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Un bulletin d’adhésion à l’association Vaincre la Mucoviscidose ainsi
qu’un bulletin de don se trouvent en pp. 53-54.
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En avant,
« Vaincre la
Mucoviscidose » 1 !  
Du 9 au 13 juin prochain, Brest va
voir ses rues et son centre des
congrès envahis de scientifiques
venus de toute l'Europe pour
participer à la 32e conférence
européenne sur la mucoviscidose.
Vingt ans après la découverte du
gène responsable de la muco-
viscidose, ce congrès nous rappelle
tout le chemin parcouru mais que
l'essentiel reste à faire : guérir la
mucoviscidose. La victoire

cependant se rapproche, il n'est besoin pour s'en rendre compte que de
comparer les programmes du dernier congrès européen tenu en France
en 1994 avec celui de Brest 2009.

En même temps se discute entre le ministère de la Santé, les deux
centres de référence et l'association, l'avenir à donner à la la filière des
soins et à la recherche clinique.

Comment concilier l'inconciliable : des CRCM en nombre suffisant, de
qualité, bien équipés, avec des équipes pérennes, capables de répondre
à toutes les sollicitations en particulier pour les patients adultes, ceci
dans un contexte de tensions budgétaires encore jamais atteintes ?
Comment préserver également l'égalité d'accès aux soins à travers une
loi qui va bouleverser la gouvernance de la santé dans notre pays ? 

À ce dernier point nous avons répondu par un projet d'amendement
dont la commission du Sénat a bien retenu le principe : faire en sorte
que les politiques nationales (pour nous le plan Maladies rares) soient
bien appliquées régionalement. Restera à veiller que les décrets
d'application précisent cette mesure.

En ce qui concerne la répartition des CRCM et la création de binômes
enfants/adultes, il nous faut veiller entre autres à la pérennité des
dispositions qui seront retenues et à leur financement futur.

Nous y travaillons d'arrache-pied et allons vers des propositions dont
l'effet devra s'étendre sur une période de transition qui préserve la
qualité de la situation actuelle tout en développant la prise en charge
de la santé globale du « muco » de demain.

Reste un point d'achoppement de taille : nous demandons que les
CRCM saturés (la majorité d'entre eux) fassent l'objet d'une dotation
financière supplémentaire  pour les remettre à niveau. De cette décision
dépendra la suite de la discussion.

Bien cordialement
Jean Lafond

Président de Vaincre la Mucoviscidose

Jean Lafond, président de
Vaincre la Mucoviscidose

1. Un clin d'œil à nos amis bretons, la victoire ne sourit pas qu'aux grands, mais
aussi aux courageux, convaincus de leur capacité à gagner.


