
Délégation	des	Hauts	de	France		
Vaincre	la	mucoviscidose

.	.	.	juste	pour	être	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	régulièrement	les
informations	sur	la	vie	de	délégation	et	toute	l'actualité
de	la	lutte	contre	la	mucoviscidose	dans	notre	région	et
même	au	delà	!

je	m'inscris	

SANTE	!
Une	première	mondiale	pour
l'accès	à	la	trithérapie	!	

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


300	patients	âgés	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	

Faire	Association	!

Engagement	local	!
Ca	s’est	passé	le	6	mai	en
présentiel	et	en	visio	!
	
Retour	sur	l’Assemblée
Territoriale	à	Dunkerque
Actualité	de	la	Recherche
Orthophonie	et	Trouble
Alimentaire	Pédiatrique
Les	témoignages	des	Patients	et
familles	
Merci	à	l’ensemble	des	Bénévoles
des	Hauts	de	France	qui	œuvrent	!
	
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	l’Assemblée
Générale	et	les	10es	Entretiens
de	la	mucoviscidose	à	Marseille
:	

https://www.facebook.com/VaincrelamucoDelegationHdF/posts/642944741207691
https://www.chtimuco.fr/assemblee-territoriale-vaincre-la-mucoviscidose-hauts-de-france-dunkerque-2023/
https://www.facebook.com/VaincrelamucoDelegationHdF/posts/642944741207691
https://www.facebook.com/vaincrelamuco.provencealpes
https://www.chtimuco.fr/assemblee-territoriale-vaincre-la-mucoviscidose-hauts-de-france-dunkerque-2023/
https://www.chtimuco.fr/assemblee-territoriale-vaincre-la-mucoviscidose-hauts-de-france-dunkerque-2023/
https://www.chtimuco.fr/assemblee-territoriale-vaincre-la-mucoviscidose-hauts-de-france-dunkerque-2023/
https://www.chtimuco.fr/assemblee-territoriale-vaincre-la-mucoviscidose-hauts-de-france-dunkerque-2023/
https://www.facebook.com/VaincrelamucoDelegationHdF/posts/pfbid037nXywyRSh4e6LkEVdPkVKEXDDdweYCgJuuu4zUec5C5GZLpgkj56vD5wEQCa2Lxtl


la	Victoire	à	portée	de	mains	!
	
L’occasion	d’enrichir	nos
connaissances,	de	développer	nos
réseaux,	de	se	rencontrer	
Merci	à	la	Délégation	Provence
Alpes	pour	leur	accueil	et
organisation	!
	

Assemblée
Générale	
Info	ici	

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	
Pétanque	-	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	grâce	
aux	VELOS	DE	L'ESPOIR	

	
43	Rue	Roger	Salengro	59790

	Ronchin,	c'est	la	fête	du	vélo	à	la
permanence	des	Vélos	de	l'espoir

59/62	!	
Venez	découvrir	leurs	stocks	tous

https://www.chtimuco.fr/assemblee-generale-vaincre-la-mucoviscidose-2023-marseille/
https://www.facebook.com/events/3583494735306042/?ref=newsfeed
https://www.facebook.com/vaincrelamuco.provencealpes
https://www.chtimuco.fr/assemblee-generale-vaincre-la-mucoviscidose-2023-marseille/
https://www.facebook.com/events/3583494735306042/?ref=newsfeed
https://www.chtimuco.fr/acquerir-un-velo-de-l-espoir/
https://www.facebook.com/lesvelosdelespoir5962/posts/pfbid02TafPiK8TkSUtDj5KcmuAVGbCnuE8FwGT1J6kpkzvoSgWs1uMubbCpqBSUnRcibkTl


les	1er	samedis	du	mois

Velos	de
l'Espoir	

ici	

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

Roubaix	
avec	les	VELOS	DE	L'ESPOIR	

Lire	l'article	!

Monique	Cordovado,	fidéle	parmi
les	fideles	

continue	d'oeuvrer	!
Grace	au	Lyons	Club	Maubege

Florianes		qui	organisa	un
concert	de	chorales	au	profit	de

Vaincre	la	Mucoviscidose	
Merci	à	Notre-Dame	de	Grâce

Maubeuge,	la	Chorale	Evasion	de
Maubeuge	

pour	cette	action	pleine
d'harmonie!

	

Voir	le	Post

https://www.chtimuco.fr/acquerir-un-velo-de-l-espoir/
https://www.chtimuco.fr/acquerir-un-velo-de-l-espoir/
https://www.facebook.com/photo/?fbid=1673618603154873&set=a.139663529883729
https://www.facebook.com/lesvelosdelespoir5962/posts/pfbid02TafPiK8TkSUtDj5KcmuAVGbCnuE8FwGT1J6kpkzvoSgWs1uMubbCpqBSUnRcibkTl
https://www.chtimuco.fr/acquerir-un-velo-de-l-espoir/
https://www.facebook.com/VaincrelamucoDelegationHdF/posts/pfbid06yayHgPzfa4Uyo5PkRUakxDpyCfaQnPYdRrAfzuJhDeyBh6c5YAKa19gGZps9Eo2l
https://www.facebook.com/VaincrelamucoDelegationHdF/posts/pfbid06yayHgPzfa4Uyo5PkRUakxDpyCfaQnPYdRrAfzuJhDeyBh6c5YAKa19gGZps9Eo2l
https://www.facebook.com/photo/?fbid=1673618603154873&set=a.139663529883729
https://www.facebook.com/photo/?fbid=1673618603154873&set=a.139663529883729
https://www.facebook.com/photo/?fbid=1673618603154873&set=a.139663529883729


Ca	Swing	avec	
Les	Kiwanis	de	Compiegne	!	

	
Green	de	l'espoir	organisé	par	le
Kiwanis	Club	de	Compiègne	et	le
golf	du	château	d'Humières	!....
Même	le	soleil	était	de	la	partie	☀
2600	€	ont	été	collectés	pour
Vaincre	la	Mucoviscidose

Merci	aux	Bénévoles	de	la	Virade
Hondainvilloise,	de	votre	présence

et	du	soutien	!

Voir	le	post

du	surfcastig	!
Merci	à	l'amicale	Condé	pour	la
peche	en	mer	du	3	/06/23	
au	profit	de	l'association	

Marck	Tom	Souffle	
	

Voir	le	post

Pour	vos	papilles,	au	son	d'un	opéra
gastronomique

Merci	pour	1er	Opéra
gastronomique	
Aux	élèves	et	professeurs	du
Lycée	Hôtelier	International	de
Lille	qui	ont	concocté	un	succulent
repas,
Un	merci	spécial	à	Clément	Marot	
ainsi	qu'a	Pierre-Yves	Gronier	
Cette	soirée	co-organisée	par

https://www.facebook.com/viradehondainvilloise/posts/pfbid02ieztSsY8GwQYHnJmkukFmqVRMQJ3SoncV5hvZtrm4D6xtXaFLoH2AK33GoPFifLYl
https://www.facebook.com/photo/?fbid=10226742327078026&set=pcb.10226742341078376
https://www.chtimuco.fr/acquerir-un-velo-de-l-espoir/
https://www.facebook.com/viradehondainvilloise
https://www.facebook.com/viradehondainvilloise/posts/pfbid02ieztSsY8GwQYHnJmkukFmqVRMQJ3SoncV5hvZtrm4D6xtXaFLoH2AK33GoPFifLYl
https://www.facebook.com/viradehondainvilloise/posts/pfbid02ieztSsY8GwQYHnJmkukFmqVRMQJ3SoncV5hvZtrm4D6xtXaFLoH2AK33GoPFifLYl
https://www.facebook.com/viradehondainvilloise/posts/pfbid02ieztSsY8GwQYHnJmkukFmqVRMQJ3SoncV5hvZtrm4D6xtXaFLoH2AK33GoPFifLYl
https://www.facebook.com/photo?fbid=271812938706832&set=pcb.271812975373495
https://www.facebook.com/chromaticvocalgroup/posts/pfbid02oziceQKsHvinjyR5ALtrprqEiJrNx7gxJJ6MKgEFY9Hn39yhH6cA7Xt5VWxMx9axl
https://www.facebook.com/chromaticvocalgroup/posts/pfbid02oziceQKsHvinjyR5ALtrprqEiJrNx7gxJJ6MKgEFY9Hn39yhH6cA7Xt5VWxMx9axl
https://www.facebook.com/chromaticvocalgroup/posts/pfbid02oziceQKsHvinjyR5ALtrprqEiJrNx7gxJJ6MKgEFY9Hn39yhH6cA7Xt5VWxMx9axl


Chromatic	Vocal	Group	a	permis
de	collecter	5600€	!

Revivre	ce
diner	

Les	Chiffres	parlent	!
	
L'équipe	des	Vélos	de	l'Espoir	ont
vendus	20	vélos	le	14	mai	et	47
vendus	le	15mai	2023	!
Merci	à	Michel	et	ses	bénévoles	qui
remettent	1500€	a	Vaincre	la
Mucoviscidose	
Pour	les	aider	Cliquez	ici	
	
L'équipe	des	Emballages	Cadeaux
vous	attendent	à	SmithToys	
Merci	à	Françoise	et	ses	bénévoles	.
Pour	les	aider	Cliquez	ici	
	
	
Merci	à	TOUTES	les	autres	personnes
qui	ont	participé	aux	actions	en	Hauts-
de-France
	
	

Vado,	le	projet	de	Villes
Ambassadrices	du	Don	D'organe
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

https://www.facebook.com/chromaticvocalgroup/posts/pfbid02oziceQKsHvinjyR5ALtrprqEiJrNx7gxJJ6MKgEFY9Hn39yhH6cA7Xt5VWxMx9axl
https://youtu.be/bvavF_-Aywo
https://www.facebook.com/lesvelosdelespoir5962
https://www.facebook.com/lesvelosdelespoir5962
https://doodle.com/poll/hr8rptxt97r9zviz?utm_source=poll&utm_medium=link&fbclid=IwAR2iKd7dat7Wk0rPntKEqeftlx3qPteT_9TZJf4SG2hjqEbfK3zz8XFTmbk
https://www.facebook.com/lesvelosdelespoir5962/posts/pfbid02f8zdNHh85hrCuL5AWRanNksn1HL8UhZ2a3sHYL9YJAKsXWvZWUdrEE7RbXDZLXRVl
https://youtu.be/bvavF_-Aywo
https://www.chtimuco.fr/geoffrey-verstavel/
https://www.chtimuco.fr/geoffrey-verstavel/


Cliquez	sur	les	titres	!	

	
Parce	que	la	vie	est	belle
Le	bonheur	se	cultive
Le	sel	de	nos	vies
À	couper	le	souffle	:	une	vie
de	sommets	avec	la	muco
Moins	de	souffle,	plus	de	vie:
Mon	combat	contre	la
mucoviscidose
LA	MUCOVISCIDOSE	EN
HÉRITAGE

	
	
	
	

A	venir	en	septembre	...
La	NewsLetter	Spéciale
Virades	hauts-de-France
Les	liens	vers	d'autres
délégations	!

Je	souhaite	informer	ou	organiser
un	évènement		Cliquez	ici	!	ou
retrouvez	nous	via	le	QR	Code	!

https://www.amazon.fr/Parce-que-vie-est-belle/dp/2954972505
https://img.mailinblue.com/4285812/images/content_library/original/64849f500d95394d9a7d523d.jpg
https://www.fnac.com/a17443131/Emmanuel-de-Calan-Le-sel-de-nos-vies
https://www.cultura.com/p-a-couper-le-souffle-une-vie-de-sommets-avec-la-muco-9782732495484.html?utm_source=google&utm_medium=cpc&utm_campaign=PLA_PMAX_Livre&gclid=CjwKCAjwvpCkBhB4EiwAujULMjV0E_oF08FSYIDUGMnGNC1lt0tLq4bpp2RpeNjHmKHH67EVBSwyihoC_r8QAvD_BwE
https://www.amazon.fr/Moins-souffle-plus-vie-mucoviscidose/dp/1502948249/ref=sr_1_3?__mk_fr_FR=%C3%85M%C3%85%C5%BD%C3%95%C3%91&crid=30U1FHYKBM7KZ&keywords=moins+de+souffle+plus+de+vie&qid=1686413840&s=books&sprefix=moins+de+souffle+plus+de+vie%2Cstripbooks%2C93&sr=1-3
https://books.openedition.org/ined/1623?lang=fr
https://www.chtimuco.fr/geoffrey-verstavel/
https://www.amazon.fr/bonheur-se-cultive-Jessica-Ravoux/dp/2958137406?fbclid=IwAR3trIpLG056iR6QtMt-TTayjHJu_GlvWM0MKYyRxWQMtj3iKETBCte0lAs
https://www.cultura.com/p-le-sel-de-nos-vies-1-500-km-a-velo-pour-vaincre-la-mucoviscidose-9782754762021.html?utm_source=google&utm_medium=cpc&utm_campaign=PLA_PMAX_Livre&gclid=CjwKCAjwvpCkBhB4EiwAujULMt0Ip22RnM8QEXKGHqTCQTY1pmjIq5td8cJEpAwf3YIegbyr4UAX0RoCi2sQAvD_BwE
mailto:hauts-de-france@vaincrelamuco.org?subject=Informer%20%2FOrganiser%20un%20%C3%A9v%C3%A8nement%20&body=Bonjour%2C%20%0AJe%20souhaite%20prendre%20contact%20avec%20vous%20afin%20de%20vous%20informer%20ou%20d'organiser%20un%20%C3%A9v%C3%A8nement%20au%20profit%20de%20votre%20association%20Vaincre%20la%20Mucoviscidose.
https://www.facebook.com/VaincrelamucoDelegationHdF
https://www.facebook.com/VaincrelamucoDelegationHdF
https://www.facebook.com/VaincrelamucoDelegationHdF
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