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Pr Pierre-Régis Burgel, 
pneumologue

longtemps, elle fut la seule autre personne vivant avec la mucoviscidose que je connaissais. 
Mes grands-parents sont décédés récemment, laissant un vide immense. En triant leurs 

à ma grand-mère que je prenais la présidence de Vaincre la Mucoviscidose quelques jours 

aventure humaine et pleine de cœur, à laquelle nous contribuons, chacun à notre façon. 
Merci du fond du cœur pour votre engagement répété sans faille, année après année.

Vous retrouverez également dans ce numéro un retour sur la conférence européenne sur 

leur vie à la lutte contre la mucoviscidose, sans me douter que 8 ans plus tard, 

européenne du médicament, possible notamment grâce au programme compassionnel 

ou comment ne plus avoir mal au ventre tous les jours.

chercheurs et la détermination de toute notre communauté, 

Audrey Chansard,
Présidente de Vaincre  
la Mucoviscidose
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de l’espoir 
18  60 ans de l’association  

1995 à 2010

SUR LA MUCOVISCIDOSE 2025
COMME SI VOUS Y ÉTIEZ !

LA CONFÉRENCE 
EUROPÉENNE

Bonne lecture, 

Avec toute mon amitié,

DE VIE, 
DE VIRADES 

40 ans

Chers amis,

2 VAINCRE LA MUCOVISCIDOSE 3

ÉDITO



À TERME, ILS POURRONT 
ÊTRE 92 % À POUVOIR 

BÉNÉFICIER DU TRAITEMENT 
(HORS POPULATION GREFFÉE) 

GRÂCE À CETTE NOUVELLE 
EXTENSION D’INDICATION  

ET CELA A PROFONDÉMENT  
MODIFIÉ LE PAYSAGE  

DE LA MUCOVISCIDOSE.

e médicament Kaftrio 

a été développé pour les 

patients porteurs d'au moins 

une mutation deltaF508. 

Mais depuis avril 2025, et en 

partie grâce à vos travaux, 

un grand nombre de patients 

présentant d’autres types de 

mutations peuvent recevoir 

ce traitement. Pouvez-vous nous 

Pr Pierre-Régis Burgel Depuis avril, 
 

ayant une mutation autre que deltaF508  
et au moins une mutation autre que celles 
qui empêchent la production de protéine 

de Kaftrio. Cette décision prise au niveau 
 

que nous avons mené en France depuis  
2020 y a largement contribué. Je rappelle que, 
dès la mise à disposition de ce médicament, 
des tests in vitro (en laboratoire) réalisés 

des personnes non porteuses de la mutation 
deltaF508. Au vu de ces premières données 
et de celles obtenues sur des lignées cellulaires 

Vaincre la Mucoviscidose, nous avons convaincu 

médicament chez les patients au cas par cas. 

des prescriptions compassionnelles sur la base 
de données in vitro et non cliniques comme 

mutation deltaF508 ont ainsi pu débuter  
le traitement, nous permettant de collecter 

 
 

 
 
Et cela a abouti à l’extension  

d’indication européenne de Kaftrio…

Pr P.-R. B. 
 

Kaftrio, et des données américaines  

il est vrai que le Comité européen pour 

européenne des médicaments a reconnu 
que les données françaises du programme 
compassionnel avaient été fondamentales 

 

L
empêchent la production de protéine  
CFTR, il est important de comprendre 

 
de la protéine CFTR pour restaurer  
son activité. Si la protéine est absente,  

La nouvelle indication de Kaftrio 

répond-elle au mieux aux besoins 

Pr P.-R. B. 

tous les patients répondent au traitement. 

mutations, hors classe 1, pour lesquelles 

traitement mal toléré chez certains patients 

observé une réponse chez quelques sujets 
porteurs de mutations de classe 1. Ces cas 

présentant des mutations de classe 1.  

répondeurs à Kaftrio. Mais probablement 

absente dans certaines mutations de  

production partielle de la protéine CFTR 

 
la liste des mutations répondeuses à Kaftrio 
est amenée à évoluer au fur et à mesure  

 
 
 

Pr P.-R. B. Ces dernières années ont été  
 

car porteurs de la mutation deltaF508.  

le paysage de la mucoviscidose, même si  
ces patients ne sont pas guéris et continuent 
à présenter des complications liées à la 
maladie. À ce stade, je pense que nous 
sommes allés au bout de ce que nous 

médicaments, même si de nouvelles 
 

 
 

des modulateurs et pour guérir un jour 
de la maladie, les progrès sont à attendre 

protéine CFTR. Est-ce que cela passera  
 

 
technologiques restent à franchir dans  
ces domaines, mais la recherche reste  

 
sont réelles. 

Le prix que vous avez reçu  

à l’occasion du dernier congrès 

de la Société européenne de 

mucoviscidose récompense votre 

travail mais aussi votre audace.   

Pr P.-R. B. 
chaque année depuis plus de vingt ans,  

personnes qui bousculent la recherche  
et/ou la prise en charge avec un vrai  

 
Sur le plan individuel, cela fait évidemment 

 
 

 
CFTR (médecins, soignants) en lien avec  

 
Vaincre la Mucoviscidose.

DE CE QUE NOUS POUVIONS 
FAIRE EN MATIÈRE D’ACCÈS 
AUX MODULATEURS.

Le Pr Pierre-Régis Burgel, pneumologue et responsable du centre de référence 
de la mucoviscidose à l’hôpital Cochin à Paris, a reçu en juin dernier le grand prix 
de la Société européenne de mucoviscidose. Il le doit à son travail et son audace 
sur l’utilisation des modulateurs chez des patients présentant des mutations 
autres que deltaF508. Cela a contribué à une extension d’indication européenne 
de Kaftrio en avril 2025. Il nous livre le récit de cette avancée majeure 
et sa vision pour les années à venir.

P r Pierre-Régis Burgel

Nous 
sommes 
allés  
au bout
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300 000 

1 832

7 300   
COLLECTÉS !
Le 17 mai 2025, le chef Clément Marot et son équipe  

ont conçu une tarte au chaource de 90 mètres  

de long, au château de Vaux à Fouchères (Aube).  

L’argent collecté a été reversé à l’association.

 
rapporte 

 
 

, indique Jocelyne. De fait, Clément Marot 
remue ciel et terre et parvient à convaincre les fournisseurs de 

,  
raconte Jocelyne. Clément a remis la mucoviscidose sur le  

 
 

PARTS DE TARTES 
VENDUES POUR

SACS À PAIN  
AUX COULEURS 
DES VIRADES !

QUOI DE NEUF 
CE TRIMESTRE  ?

Grâce à notre partenariat avec  
la société Lebhar, 300 000 sacs  
à pain ont été envoyés dans des 
boulangeries de toute la France  
pour les Virades de l'espoir 2025. 

conçoit, développe et produit des 
emballages pour les boulangeries et 

 
 

pour parer les baguettes et pains  

 
au grand public.  

Zaho de Sagazan, marraine  
de l'association Vaincre  
la Mucoviscidose est montée 
sur la scène légendaire de 

 
de 10 concerts à guichets 
fermés. Artiste incontournable, 
Zaho a décidé de reverser  

 
la Mucoviscidose pour chaque 

 
de générosité, à l'image  
de son engagement.  

LE COMBAT ET  
L'ENGAGEMENT D'UN PÈRE
CONTRE LA MUCOVISCIDOSE

ZAHO DE SAGAZAN, 
MARRAINE ENGAGÉE,
SUR SCÈNE À L'OLYMPIA

Dès l’annonce du diagnostic, 

Bernard Laurent, père de 

Véronique, patiente, et son 

épouse Mijo se sont engagés 

avec force dans la lutte contre 

la maladie. Bernard témoigne 

aujourd’hui de leur combat  

dans un livre poignant.

, 

le médecin de Véronique leur parle de 
Vaincre la Mucoviscidose.  

 
 Très vite,  

Bernard en intègre même progressivement 

 
  

Il contribue à la création du projet  

à une attente des familles, qui avaient 

 

nous avons produit un document que nous 

sur le temps scolaire, dispenses de 
certaines activités, etc. Bernard planche 
également sur le dépistage néonatal de  
la maladie, qui devient obligatoire en 
France à partir de 2002. 

guérir complètement de la maladie et 

, 
conclut-il. 

Autrice et illustratrice pour 

enfants, Anaïs Luet a sorti  

 Découvrir  

et comprendre la mucoviscidose. 

Il y a un an, Anaïs Luet apprend  
 

comprenne la maladie, raconte-t-elle. 

mots à notre famille et à ses copains 
Elle fait relire et valider 

le contenu par une diabétologue, puis 
autoédite ce premier ouvrage. Quelque 
temps après, elle est contactée par le père  

 
un livre sur le thème de la mucoviscidose. 

 Là encore, elle le fait valider 
par une professionnelle de la santé.  

 
des retours très positifs de la part des 
personnes concernées. Anaïs a publié 

 
en tête, dont un sur la puberté. 

UN LIVRE 
POUR  
LES ENFANTS 
SUR LA MUCOVISCIDOSE  

Bernard Laurent, 
Mon engagement 
et nos actions face 
à la mucoviscidose, 
éd. L’Harmattan, 
mai 2025, 24 €.
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À l'approche de la Journée nationale des aidants,  
Myriam, maman d’Amandine, patiente atteinte  
de mucoviscidose, nous apporte un témoignage  
touchant sur le vécu au quotidien  
et sur son rôle d’aidant.

TÉMOIGNAGE

8

 
dans la voiture, je me suis promis  

 
que je mettrais tout en œuvre pour  
qu'elle puisse avoir la même chance  

,  

 

 

Une mucoviscidose sournoise

Les premières années de sa vie  
se déroulent pourtant sans trop de 

  
À 8 ans, un scanner pulmonaire révèle  

 

avaient décelé. À partir de là, Myriam fait  

de mettre en place un protocole drastique  
 

où elle en est aujourd'hui, sa mucoviscidose  
 

de kinésithérapeutes spécialisés dans le 
drainage autogène, elle se forme à la kiné 

 

sport adapté, mobilité, drainage, etc.). Cela 

scoliose double thoracique et sa posture 
reste un gros point noir pour dégager  
le mucus dans ce territoire.

Deux chemins de vie 

complémentaires

En parallèle, Myriam a créé un compte  
Instagram (@amandine_et_la_mucoviscidose) 
où elle raconte son quotidien de parent-aidant. 
Cela lui permet de décompresser, de trouver  
du soutien, mais aussi de prodiguer des conseils 
à des familles de patients qui vivent la même 

Une organisation 

des journées laissant peu  

de temps à l'improvisation

Myriam se lève tous les matins entre  
 

la préparation des repas et l'organisation  
de la journée. Amandine se réveille vers 

 
 

consacrée à la suite de la kiné respiratoire  

 

compétition. Quant à Myriam, elle se 

nouvelle journée. 

organiser les séances de kiné en fonction 
des emplois du temps, gérer l'alimentation, 
les médicaments, les activités sportives, 

puisse vivre comme les autres, indique-t-
elle. Il faut placer mon énergie là où c'est 
fertile et cesser les combats qui ne servent 

 
 

vécu des choses aussi intenses et  

vie à cent à l'heure où on s'oublie un peu, 
beaucoup, mais c'est le chemin que j'ai  
choisi. Mon chemin à moi est de la mettre  

 

ÊTRE PARENT D'UN ENFANT 
ATTEINT DE MUCOVISCIDOSE, 
C'EST COMME COURIR 
UN MARATHON PAR JOUR.

Information

Chaque 6 octobre, 
c'est la Journée

nationale des aidants.
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-

Nantes, Marseille, Mulhouse, Paris, Toulouse, etc. 
-

nelles ou professionnelles. Ainsi, Pierrette Quilici, 

responsable de plusieurs Virades, a été kinésithéra-
peute, et pendant toute sa carrière elle a soigné de 

très touché et nous avons rencontré beaucoup 
de succès. Nous avons progressivement fait en 
sorte que les Virades soient incontournables, pour 

PRÈS DE 

150  

MILLIONS D’EUROS 
COLLECTÉS  
DEPUIS 1985.

3,9 
MILLIONS D’EUROS 
COLLECTÉS  
EN 2024.

Une 1re Virade, à Romagnat

la March of Dimes (une marche scolaire organisée 

Michel Favier , pères 
de patients, décident de lancer un évènement 

viria, qui évoque la promenade, 
une boucle, auquel ils ajoutent une touche locale 

pour moi de préparer correctement ma Virade. 

balade, mais cette marche-là était parrainée. Et il 

parrain ou marraine. Donc, comme je marchais 

parrains et de marraines, qui donneraient chacun 
minimum 5 francs. Je sollicitais donc ma famille, 

mes bulletins de parrainage en vue du grand 

  
 
 
Des Virades dans toute la France

Face à cet engouement, cette Virade fait des 
petits. Ainsi, une équipe de Lyon, menée par 
Gérard Provost, décide à son tour de se lancer dans 

Un souvenir  
de Virade par 
Philippe Lefebvre, 
représentant 
départemental  
dans le Rhône : 

 
d’un jeune étudiant  

bénévoles à la Virade que 
j’organisais. Ils se sont 

 
 

Le Carrefour des Générosités :
 

 
Vaincre la Mucoviscidose va à la rencontre des organisateurs à l’occasion 

 

 

 
et 1er

« C’est une journée  
dans la joie, ce qui peut 

apparaître paradoxal pour  
une maladie mortelle. »

déléguée territoriale d’Aquitaine 

d’Oloron-Sainte-Marie.
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Chaque année, depuis 40 ans, à la fin  
du mois de septembre, la même histoire se répète :  
des milliers de personnes, dans toute la France, 
se rassemblent, autour d’un évènement sportif et festif, 
afin de lutter contre une maladie rare et incurable.  
Retour sur l’histoire des Virades de l’espoir.

DE VIE, 
DE VIRADES 

40 ans



L’institutionnalisation

d’un évènement

Derrière chaque Virade, on trouve toujours  

une Virade, 

 Ce sont parfois des membres de 
la famille, des amis, des voisins qui montent un 
comité local, avant de solliciter la municipalité, les 

nouvelles personnes (amis, voisins, connaissances, 

raconte Françoise Xambeu, 
déléguée territoriale Savoie, Haute-Savoie et 
responsable de la Virade de Saint-Cergues. 

Sainte-Marie (Pyrénées-Atlantiques) apporte son 

Virades, mais seulement comme marcheuse. En 

organisé ma première Virade. Je ne savais pas où 
je mettais les pieds et la première année a été un 

nous sommes constitués en comité de pilotage. 

-

Michel Favier demande à Philippe Lefebvre, 

la présidence. Sept autres organisateurs de 

toute la France. Pour harmoniser la communi-
cation dans les régions, un graphiste lyonnais, 
Gérard Magne, ami de Philippe Lefebvre, 
accepte de réaliser un logo des Virades. Pour 

dimanche 25 septembre. Progressivement, 

Les bénévoles se démènent pour trouver des 

-

de dépenses. La Virade ne doit pas nous coûter 

, ajoute  
Pierrette Quilici.

Depuis leur création, les Virades ont ainsi permis 

prend désormais la parole en public. En termes 
de discours, on insiste toujours sur le fait que 
la maladie ne se guérit pas, y compris avec 

En Vert &  
contre la muco : 
Jérôme Maître, délégué territorial 
Sarthe, Anjou et Mayenne, s’occupe 

de Maine à Angers. 
sommes toujours posé une seule 

 Pour faire 
face à cette problématique, Jérôme 

la muco. Les commerçants et les 
communes sont invités à décorer 
leur devanture et leur façade de 

pour sensibiliser sur l’évènement. 
 

ont rejoint le mouvement 
aujourd’hui à Angers, précise 
Jérôme. J’ai même obtenu cette 
année le fait que les CHU d’Angers,  

 

l'évènement En Vert & contre  
la muco est devenu un événement 

 
en France se parent de vert la  
dernière semaine de septembre.

Si vous aussi, vous souhaitez 
prendre part à l’opération, 
accédez aux outils et au site 
Internet en scannant  
le QR code ci-dessous.

Changer de vie grâce aux Virades : 
Vincent Pécourt était directeur 
d’école. Une année, il est bénévole  
sur les Virades du Lac de Maine  
à Angers. Étant originaire du Nord, 

[organisateur  
des Virades]

 

que Vincent décide de se lancer  
 
 

 

UN ÉVÈNEMENT PORTÉ PAR 

+ DE 7 500 
BÉNÉVOLES CHAQUE ANNÉE.

+ DE 200 
VIRADES ORGANISÉES CHAQUE DERNIER 
WEEK-END DE SEPTEMBRE.

https://virades.collectemuco.org

doivent se réinventer. Progressivement, 
le système de parrainage est délaissé 
pour une inscription préalable à la course. 

défis. 

marche nordique, une color run , 

-

pose aussi la question du renouvellement 
des bénévoles. 
main sur les autres Virades que je super-
visais, gardant seulement celle de mon 

, raconte Pierrette 

20e

Lac de Maine a trouvé une solution pour 

cinq ans, nous avons beaucoup développé 

La Virade de 
demain reste peut-être encore à inventer, 
mais nul doute qu'elle restera toujours un 
évènement phare pour lutter contre la muco-
viscidose. 

« Des gens qui  
ne se rencontrent pas  

pendant l'année se parlent  
et tissent des liens lors  

de cet évènement. »

territoriale Savoie, Haute-Savoie 
 

de Saint-Cergues.

« Nous avons progressivement  
fait en sorte que les Virades soient 
incontournables, pour enfin ancrer 
l'importance de la recherche auprès  

du grand public. »
Pierrette Quilici,  

déléguée territoriale Corse  
 

12 13VAINCRE LA MUCOVISCIDOSE  #185

COMMUNICATIONCOMMUNICATION


