ces avancées. 
Certaines restent encore sur le bord de la 

ne sont pas qu’un anniversaire, ils sont un 
appel. Un appel à regarder lucidement le chemin parcouru, 
à honorer celles et ceux qui nous ont précédés, et surtout 
à nous projeter, collectivement, avec exigence, ambition  
et courage politique, vers les prochaines décennies. 

Comme exprimé dans mon discours prononcé lors de la 
passation de présidence avec David Fiant, mon mandat repose 

  

rappelle combien la recherche est porteuse d’avenir.

   à l’heure 
où les modulateurs bouleversent la prise en charge, mais 

porter une nouvelle organisation du parcours de soins, à la 
hauteur des transformations en cours. Élise Ricadat nous 
livre, dans ces pages, une analyse précieuse sur l’impact de 
ces évolutions. Sa parole est une alerte autant qu’un guide.

   Parce que 
chaque vie compte, parce que chacun doit pouvoir choisir, 
décider, construire son parcours de vie avec la maladie, sans 
s’y résumer, notre devoir est de ne laisser personne de côté. 

 

à Paris. Patients, familles, soignants, chercheurs, bénévoles, 
adhérents… toutes les composantes de notre communauté 
réunies pour regarder le passé et surtout pour imaginer 

 
et la justesse avec lesquelles il a assumé la présidence 
de notre association et pour une passation en douceur 
et pleine de bienveillance à mon égard.

Je remercie également chaleureusement Patrick Tejedor,  
ancien président de l’association, pour s’être plongé pendant 
de longs mois dans les archives de l’association et avoir 
retracé l’histoire de notre combat dans le livre L'espoir 

 
Un hommage vivant aux générations militantes et médicales. 
Son interview, dans ce numéro, éclaire ce parcours collectif.

Je débute cette présidence avec une expérience de vie,  

 
Je ne crois pas au leadership solitaire. Je crois  

adhérents, bénévoles, patients, familles, 
professionnels. Rien de ce que nous avons 

demain ne pourra se faire sans vous.

Vaincre la Mucoviscidose n’est 
pas qu’un nom. Ce doit aussi être 
notre horizon. Merci à toutes celles  

ce combat possible. 

Je débute cette présidence avec une 
expérience de vie, avec une colère parfois, 
mais surtout avec une volonté intacte.

I
Audrey Chansard,

 
la Mucoviscidose

C’est avec un grand plaisir et une certaine émotion  
que je prends ma plume pour mon premier édito en tant  
que présidente de Vaincre la Mucoviscidose. Même si j’ai déjà  
écrit pour le magazine Vaincre ou La Lettre aux Adultes,  
cet édito a une saveur particulière et est le fruit d’un engagement 
personnel dans ce collectif, notre collectif. 
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Élise Ricadat 

QUAND ALLER MIEUX RELÈVE  
DU DÉFI PSYCHOSOCIAL
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Un traitement innovant comme Kaftrio peut changer le cours d'une maladie 
grave. Harassés par les soins avec un pronostic sombre, certains patients  
se voient tout à coup revivre, avec l’ouverture d’un champ des possibles.  
Revivre, projet coporté par Élise Ricadat, psychologue, et Céline Lefève, 
philosophe, chercheuses à l’Institut La personne en médecine (ILPEM, 
l'université Paris-Cité), a pour objectif de comprendre les enjeux 
psychosociaux des traitements innovants proposés pour la mucoviscidose 
et la drépanocytose. 

Kaftrio ne supprime pas  
les besoins de soins,  

mais les redéfinit et demande 
une réorganisation  

des pratiques et des filières  
de soins pour y répondre.

u’est-ce qui vous 

 ?

Élise Ricadat Le lancement 

r

à l’hôpital Saint-Louis. Elle avait développé 

amenant à la guérison. Elle m’a contactée 

hématologique, certains peinaient à réinvestir 
leur vie. Ce paradoxe a constitué notre 
question de recherche et le point de départ 
du projet. Pour y répondre, nous avons 

et des soignants. Au même moment, Kaftrio 
est sorti pour les personnes atteintes 

l’étude à ces deux maladies, en partenariat 

 

Ce travail a reposé sur des données 

avec des patients et avec des soignants, 
pour prendre en compte leurs expériences 

mené 85 entretiens d’environ une heure 

 

kinésithérapeutes, assistantes sociales, coaches 
en activité physique adaptée, etc. Les CRCM 

individuel, corporel, psychique, social, 
 

Q
Les verbatim ont ensuite été analysés avec 
deux philosophes et une sociologue, dans 
une approche interdisciplinaire. Cela s’est 

par exemple, avec le vécu de la guérison,  

sur la vie professionnelle, etc. Cette phase 

Aux yeux de l’entourage ou des pouvoirs 
publics, ces patients vont bien,  

 

à la maladie. Beaucoup de nos verbatim 

angoisses. Toutefois, la plupart des personnes 

au traitement, mais aussi à leur ambivalence 

inconnus à long terme et des risques éventuels 
de pénurie. 

C’est l’un de nos objectifs. En premier lieu, 
nous avons souhaité produire des données 
générales sur les deux maladies étudiées.  

proposer des adaptations pour améliorer 

associations de patients. Et au-delà, 

Dans les deux pathologies  
 

 
des symptômes médicalement observés, 

subjectivement ressenti avec les traitements 
 

fait référence à l’évaluation par le patient  
 

ni commandée de l’extérieur par le discours 
 

psychiques, sociales et relationnelles. 

de soins pour y répondre. Du temps peut par 
exemple être nécessaire pour revenir à soi 

L’arrivée de Kaftrio a été comme un 

surpris de la puissance du médicament. 

à la fois pour les patients et les soignants. 
En quelques heures ou quelques jours, 

n’étaient pas habitués. Cela a totalement 
bouleversé leur vie, leur rapport à soi, 

 

malades comme avant, sans être guéries non 
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La Rencontre annuelle des patients adultes se tiendra 
les 22 et 23 novembre 2025 à Strasbourg, la capitale 
alsacienne. Organisé par le pôle qualité de vie,  

 

de l’année. Cette édition promet d'être placée sous  

 

le mois d’octobre. Le lien d’inscription sera communiqué 
sur les réseaux sociaux, restez attentifs.  

OUVERTURE  
DES INSCRIPTIONS  
RENCONTRE ANNUELLE 2025 

QUOI DE NEUF 
CE TRIMESTRE  ?

L’objectif de collectemuco.org est de réunir des fonds pour 

spéciales ont également été créées. Celles-ci permettent 
  

LANCEMENT
D’UN NOUVEAU 
SITE COLLECTE !

LE TOUR  
DE L'ÎLE DE RÉ  
POUR LA MUCOVISCIDOSE

 

et représentant départemental Charente-Maritime, 

une autre association, Ar Mada (qui vient en aide 

explique Michel. 

présenter son documentaire au Grand Pavois 

avec des animations. Tous les fonds collectés seront 
versés à Vaincre la Mucoviscidose et Ar Mada.  64,59 KM
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LA FATALITÉ DE LA MUCOVISCIDOSE 
SERA-T-ELLE VAINCUE ? 
HISTOIRE ET SUCCÈS

 Georges Travert Je suis un 
ancien praticien hospitalier 

biologiste, spécialiste du dépistage néonatal 

qu’il était désormais possible de dépister la 
mucoviscidose à la naissance et j’ai été aussitôt 

pour la médecine et la science. À l’époque,  
la mucoviscidose était essentiellement  
étudiée d’un point de vue pédiatrique.  
Mais les pédiatres étaient souvent démunis. 
De mon côté, j’ai vite acquis l’intime conviction 
qu’il fallait mettre en place un dépistage 
néonatal systématique de la mucoviscidose, 

la majorité des enfants, et j’ai travaillé pendant 
mes années de pratique pour y parvenir  
et imposer ce concept. 

mucoviscidose sera-t-elle vaincue ?

 

P

Avec ce titre fort, le biophysicien Georges Travert et ses co-auteurs 
Aleksander Edelman et Isabelle Sermet-Gaudelus, chercheurs 
à l'Institut Necker Enfants Malades, retracent l’histoire 
de la mucoviscidose, du « néant absolu » à l’espoir enfin  
permis aujourd’hui. Une interview pleine d’espoir.  

qui avaient baissé les bras 

 

Dans le livre, il y a un chapitre 

Véronique, est malheureusement décédée 
il y a peu (voir aussi son hommage page 8 
du précédent numéro de Vaincre
montre que le combat est encore loin 
d’être terminé. Je souhaite vivement dans 

du titre de ce livre disparaisse. Je crois 
fortement que la fatalité de la maladie, 

Mais l’urgence, aujourd’hui, est de résoudre 
l’absence de toute protéine CFTR, même 

 
pour que personne ne soit jamais laissé sur  
le bord de la route. Voilà ce qui reste à faire.

 

Cet ouvrage fait un point d’étape,  

 
permettre de mesurer le chemin parcouru 

avec la maladie, et demain les avancées 

génique, thérapie de transcrit, thérapie 
1.  

1.  
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PLUS DE 190 000  
COLLECTÉS POUR SAM !
La quatrième édition de Stream Against Muco a eu lieu les 28, 
29 et 30 mars derniers. 40 streamers ont tenu un live pendant 
52 h non-stop du vendredi au dimanche. Un immense merci  
à l’ensemble des participants, à nos donateurs et à tous  
ceux qui ont permis cette levée de fonds record !  
Rendez-vous l’an prochain pour encore plus de défis fous !  
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PLUS DE 190 000  
COLLECTÉS POUR SAM !
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Audrey Chansard 
 

de Vaincre la Mucoviscidose

JE ME SUIS 
TOUJOURS SENTIE 

 
Depuis le 15 juin 2025, 
Audrey Chansard est  
la nouvelle présidente  
de Vaincre la Mucoviscidose.  
Succédant à David Fiant,  
premier président-patient,  
elle est également patiente,  
mais aussi chercheuse et impliquée 
depuis longtemps au sein 
de l’association, notamment 
au niveau européen.  
Elle nous raconte sa relation 
avec l’association et sa vision 
pour demain.
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Audrey Chansard 
a toujours fait partie ma vie,  
puisque j’ai été diagnostiquée  

 

restés assez éloignés de l’association, même 

En 2017, j’ai accompagné ma meilleure 

notamment les premiers résultats de Kaftrio. 

 

donc je devais le garder pour moi, 

qu’experte indépendante, d’abord comme 
administratrice, puis comme vice-présidente. 
Là aussi, se découvrir tant de points communs 
avec les autres patients européens a été 

d’études cliniques, j’ai fait partie du conseil 

presque comme chez moi. 

P que David voulait passer la main, c’était mon 
président, le premier patient comme moi. 

était d’être patient et que la mienne était 

le fonctionnement des autres associations 

Nous sommes aujourd’hui dans 

complexe, nous devons donc être 

continuent de progresser.  

qu’elle touche. Nous continuerons de 
rendre la recherche dynamique jusqu’à ce 

un réel besoin de nouvelles thérapies, 

Nous devons également aider à réinventer  
le parcours de soins. Une majorité des enfants  

pour les équipes médicales de s'adapter 

Nous devons les accompagner pour 

en télémédecine peut être un bon exemple 

réagi comme cela quand j’étais plus jeune. 

de pilotage du CRCM de Cochin. J'y croise 

pas. J’aime leur poser des questions, 

contact. Beaucoup me disent qu’ils voudraient 
davantage s’impliquer au sein de l’association, 
mais qu’ils ne savent pas comment. 

ces nouveaux patients souhaitant s’engager, 

fragiles, avec de nombreuses comorbidités, 

pas une guérison comme certains peuvent 

associations, mais cela ne doit pas nous 
empêcher d’aller encore et toujours plus loin. 

 

Mon souhait est que les patients puissent 
vivre leur vie au maximum de leur potentiel. 
La maladie ne doit plus être un obstacle 

Son domaine de recherche :
« Je travaille sur l’épigénétique, c'est-à-dire l'interaction de l'environnement 
sur le génome, et plus particulièrement sur la manière dont les rayons UV 
cassent l’ADN des êtres vivants. Notre corps a des mécanismes pour le réparer 
et c’est ce que j’étudie. C’est de la recherche fondamentale pure, même 

génétique xeroderma pigmentosum, dont les personnes malades  

 
le risque de développer un cancer. »
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