Délé\ga,tion des Hauts de France
aincre la mucoviscidose

M

VAINCRE
LA MUCOVISCIDOSE

HHHHHH de-France

. . . juste pour étre plus proche de vous

L'essentiel de l'actualité de
la délégation ici !
Avril-Mai-juin-Juillet 2023

Chers adhérents, bénévoles, partenaires et
amis, sans oublier les patients et leurs
proches

Cette newsletter est la votre, notre délégation vous
propose de vous y inscrire pour recevoir régulierement les
informations sur la vie de délégation et toute I'actualité
de la lutte contre la mucoviscidose dans notre région et
méme au dela !

SANTE !
Une premiere mondiale pour
I'acces a la trithérapie !


https://form.jotform.com/213487006326352
https://www.facebook.com/VaincrelamucoDelegationHdF

300 patients agés de 6 ans et
plus, non porteurs d'une mutation

F508del, et quelle que soit la

sévérité de la maladie, vont
pouvoir bénéficier de Kaftrio !
(mais cela ne concerne toujours

pas les greffés)

Lire le

communiqué

o Faire Association !

Engagement local !
Ca s’est passé le 6 mai en
présentiel et en visio !

Retour sur I’Assemblée
Territoriale a Dunkerque
Actualité de la Recherche
Orthophonie et Trouble
Alimentaire Pédiatrique

Les témoignages des Patients et
familles

Merci a I'ensemble des Bénévoles
des Hauts de France qui ceuvrent !

Merci au CRCM de nous avoir si
bien accueilli !

L'Assemblée

Territoriale
Info ici !

Engagement national !
Ca s’est passé les 13 et 14 mai.

Retour sur I’Assemblée
Générale et les 10es Entretiens
de la mucoviscidose a Marseille
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la Victoire a portée de mains !

L’occasion d’enrichir nos
connaissances, de développer nos
réseaux, de se rencontrer

Merci a la Délégation Provence
Alpes pour leur accueil et
organisation !

Assemblée

Générale
Info ici

o Dimanche 9 juillet 2023
pour toutes les personnes qui
luttent contre la
mucoviscidose en Hauts-de-
France

Rejoignons nous

pour un moment festif

En mode " auberge espagnole”
Randonnées

Pétangue - Ballon et discussion au
programme !

A Balinghem (62610) 10h-16h

La
communauté
Muco HDF

se retrouve ,
en savoir
plus ici

Le coin des sportifs !

Pédalez grace
aux VELOS DE L'ESPOIR

43 Rue Roger Salengro 59790
Ronchin, c'est la féte du vélo a la
permanence des Vélos de I'espoir

59/62 !
Venez découvrir leurs stocks tous



https://www.chtimuco.fr/assemblee-generale-vaincre-la-mucoviscidose-2023-marseille/
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les 1ler samedis du mois

Velos de

I'Espoir
ici

Samedi 17 juin 2023 c'était la
fete du vélo Place du travail a Febe

Roubaix
[6
du Travail
10h a 14h Roubalx
Lire I'article !

avec les VELOS DE L'ESPOIR

ANIMATION - VENTE DE VELOS

Samedi

\ PREMIERS TOURS DE ROUES
POUR LA FETE DU VELO
PACE DU TRAVAL

Samedi de 10 heures 14 heures se
e édition de a Féte du vlo qui sest

u“m‘:mum

%‘umm‘mmm@ i

Monique Cordovado, fidéle parmi

Vendredi 26 Mai 2023  19h00 408

|es f| d e | es Eglise Sam‘t Pierre Saint Paul Maubeuge ;;
Loonades de Lospor
continue d'oeuvrer ! pour vaincre la mucoviscidose

Le Lions Club Maubeuge Florianes propose un

Grace au Lyons Club Maubege  Concert de chorales
Florianes qui organisa un .

concert de chorales au profit de
Vaincre la Mucoviscidose
Merci a Notre-Dame de Grace
Maubeuge, la Chorale Evasion de
Maubeuge
pour cette action pleine
d'harmonie!

Voir le Post
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Ca Swing avec
Les Kiwanis de Compiegne !

Green de |'espoir organisé par le

Vaincr

Kiwanis Club de Compiegne et le _—_—_Y
Méme le soleil était de la partie
2600 € ont été collectés pour
Vaincre la Mucoviscidose
Merci aux Bénévoles de la Virade 0

Hondainvilloise, de votre présence

et du soutien !

Voir le post

du surfcastig !
Merci a I'amicale Condé pour la
peche en mer du 3 /06/23
au profit de I'association -
Marck Tom Souffle ]

Voir le post

Pour vos papilles, au son d'un opéra
gastronomique

ERIOT
DESHA13H

Merci pour ler Opéra
gastronomique

Aux éleves et professeurs du
Lycée Hotelier International de
Lille qui ont concocté un succulent
repas,

Un merci spécial a Clément Marot
ainsi qu'a Pierre-Yves Gronier

Cette soirée co-organisée par
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Chromatic Vocal Group a permis
de collecter 5600€ !

Les Chiffres parlent !

L'équipe des Vélos de I'Espoir ont
vendus 20 vélos le 14 mai et 47

vendus le 15mai 2023 !

Merci a Michel et ses bénévoles qui

remettent 1500€ a Vaincre la
Mucoviscidose
Pour les aider Cliquez ici

L'équipe des Emballages Cadeaux
vous attendent a SmithToys

Merci a Francoise et ses bénévoles .
Pour les aider Cliquez ici

Merci a TOUTES les autres personnes
gui ont participé aux actions en Hauts-
de-France

Vado, le projet de Villes i —=
Ville ambassadrice |

Ambassadrices du Don D'organe

du don d’organes
Avec le collectif Greffe+ =

Promouvoi

r le don
d'organe

A emporter sur la plage !

Nos écrivains ! -
Notre communauté vous propose > ,
des lectures pleines desens avec
Geoffrey , Jessica et bien d'autres
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Cliguez sur les titres !

e Parce que la vie est belle

e Le bonheur se cultive ‘

d Le sel de nos Vies PARCE-QUE LA VIE EST BELLE

A couper le souffle : une vie S
de sommets avec la muco

e Moins de souffle, plus de vie: R

LE BONHEUR

Mon combat contre la SE CULTIVE
mucoviscidose =

e LAMUCOVISCIDOSEEN = 1S

HERITAGE

1500k b vélo pour vancre s mucovisidose

Emmanuel de Calan

A venir en septembre ...

e La NewslLetter Spéciale
Virades hauts-de-France

e Les liens vers d'autres
délégations !

Je souhaite informer ou organiser
un évenement Cliquez ici ! ou

retrouvez nous via le QR Code !
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https://www.fnac.com/a17443131/Emmanuel-de-Calan-Le-sel-de-nos-vies
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