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Lettre du printemps 2024
de I'association MNT Mon Poumon Mon Air

Nous espérons que cette année 2024
a bien commencé pour vous.

MNT Mon Poumon Mon Air
a fété son 1er anniversaire
le 16 Février 2024

Une 1ére année qui a été riche, tellement riche pour I'association :
grace a tous les partenaires qui lui font confiance, I'accueillent
et continuent de l'aider pour grandir.

MERCI a nos partenaires pour leur confiance

et qui nous guident.
Un parcours au cours duquel I'association est toujours accueillie
chaleureusement pour lui faire une place et lui montrer la route.
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Nos Partenaires officiels - Ensemble, on est plus forts.
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L'association MNT Mon Poumon Mon Air continue de
trouver sa place dans le monde de la santé respiratoire.

Elle a été admise au sein des
Etats Généraux de la Santé Respiratoire

MERCI Professeur Chantal RAHERISON pour sa confiance.

C'est I'opportunité de partager avec des organisations dédiées
aux maladies respiratoires et de porter des problématiques
propres a la maladie pulmonaire a MNT.

Nos missions
« Evaluer la mise en ceuvre des mesures politiques en matiére de santé respiratoire et leur valeur pour le patient grace au
développement et lactualisation annuelle de lobservatoire national de la santé respiratoire
« Sensibiliser aux enjeux de la santé respiratoire et a la mise en ceuvre de mesures ambitieuses et concretes pour mieux
prévenir, diagnostiquer et accompagner les patients concernés
« Continuer a rassembler et a mobiliser toutes les parties prenantes engagées dans la santé respiratoire, tout en conservant
son caractére souple et flexible, pour une action rapide et efficace

Les membres du Collectif
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Communiqué de presse relatif a la création de

I’association Collectif Droit a Respirer

Depuis ce mois de février 2024,
Le Collectif des Etats généraux de la Santé Respiratoire
devient I’association
« Collectif Droit a Respirer » !


https://www.collectif-sante-respiratoire.com/?utm_source=brevo&utm_campaign=Lettre%20du%20printemps%202024%20de%20lassociation%20MNT%20Mon%20Poumon%20Mon%20Air&utm_medium=email

Cette association essentielle dans le domaine respiratoire regroupe a ce
jour 26 organisations qui, ensemble, représentent patients, professionnels

de santé et usagers.
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Une premiére pour MNT Mon Poumon Mon Air :
la présence au CPLF2024 - 26 au 28 janvier 2024 a Lille.

L'opportunité de :
faire connaitre I'association,
rencontrer des pneumologues, des kinés, des soignants.
porter encore plus la parole des patients MNT.

La possibilité d'assister a des conférences trés intéressantes et
de rencontrer des acteurs dans le monde de la santé respiratoire.
Des acteurs préts a aider I'association MNT Mon Poumon Mon Air.
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Le programme du CPLF 2024 s'annonce riche et délibérément transversal. Les actualités y seront §
nombreuses au sein du fil rouge, Le poumon a travers les dges, comme en dehors. De nouveaux (EESEES
concepts se font jour comme la possibilité d'agir sur la trajectoire de la maladie a différentes
étapes de la vie et la notion d'exposome.



https://www.pneumologie-developpement.fr/congres-pneumologie/?utm_source=brevo&utm_campaign=Lettre%20du%20printemps%202024%20de%20lassociation%20MNT%20Mon%20Poumon%20Mon%20Air&utm_medium=email

L'association MNT Mon Poumon Mon
Air accueillie par ses partenaires
CPLF 2024.
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Soutenir les malades

29 Février 2024 : Journée Internationale des Maladies Rares
Rare Disease Day

L'association a soutenu cette JIMR 2024
Merci aux adhérents d'avoir relayé la journée et d'avoir participé
avec Alliance Maladies Rares..

MERCI a toutes celles et tous ceux qui ont soutenu et accueilli
I'association MNT Mon Poumon Mon Air pour cette
Journée Internationale des Maladies Rares 2024 :
RespiFIL au Kremlin Bicétre, I'hopital Tenon.
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L'association
MNT Mon Poumon Mon Air
soutien
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Maladie Pulmonaire 8 MNT
Mycobactéries Non Tuberculeuses « .
-\

Des partenaires parlent de la maladie pulmonaire a MNT et
de MNT Mon Poumon Mon Air.

MERCI pour le soutien a MNT Mon Poumon Mon Air :

MERCI a la Fondation du Souffle d'avoir mis en lumiére
la maladie pulmonaire a MNT et MNT Mon Poumon Mon Air a
I'occasion de cette JIMR 2024.

MERCI a la FFAAIR de parler de la maladie pulmonaire a MNT
en réservant un espace
pour lI'association sur leur site Internet.

MERCI a Sohland de parler de la maladie pulmonaire a MNT
en réservant un espace
pour l'association sur leur site Internet.

MERCI aux Etats Généraux de la Santé Respiratoire

d'avoir mis en lumiére ses associations membres,
pour des maladies respiratoires rares.

MERCI a RespiFIL du soutien apporté, au travers
de toutes ses actions, aux associations partenaires.


https://www.lesouffle.org/mycobacteries-atypiques?utm_source=brevo&utm_campaign=Lettre%20du%20printemps%202024%20de%20lassociation%20MNT%20Mon%20Poumon%20Mon%20Air&utm_medium=email
https://ffaair.org/maladies/mycobacteries-non-tuberculeuses?utm_source=brevo&utm_campaign=Lettre%20du%20printemps%202024%20de%20lassociation%20MNT%20Mon%20Poumon%20Mon%20Air&utm_medium=email
https://solhand.org/associations/mnt-mon-poumon-mon-air?utm_source=brevo&utm_campaign=Lettre%20du%20printemps%202024%20de%20lassociation%20MNT%20Mon%20Poumon%20Mon%20Air&utm_medium=email
https://www.linkedin.com/feed/update/urn:li:activity:7168885686064922624/?utm_source=brevo&utm_campaign=Lettre%20du%20printemps%202024%20de%20lassociation%20MNT%20Mon%20Poumon%20Mon%20Air&utm_medium=email
https://respifil.fr/wp-content/uploads/2024/02/240227_JIMR-Marelle-RespiFIL.png?utm_source=brevo&utm_campaign=Lettre%20du%20printemps%202024%20de%20lassociation%20MNT%20Mon%20Poumon%20Mon%20Air&utm_medium=email
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Cette Journée Internationale des Maladies Rares a été
I'opportunité d'assister a des réunions sur différents thémes :

"La place des femmes dans la prise en charge
des maladies rares". Maison des Polytechniciens.

"Le partenariat patient dans les maladies rares” - PF GHU Nord

o
WEBINAIRE

MALADIES RARES ET PARTENARIAT PATIENT }/

REGARDS CROISES
SUR LES MALADIES RARES

2° EDITION

LES FEMMES
ET LES MALADIES RARES

MALADIES RARES ET PARTENARIAT PATIENT

Je vous partage le symbole de I'accompagnement de Solhand
dés le début de MNT Mon Poumon Mon Air.

... Les Groupes de Travail de MNT Mon Poumon Mon Air ...

MNT Mon Poumon Mon Air a eu l'opportunité de participer
a plusieurs réunions sur le PNMR 4 avec Alliance Maladies Rares,
pour parler des problématiques concrétes des patients MNT,
entre autres sujets.

PNMR4 : 4éme Plan National Maladies Rares
Ce plan donne la stratégie et les orientations pour la prise en
charge des maladies rares pour les années a venir .


https://solhand.org/associations/mnt-mon-poumon-mon-air?utm_source=brevo&utm_campaign=Lettre%20du%20printemps%202024%20de%20lassociation%20MNT%20Mon%20Poumon%20Mon%20Air&utm_medium=email
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Le worshop EURORDIS "Mental health with a chronic disease"
plusieurs réunions déja pour échanger sur ce sujet si important
en vue de partager des recommandations sur la prise en charge

psychologique des patients atteints d'une maladie chronique.
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Une premiére réunion avec la Plateforme d'Expertise
Maladies Rares Saclay -
L'association MNT Mon Poumon Mon Air a été admise, en tant
qu'association de patients, au sein du COPIL de la PF Saclay.

Le Patient Partenaire et la recherche

A Nantes, ans le cadre de Lung 02,
projet de recherche sur les maladies pulmonaires,
MERCI Pr Frangois-Xavier Blanc d'avoir permis
a la Présidente de témoigner sur
la maladie pulmonaire a MNT, de parler du Patient Partenaire et de
présenter MNT Mon Poumon Mon Air

Témoignage

Le 8 mars, a eu lieu la 1ére Assemblée Générale ordinaire
de MNT Mon Poumon Mon Air.

Présenter les comptes,
le bilan d'activité de I'année passée, etc.
Et I'occasion d'accueillir une patiente MNT
au Bureau de I'association.


https://lungo2.fr/?utm_source=brevo&utm_campaign=Lettre%20du%20printemps%202024%20de%20lassociation%20MNT%20Mon%20Poumon%20Mon%20Air&utm_medium=email
https://lungo2.fr/temoignages-20-02/?utm_source=brevo&utm_campaign=Lettre%20du%20printemps%202024%20de%20lassociation%20MNT%20Mon%20Poumon%20Mon%20Air&utm_medium=email

La Journée de I'Expérience Patient
a I'hopital Foch, Suresnes - le 21 mars :

une initiative qui place le vécu et le bien-étre des patients
au cceur de notre approche des soins et de I'hospitalité.

De nombreux intervenants au cours de cette matinée :

- Better World - Collective Intelligence, notre partenaire pour
collecter et analyser les verbatims de nos patients et
professionnels.

-Le DAC 92 CENTRE
- Nos colléegues de la Fondation-Hépital Foch
- Nos associations de patients partenaires : Le mouvement Etre-
Ia, France Alzheimer , Coeur Couleur contre la Sarcoidose,
Mycobactéries Non Tuberculeuses MNT Mon Poumon Mon Air et
I'APOP Foch

et bientoét la diffusion du podcast qui_a été enregistré.
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L'Expérience Patient : c'est, par exemple,

étre Patient Partenaire :
L'association MNT Mon Poumon Mon Air a une permanence
le lundi aprés-midi a la Maison des Usagers,
au moment de la consultation de pneumologie
MERCI a Dr Emilie Catherinot pour sa confiance.
Ensemble on est plus forts.


https://www.linkedin.com/company/better-world-collective-intelligence/?utm_source=brevo&utm_campaign=Lettre%20du%20printemps%202024%20de%20lassociation%20MNT%20Mon%20Poumon%20Mon%20Air&utm_medium=email
https://www.linkedin.com/company/dac-92-centre/?utm_source=brevo&utm_campaign=Lettre%20du%20printemps%202024%20de%20lassociation%20MNT%20Mon%20Poumon%20Mon%20Air&utm_medium=email
https://www.linkedin.com/company/fondationfoch/?utm_source=brevo&utm_campaign=Lettre%20du%20printemps%202024%20de%20lassociation%20MNT%20Mon%20Poumon%20Mon%20Air&utm_medium=email
https://www.linkedin.com/company/etre-la-officiel/?utm_source=brevo&utm_campaign=Lettre%20du%20printemps%202024%20de%20lassociation%20MNT%20Mon%20Poumon%20Mon%20Air&utm_medium=email
https://www.linkedin.com/company/etre-la-officiel/?utm_source=brevo&utm_campaign=Lettre%20du%20printemps%202024%20de%20lassociation%20MNT%20Mon%20Poumon%20Mon%20Air&utm_medium=email
https://www.linkedin.com/company/france-alzheimer-et-maladie-apparentee/?utm_source=brevo&utm_campaign=Lettre%20du%20printemps%202024%20de%20lassociation%20MNT%20Mon%20Poumon%20Mon%20Air&utm_medium=email
https://www.linkedin.com/in/mycobact%C3%A9ries-non-tuberculeuses-mycobact%C3%A9ries-atypiques-mnt-mon-poumon-mon-air-260429272/?utm_source=brevo&utm_campaign=Lettre%20du%20printemps%202024%20de%20lassociation%20MNT%20Mon%20Poumon%20Mon%20Air&utm_medium=email
https://www.linkedin.com/in/apop-foch-b39b98230/?utm_source=brevo&utm_campaign=Lettre%20du%20printemps%202024%20de%20lassociation%20MNT%20Mon%20Poumon%20Mon%20Air&utm_medium=email

Merci a ’hopital Foch pour
cette journée de UExpérience Patient.
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Terra Scientifica : le salon des voyages qui ont du sens.

L'association MNT Mon Poumon Mon Air
se prépare pour le salon 2024.
Ella sera présente les 23 et 24 mars..

MERCI Thomas et Mélanie !

Parce que la maladie n'empéche pas de voyager ni d'avoir des projets !

(lien vers)
Terra Scientifica



https://www.terra-scientifica.com/Mon-Poumon-Mon-Air-MNT.html?utm_source=brevo&utm_campaign=Lettre%20du%20printemps%202024%20de%20lassociation%20MNT%20Mon%20Poumon%20Mon%20Air&utm_medium=email

MERCI, Mr Stéphane Vagnarelli, Pr Claire Andréjak,

Mme Héléne Thiollet, Pr Eric Fontaine
pour vos interventions..

L'association MNT Mon Poumon Mon Alr continue a travailler avec
des professionnels de santé, alors :

Déja des rendez-vous !
Nous comptons sur vous..

La réadaptation respiratoire.

La Dilatation Des Bronches.



https://www.helloasso.com/associations/mnt-mon-poumon-mon-air/evenements/18-avril-mnt-mon-poumon-mon-air-visio-la-readaptation-respiratoire?utm_source=brevo&utm_campaign=Lettre%20du%20printemps%202024%20de%20lassociation%20MNT%20Mon%20Poumon%20Mon%20Air&utm_medium=email

L'activité physique adapté

Ensemble, on est plus forts. "On ne lache rien !".



https://www.helloasso.com/associations/mnt-mon-poumon-mon-air/evenements/mai-2024-dilatation-des-bronches-mnt-mon-poumon-mon-air?utm_source=brevo&utm_campaign=Lettre%20du%20printemps%202024%20de%20lassociation%20MNT%20Mon%20Poumon%20Mon%20Air&utm_medium=email
https://www.helloasso.com/associations/mnt-mon-poumon-mon-air/evenements/juin-2024-l-activite-physique-adaptee?utm_source=brevo&utm_campaign=Lettre%20du%20printemps%202024%20de%20lassociation%20MNT%20Mon%20Poumon%20Mon%20Air&utm_medium=email
https://mntmonpoumonmonair.wixsite.com/mnt-monpoumon-monair?utm_source=brevo&utm_campaign=Lettre%20du%20printemps%202024%20de%20lassociation%20MNT%20Mon%20Poumon%20Mon%20Air&utm_medium=email

