_— La Filiere de Santé Muco-CFTR assure depuis plusieurs années la
F|I|ere coordination et/ou le soutien a de nombreux projets autour des

MUCO |CFTR missions et priorités qui lui sont confiées dans le cadre des Plans
Nationaux Maladies Rares.

Ainsi, chaque année ce sont preés de 200 000€ qui sont investis pour soutenir des actions telles que :

Journées francophones et Journées Scientifiques de la Mucoviscidose
Réunions thématiques (organisées par Vaincre la Mucoviscidose)
Plateforme de Recherche Clinigue Mucoviscidose (PNRC)

Formation des médecins a I'annonce du diagnostic

Projets de suivi en vie réelle des médicaments (ATU Trikafta, Modul-CF)

La Filiere Muco-CFTR souhaite intensifier son soutien aux initiatives des CRMR et CRCM et lance un
nouvel appel a projets.

Les projets soumis devront avoir une portée nationale et concerner les thématiques suivantes :

L’information et la formation

L'information et la formation
des professionnels de santé des parents / patients

Les projets de suivi de
médicaments en vraie vie,
en sciences humaines et sociales

L’amélioration de
la prise en charge des patients
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La Filiere ne peut s’engager sur un soutien sur plusieurs années. Cet appel a projets est ouvert toute
I'année. Pour toutes demandes d’informations :

e stephane.mazur@chu-lyon.fr G 04 27 8550 43



