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L'année 2010 approche a grand pas. Chacun d'entre nous se réjouit de se
retrouver en famille et entre amis afin de profiter pleinement des fétes de fin
d'année.

La mise en place des premiéres indemnisations concernant la
contamination de ['hépatite C doit intervenir en 2010. En effet, le décret
d'application de la loi doit &tre promulgué dans les semaines & venir. Nous allons
pouvoir commencer & travailler avec 'ONIAM sur les modalités et la tarification
de ces indemnités.

Cela peut parditre long, mais les procédures d'état doivent respecter des
réflexions et des calendriers obligatoires. L'objectif étant d'arriver & un résultat.

Mon engagement pour ce combat a toujours été motivé par la mémoire de
ceux d'entre nous, qui aujourd'hui ne sont justement plus la pour combattre.

L'équipe des Pays de la Loire & Poitou-Charentes travaille d'arrache-pied
au grand projet a venir.

L'organisation du congrés national de I'hémophilie les 27 et 28 mai 2011 &
la Rochelle, est déja bien avancée. L'espace ENCAN est réservé. Des options ont
été posées dans certains domaines. Nous prévoyons 250 personnes sur 2 jours et
sommes persuadés que I'Ouest de la France sera trés présent ce jour la. Nous
devons maintenant partir a la recherche de subventions auprés des collectivités
locales pour équilibrer notre budget.

La mise a jour de votre cotisation et vos dons nous permettront de mener
a bien ce projet.

Le conseil d'administration se joint & moi pour vous souhaiter une bonne
année 2010 ef surtout une bonne santé. Que vos projets se réalisent pour vous et
votre famille.

Le président du comité PL-PC de I'AFH
Jean Rivet
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Congrés AFH et Assemblée Générale
du comité régional PL-PC 2009 :
Les 26 et 27/09/09
a Fouras et pays Rochefortais

Le comité régional a organisé le week-end du 26 et 27 septembre 2009 au CPIE de Fouras (Charente Maritime), le
congrés médical et I'assemblée générale, suivis le lendemain de la journée familiale.

De bon matin, les participants sont arrivés sous un ciel radieux : ["été indien a eu la gentillesse d'étre de la partie, ce qui
était de bonne augure pour la suite. Nous remercions Nathalie et Luc BITEAU pour' l'organisation de ce week-end.

Apreés l'accueil autour d'un café et de galettes charentaises, Jean RIVET a commencé par faire le point sur des
problémes au niveau du bureau national : ... ainsi qu'un résumé de la situation pour l'indemnisation des patients contaminés par le
VHC par voie transfusionnelle (voir l'article en fin de journal). Cette année, c'est le Docteur Marc TROSSAERT qui s'est chargé
de l'ensemble des exposés médicaux, nous souhaitons également le remercier pour la qualité de ces présentations qu'il sait
adapter au public néophyte que nous sommes.

- Comparaison entre la maladie de Willebrand et 'hémophilie. C'est avec
grand plaisir que cette année c'est joint a nous, une famille dont la
petite fille est atteinte de la maladie de Willebrand et nous a apporté
son témoignage sur ce probléme qui nous était mal connu.

- Situation sur la maladie de Creutzfeldt-Jakob nouveau variant. La
population des hémophiles est
surveillée. Le constat n'est pas
encore trés clair mais vaut le
coup de rester vigilant sur
cette maladie.

Apres la pause
déjeuner agrémentée d'un plateau de fruit de mer, la journée se poursuit par la
projection du film sur 'hémophilie du laboratoire Wyeth (fait en collaboration avec
les Drs Rotschild et Torchet sur le modéle de |'émission "c'est pas sorcier"), suivi
par des échanges trés intéressants sur ['utilisation et l'intérét d'un tel support pour
la communication vers les autres.

Mme Pannetier (pharmacien au CHU de Nantes) a abordé le sujet des génériques de Facteurs VIII. Elle est aussi
r‘esponsable de.s MDS et webmaster d'un srre infernet qui mettra a disposition des hémophiles les mentions |égales des produits

: " commercialisés et les liens utiles pour assurer les meilleures relations Médecins-

Malades-Pharmaciens-Laboratoires. Le Laboratoire Novo devrait mettre bientét a

disposition des pharmacies hospitaliéres un générique de FVIII qui serait 30%

moins cher que les précédents.

Le Docteur Marc
TROSSAERT a continué par
une présentation sur ['analyse
des patients Nantais au sujet
de la prophylaxie chez
l'adulte. Le sujet doit étre
développé par des enquétes
aupres de la population des hémophiles concernés.

L'aprés midi s'est poursuivi par l'assemblée générale de |'association.
L'exercice fut mené de main de mditre (comme d'habitude!l) par Yves
ROLLAND pour le rapport moral et par Benoft ALBERT pour le rapport
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financier. Un point particulier a été présenté par Emmanuelle et Patrick MEYER sur les travaux du congrés national organisé
par le comité en mai 2011 & La Rochelle. (voir article ci-aprés)

En paralléle, nos Jeunes ont pu dans l'aprés midi exercer leur talent de pagayeur lors d'une activité de Kayc:k de mer.
- Aprés un briefing sur les consignes de o
sécurité et une rapide explication sur le
maniement de la pagaie, les voila partis
contre le vent et les vagues pour un
tour dans la baie de Fouras. Lors des
pauses successives, l'animateur fait un
point sur la faune et la flore des
environs (la culture conchylicole n'a plus

de secret pour eux!l). Le retour fut | .

plus facile méme avec les tentatives
d'abordage de certains. C'est heureux

qu'ils debar‘quenf de leur fréle embarcation sans déplorer aucune perte. Aprés une bonne douche ils rejoignent 'ensemble des
participants pour l'apéritif.

Aprés le diner, fort copieux et de bonne facture, tout le monde se
retrouve pour un loto animé qui durera jusqu'au bout de la nuit. Tous sont
repartis avec un lot (Encore merci a tous ceux qui ont contribué & constituer
les nombreux lots distribués au cours de la soirée).

Le lendemain matin aprés &
une nuit bonne mais courte et un bon
petit déjeuné, la chenille de voitures
démarre, direction Rochefort. Nous
commencons les visites de la
matinée par |'Hermione. Le chantier
de construction de la frégate
Hermione, qui en 1780 permit a La
Fayette de traverser |'Atlantique pour rejoindre I'Amérique, est bien avancé. La coque
est en passe de se terminer avec le comblement des bordées (coque extérieure) et du
vaigrage (coque m'temeur'e) Le gulde nous zxplnque le projet de l'association Hermione-

e ! Lafayette, la genése du projet, son
déroulement et les échéances
finales : mise & l'eau en 2011 et
voyage vers Boston pour une arrivée
le 4 juillet 2012 (indépendance Day).
La visite du chantier est ponctuée
par des anecdotes sur la vie a bord
des bdtiments de la "Royale” (Ce ; :
n'était pas tous les jours dréle : hygiéne défaillante, nour'r'lfur'e bourrée de
protéines, ..). Aprés une petite marche pour nous rendre & la Corderie

- Royale, notre guide nous fait découvrir l'histoire de l'arsenal de Rochefort,
créé par la seule volonté du roi Soleil Louis XIV. La visite continue par l'explication de la fabrication des cordages et la
réalisation de travaux pratiques (Merci & Luc pour sa participation active). Nous finissons la matinée par la visite du reste des
expositions sur le matelotage (Alors Jean, tu sais faire un nceud de chaise maintenant ?) et sur le canal de Panama.

Aprés le déjeuné, fort apprécié par tous au café des longitudes, nous continuons la journée direction Brouage. En cours
de route, nous faisons une halte pour faire un aller retour au dessus de la Charente sur le plateau du dernier pont transbordeur
existant en France. La
journée se termine dans la
ville qui a wvu naitre le
fondateur de  Québec
Samuel De Champlain. La
promenade sur les remparts
a permis & chacun de juger
du recul de la mer dans
cette région (Elle se trouve
aujourdhui & environ 3
kilométres du bourg). C'est
devenu une habitude, cette
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journée se termine par un goliter pris aux portes de la ville. Il nous permet de découvrir la production ceriséenne de brioche et

Octapharma et Mme GILANTON pour Wyeth.

galette qui n'a rien a envier a ses cousines charentaises et vendéennes.

Chacun est reparti dans sa région apparemment enchanté au vu
des commentaires échangés, de ces deux jours passés dans la région
rochefortaise.

Vivement 'année prochaine pour un nouveau week-end de partage.

-

les laboratoires
CSL-Behring,

MNovo Mordisk,

Wyeth, qui nous

I"organisation de ce

Nous remercions
Baxter, Bayer,
Ferring, LFB,
Octapharma et
ont soutenus pour
weekend. Sur
présents : Mme
BAYER, Mme
CSL Behring, Mime

place, étaient
HOREAU pour
BERETVAS  pour
BORRELLY  pour

REVUE DE PRESSE / ACTUALITES REGION

Les centres de référence de I'hémophilie et de la maladie de Willebrand et la COMETH ont publié une
note commune concernant la vaccination contre la grippe A des patients hémophiles et atteints de la maladie de
Willebrand. Les vaccins disponibles actuellement sont avec adjuvant : Pandemrix (GSK) et Focetria (Novartis) et
sans : Celvapan (Baxter).Pour tous, la voie d'injection intramusculaire est préconisée. Chez les patients d fort
risque hémorragique, la voie sous cutanée est recommandée pour les produits Celvapan/Pandemix mais contre

indiquée pour le Focetria.

. rﬁ Le projet avance
ﬂ | La salle accueillant le congrés est réservée. Cest “IEspace Encan" prés de

la grippe A HINI1 chez les syjets d risque hémorragique

des Hémophiles Mai 2011 organisé par notre
comité

La Rochelie 2011

en cours pour une capacité de couchage de 180 personnes environ. Ils se localisent tous & moins de 500m du
congrés. L'année 2010 permetira de finaliser le déroulement du congrés, la restauration et la soirée de gala.

Un appel aux bonnes volontés a été lancé pour qu'd la date fatidique le comité puisse compter sur une équipe
d'organisation performante (Le comité A BESOIN DE VOUS lllll D'avance merci).

Toutes les bonnes volontés peuvent se faire connditre en indiquant leur nom, Email et Téléphone soit au 05 46 34
40 90 soit par Mail au emmanuelle.meyer@afh-plpc.org

Comme vous avez pu le remarquer notre congrés s'est frouvé un logo qui nous l'espérons vous plait ? Il sera sur
tous les supports de communication de la manifestation.

Le 25 octobre dernier, Yves RABOUIN nous a quittés, a I'dge de 61 ans, d lissue d'une
hémorragie cérébrale, qui I'a plongé dans un long coma.

Depuis quelques mois seulement, il avait posé ses valises dans le pays basque avec
Nicole, son épouse. Malgré ['€loignement, ils avaient fait le déplacement & notre
congrés et d la journée familiale de septembre. Ils voulaient dailleurs continuer a
participer & nos activités. Son attachement au comité remonte aux débuts de sa
création, dans les années 70.

Au nom des membres du conseil d'administration, ainsi que des familles d’hémophiles,
nous adressons a Nicole, d ses parents et d sa famille toutes nos condoléances et nos
pensées amicales.

l'aquarium proche du vieux port et du centre ville. Elle accueillera 'ensemble
des manifestations dans différents espaces (congrés, restauration,
exposant). Au niveau de I'hébergement, un hdtel est réservé, les autres sont

Hommage & Yves RABOUIN

WS en vrac

1. Indemnisation des patients contaminés par le VHC par voie transfusionnelle : La loi est votée depuis cet été.
Le combat touche & sa fin mais il reste d surveiller le décret d'application qui rendra effective la loi. Il est attendu courant 2010.

2. Arrivée d'Isabelle ANTOINE au CA en tant quadministrateur. Bienvenu.
3. Colonie a Préfailles en juillet 2010 dans un centre de colonie pour nos jeunes d partir de9 ans.
4,  Un nouveau stage d'auto traitement hémophile est en cours de montage pour novembre 2010.

Pour les personnes intéressées par les points abordés ou voulant des compléments d'information, le bureau reste d leur disposition (E-mail :
afh.plpc@wanadoo.fr ; Site : www.afh-plpc.org.)
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