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La mucoviscidose: prévalence de 8 a 12 cas pour 100 000 habitants || Tous les 3 jours un
enfant né avec la mucoviscidose || Age médian de décés : 40.8 ans
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Nos missions: dynamiser la coordination de la
recherche clinique en mucoviscidose en France

Augmenter la recherche clinique sur la
mucoviscidose en quantité et en qualité

Contribuer a la M iSSionS de la Faciliter I'accés des

coordination des études patients aux études
cliniques PN RC cliniques

Valoriser a l'international le
savoir-faire des centres
francais
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Médecins et référents E

4 réunions ont lieu chaque année:

- 2 réunions en visioconférence
- 2 réunions en présentiel au siege de Vaincre la
Mucoviscidose

Pour nous contacter: = Nos partenaires:
comex@vaincrelamuco.org ﬁ 4 VA'N(RE I~
£ ’A mg LA MUCOVISCIDOSE MUCOICFTR

http://www.recherchecliniquemuco.fr
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Coordonnent la recherche

clinique en mucoviscidose
dans les 7 inter-régions de 1 O }\ jMK‘ﬁ
France (1a 2 référents par

inter-région). éférents

Les référents se réunissent
chaque mois en
visioconférence

Les inter-régions de la PNRC

Mord
Référente: Claire Delattre
Médecin: Camllle Audousset et
Wizla

lle-de-France
Référent: Dighé Tembely
Médecins: Clémence Martin et
Guillaume Thouvenin

Normandie
Référente: Carine
Choubrac

Grand Est
Référente: Sabine Orsero
. Médecin: Aurore Blonde
Référentes: Morgane Auffret

et Jocelyne Pengam
Médecins: Sophie Ramel et
Tiphaine Bihouee

Sud Est
Référente: Mahamadi
Savadogo et Joane Quentin
Médecins: Philippe Reix et

Rebecca Hamidfar

Référente: Juliette
Gaud

Médecin: Stéphanie Bui MucoMed

Référent: Alexandre
Coudrat
Médecins: Raphael
Chiron et Nadine Dufeu
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Monter un projet de recherche sur les patients non répondeurs aux

modulateurs o
Réalisation d'une journée dédiée aux intervenants en recﬂ}féﬂw—
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Présentation d'un poster au congrés européen de I'ECFS a Glasgow

Création de la page Linkedin de la PNRC
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