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Ce nouveau numéro de notre magazine illustre, une fois 
encore, la richesse, la diversité et la force de notre combat 
collectif.

grand entretien avec la famille Lemarchal. J’avais 15 ans 
-

sion, ne manquant aucune émission de la Star Academy. 
Le combat de sa famille résonne profondément avec notre 
mission. Depuis de nombreuses années, l’Association 

des patients est formidable, que cela soit la rénovation 
-

pour leur soutien sans faille, renouvelé année 

et des patients. J’ai récemment été 
contactée par les fondateurs de 

vous présentent, dans ce numéro, 
leur programme pour apprendre 

patients atteints de mucoviscidose, 
un moyen ludique et artistique 
de faire travailler son souffle ! 
L’association américaine, la Cystic 
Fibrosis Foundation, leur a octroyé la 

d’étendre leur programme  

vous êtes intéressés !

Audrey Chansard,
présidente de Vaincre  
la Mucoviscidose

-
. Cette 

que, trop souvent, les patients atteints de mucoviscidose 

faire valoir leurs droits, notamment lors de l’arrêt brutal de 
l’AAH, qui les fragilise économiquement et socialement. 

que chaque patient puisse envisager l’avenir avec plus 
de sérénité, d’autonomie et de dignité. Un article est par 

patients dans le recrutement de la Police nationale. Si ces 
métiers ont longtemps été découragés par les médecins, 

capacités physiques boostées, réussissent les épreuves 

patients contre ces discriminations, alors qu’un 
simple aménagement de poste pourrait leur 
permettre de réaliser leur rêve sans compro-
mettre leur santé.

un avenir où la mucoviscidose ne sera plus un 
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Ils n’avaient encore jamais 
donné d’interview à Vaincre. 
Pour la première fois donc,  
Laurence et Pierre Lemarchal 
partagent avec nous, avec sincérité, 
leur regard sur la maladie, les récentes 
évolutions de son traitement  
et les rôles de leur association  
et de la Maison Grégory Lemarchal. 

Interview croisée.

« NOUS AVONS FAIT 
LA PROMESSE À GRÉGORY 
DE NE JAMAIS BAISSER LES BRAS »

uel regard portez-vous 

aujourd’hui sur  

la mucoviscidose et sur  

la façon dont la maladie  

est prise en charge ?

Laurence Lemarchal J’ai un regard 
 

 

Pierre Lemarchal On ne sent pas de  
véritable volonté étatique pour que la 
situation s’améliore. Il y a même un fossé 

Laurence Lemarchal C’est pourquoi,  

pour améliorer les conditions de prise en 

en étroite collaboration avec les équipes 
soignantes.

Q
L’Association Grégory Lemarchal 

créée en 2007 et marquera 

P. L. 

apporté un plus dans le combat contre 

L. L. Tout ce que nous avons construit 

mission principale est d’améliorer leur qualité 
de vie. La maladie ne doit surtout pas arrêter 

P. L. 
améliorations spectaculaires qu’ils apportent 

quotidiennes persistent ou surviennent. 
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toute notre attention. Attachons-nous  

la maladie est en train de changer. Demain, 

modulateurs vivront une toute nouvelle 
mucoviscidose, avec probablement d’autres 
problématiques. Les associations comme  
les nôtres devront accompagner 

 

Vous avez porté le projet de la  

ce lieu vous semblait-il indispensable ? 

patients et à leurs proches dans leur 

parcours de vie avec la maladie ?

L. L.  

nouvelles thérapies, les personnes atteintes 
de mucoviscidose vivent plus longtemps. 

 
plus longtemps, c’est aussi devoir apprendre 

 
 

et du quotidien médical.

P. L.

L. L.

sophrologie, yoga adapté, ateliers 

viennent ne sont pas considérées comme  
des malades, mais comme des individus  

forces, leurs fragilités et leurs aspirations.

P. L.  
et surtout une bulle d’apaisement. Un endroit 
où l’on vient déposer un peu de fatigue et 

poursuivons, si les personnes le souhaitent, 
l’accompagnement avec un programme 

 

formation, oser un changement 
professionnel, se remettre au sport, prendre 
la parole en public, améliorer son bien-être au 
quotidien, etc. Chaque parcours est unique.

Vous travaillez depuis longtemps 

Comment décririez-vous vos liens 

avec l’association ? En quoi cette 

collaboration est-elle précieuse 

P. L. 

voulions pas mener nos actions de notre côté, 

1 pour lui demander conseil 

 
 

L. L. L’idée était d’unir nos forces pour  
être plus robustes.

P. L. Pour nous, et surtout pour l’intérêt 
des patients, il était essentiel de collaborer. 

surtout pas le perdre. Cela repose sur  

 

à des parents qui viennent 

d’apprendre que leur enfant  

est atteint de mucoviscidose ? 

 

les rêves et les projets quand la 

L. L.  

dans mon discours. Je les rassure, mais sans 

les familles oublient qu’elles sont soutenues 
par des associations performantes et des 

est de rester seul et de se renfermer sur soi. 
Je leur laisse mon numéro de téléphone  

 

P. L. Ce qui me donne l’énergie de continuer, 
ce sont les sourires. Les sourires des 

quand ils se sentent simplement bien. 

notre engagement, nos actions, changent 

quotidien. Quand on voit l’impact réel,  
humain et profond, on ne peut pas arrêter.

L. L. 

 

 
c’est notre mission.

 

1. 
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QUOI DE NEUF 
CE TRIMESTRE  ?

LA 32e RENCONTRE 
ANNUELLE À STRASBOURG : 
UNE ÉDITION PARTICULIÈREMENT 
CHALEUREUSE !

 
 

 

des espaces d’information, de partage et de respiration, 
 

Prochaine Rencontre 
annuelle à Paris

10 & 11  
octobre 2026
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PATIENT, COURT LE 
CHAMPIONNAT DE FRANCE 
DE CLIO AUX COULEURS DE 

VAINCRE LA MUCOVISCIDOSE
 

 

 

 Depuis un an, 

dans toute la France entre mars et octobre, tous au volant 

. Il est d’ailleurs sponsorisé  
par une quinzaine d’entreprises. « On est davantage structurés 

 

 
Plein de gens viennent me poser des questions. Ils aiment 

 
 

L’ASSOCIATION 
ART’MOUVANCE  
FAIT UN DON DE 10 000   
À VAINCRE LA MUCOVISCIDOSE

 

de produire la comédie musicale La Légende  

du magicien bleu (NDLR : le magicien bleu du  

 

Ce spectacle fait de danse, d’arts du cirque, de chant et de 
gospel raconte l’histoire de Pierre, un enfant malade qui rencontre 
son double, sa version adulte. 

 
et également danseuse sur le spectacle. 

 
 
 

de clôturer ses comptes et de reverser les 10 000 € de recette  

 
de parler des enfants malades . 

Il était donc normal que l’argent 
récolté par ce spectacle soit 

Ludovic,
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Deux jeunes étudiants américains ont créé  
Pipes for the People, une association qui permet aux patients 
vivant avec la mucoviscidose de mieux respirer en apprenant  
à jouer de la cornemuse. Pour ce projet, ils ont reçu 
5 000 dollars de la part de la Cystic Fibrosis Foundation, 
l’association américaine pour la lutte contre la mucoviscidose.  
Interview des deux porteurs de cette initiative.

POUR AMÉLIORER  
SA CAPACITÉ RESPIRATOIRE

Comment est née l’idée d’utiliser  

la cornemuse comme outil  

de thérapie respiratoire ?

K. H. 

fortement encombré par du mucus.  

correctement, et quelqu’un m’a suggéré 

considéré cet instrument comme un simple 
loisir et certainement pas comme un moyen 

ont été incroyablement surprenants.  

JOUER DE LA  
 CORNEMUSE 

mucoviscidose) une  
nouvelle passion et  

Mère d’une patiente

n quoi consiste le projet  

Keshav Harpavat et Andrew Zhao 
(respectivement président et  
vice-président de l’association)  
Pipes for the People est une 
organisation qui se concentre  

sur l’enseignement du chanter  
de la cornemuse des Highlands ressemblant 

la pratique de cet instrument puisse 
potentiellement améliorer la capacité 

en ligne unique où les patients atteints de 
mucoviscidose pourraient se retrouver  

culturelle partagée.

chanters 
fournis par Pipes for the People, ainsi que 
d’une version PDF de notre manuel de 
cornemuse pour débutants.

E
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d’autres personnes ?

 

immédiatement frappé par cette maladie. 

américaine pour la mucoviscidose, avec 
laquelle ils m’ont mis en relation. J’ai ensuite 
consulté un pneumologue, puis on m’a fait 

 
leur faire découvrir le chanter. C’est ainsi 
que Pipes for the People est né !

Comment le fait de jouer  

d’un instrument à vent  

aide-t-il les personnes  

atteintes de mucoviscidose ?

K. H. et A. Z.  
 

le chanter, on est obligé d’ouvrir ses 

un traitement médical, les personnes 
atteintes de mucoviscidose peuvent 

amélioration de leur fonction respiratoire.

  pipesforthepeople.com

 

 

qu’un vrai 

patiente de 12 ans

observés chez les patients ?

K. H. et A. Z. Lors de chaque leçon  
de Pipes for the People, les instructeurs 

chanter  
 

 

un meilleur contrôle de leur respiration 
 

de pratique du chanter
ont ressenti une augmentation de leur 

davantage d’indicateurs, nous avons établi 
un partenariat avec le Dr Daniel Weiner de 
l’université et de l’hôpital pour enfants de 

de la santé respiratoire des patients sous 
chanter

pulmonaire.

À quoi servira la subvention 

attribuée par la Cystic Fibrosis 

Foundation ?

K. H. et A. Z. Cette subvention permettra 
chanters 

et d’anches1

centres spécialisés dans la mucoviscidose 

permettra au programme d’être gratuit  

 

et long termes de votre association ?

K. H. et A. Z.  

internationale en nouant des partenariats 
avec des fondations spécialisées dans  
la mucoviscidose et des groupes  

 
de proposer des cours. Sur cette 

atteints de mucoviscidose de se connecter 

via la plateforme Pipes for the People. 

par une communauté unie par la passion 
de la musique et la défense des personnes 

 
 

de rassembler des personnes atteintes  
de toutes les maladies pulmonaires autour  
de la cornemuse, car nous voyons  
un immense potentiel dans cette thérapie 

s’épanouissent au point de se produire  
 

une passion et une communauté uniques 
pour tous. 

1. 

president@vaincrelamuco.org
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