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Le traitement pour
fous

DE L'HEMOPHILIE
2012

Cette année, la journée mondiale de I'Hémophilie du 17 avril est tombée en semaine. Le samedi 14 avril, le
comité PLPC a organisé une journée de partage entre les adhérents de notre comité a La Rochelle (17).

C'est environ une quarantaine de personnes qui se sont retrouvés a 'heure de 'apéritif sur les quais du port
de plaisance des Minimes par une journée ensoleillée menacée par des grains et giboulées de mars.
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Le repas a permis de découvrir ou redécouvrir les spécialités d'autres grands marins que sont les basques.
Cest le ventre bien rempli que le groupe se dirige vers le ponton en face des deux tours pour embarquer sur les
deux voiliers de Kapalouest : Un catamaran de 20 métres et un monocoque de 15 métres. La répartition se fait
rapidement entre ceux qui n'ont pas peur de l'inclingison du bateau et ceux qui préférent la stabilité et la vitesse.
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La descente du chenal vers la pleine mer nous permet de
contempler les travaux de I'extension du port de plaisance qui permettra a
terme d'accueillir 1000 bateaux de plus et de disposer d'un des plus grands
ports de plaisance d'Europe. Une fois d la sortie du chenal, chacun participe
d la manceuvre pour hisser les voiles. Enfin le silence lll La navigation
commence en direction du phare du bout du monde qui heureusement n'est
qu'une réplique construite a l'occasion du changement de millénaire du
phare qui se trouve sur 'extréme pointe sud de Ushuaia en Amérique du

sud.

Nous croisons
de nombres voiliers
de régate qui
profitent des
derniéres  journées
d'enfrainement avant
d'en découdre
pendant la course
croisiére EDHEC,
l'une des plus
importantes régates
d'étudiant en France , ; = =
qui cette année se der‘oule a La Rochelle. La navngaflon nous rappr‘oche du
port de péche et de commerce pour nous donner un point de vue sur le pont
qui relie I'Tle de Ré au continent. Les sklpper‘s nous exphquen*r le maniement
des voiles et font [HE ]
passer a la barre ce

qui le souhaite. Les
langues se délient et
chacun y va de ses
anecdotes de vieux
loup des mers.

Le temps
passe vite et voici
déja  lheure de
rentrer au port mais
e : nous ne retournons :
pas & quai sans fcur'e un tour dans Ie vieux port et passer entre Ies tours « St N|co|as» (la grande) et «de la
chaine » (la petite). Une fois & quai nous profitons du site en prenant un petit gouter que l'air de la mer nous fait
apprécier. La journée se termine et chacun s'en retourne chez lui en ayant passé un bon moment d'échange. A l'année
prochaine pour de nouvelle aventure....
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REVUE DE PRESSE / ACTUALITES REGION

des stafuts de notre association
Une réflexion profonde sur les statuts et le fonctionnement de l'association frangaise des hémophiles a
amené le conseil des sages a faire des propositions sous la forme de huit résolutions

PROPOSITIONS DU COMITE DES SAGES
HUIT RESOLUTIONS
1/ Nom de |'association.
2/ Projet associatif.
3/ Cotisations pergues directement par |' Association Francaise des Hémophiles (AFH).
4/ Reversement des cotisations par I' AFH aux comités régionaux.
5/ Structuration du Conseil d'Administration de 'AFH sous forme de deux colléges et modalité de
vote (page 15 point 4.2. de la proposition du Conseil des sages) :
- Collége de 16 administrateurs avec un mandat de deux années,
- Collége de 8 représentants de comités régionaux et de commissions avec un mandat d'une
année.
6/ Nombre d'administrateurs.
7/ Durée des mandats :
- Collége de 16 administrateurs avec un mandat de deux années renouvelable,
- Collége de 8 représentants de comités régionaux et de commissions avec un mandat d'une
année renouvelable.
8/ Réle donné au Comité des Sages.

Ces huit résolutions ont amené le bureau national & proposer des modifications dans le statut de
I'association pouvant remettre en cause celui de notre comité régional. C'est cette perspective qui a amené
notre Président Bernard Daviet & réagir en donnant la position du comité Pays de la Loire et Poitou-
Charentes de |'AFH concernant les points 3, 4 et 5 sur la proposition des huit résolutions du comité des
sages approuvés au conseil d'administration du 10 mars 2012.

« Monsieur le Président,

Le comité régional Pays de la Loire Poitou-Chatentes que je teprésente, a pris connaissance des déclarations du
comité des Sages de A.F.H. concernant le devenir structurel de I’association et Iapprobation du conseil
d’administration de PA.F.H. du 10 mars 2012. Dans son conseil d’administration du 31 mars detnier, 'unanimité des
membres de notre comité PL-PC, s’est prononcée contre tout démantélement des structures présentes et
particuliérement, contre I'envoi systématique des cotisations au niveau central.

En effet, la bonne marche de notre comité repose sur une structure associative régionale. La gestion d'un budget
propre et les responsabilités au niveau local permettent une meilleure cohésion et une motivation en équipe. Il en
découle une représentativité reconnue pat tous ses membres, une proximité favorable 2 Padhésion et a engagement,
et une meilleure collaboration avec les équipes médicales.

L’existence du comité en association régionale n‘a jamais été une menace pour le bon déroulement des activités du
siége national, car son engagement est tourné vers une reconnaissance d’appattenance morale avec toutes les
décisions de Passociation nationale, en matiére d’actions médicales, de recherche, d’éducation thérapeutique. La
référence permanente 2 PAF.H., y comptis dans sa dénomination, se concrétise au niveau budgétaire par une
remontée d’'un poutcentage des cotisations accepté de longue date.

La proposition d’allégement des structures et des charges du conseil d’administration de PA.F.H. va dans le sens des

souhaits de notre comité. Mais cet allégement ne doit pas se faite au détriment de la représentativité des régions. Une
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réduction du nombre des représentants régionaux peut se faire par le regroupement de petits comités, en comités
multi-régionaux a I'instar de notre comité qui regroupe la région Pays de la Loire et la région Poitou-Charentes. Pour
ce qui concerne les chargés de mission, c’est le conseil d’administration qui les nomme pour atteindre un objectif,
dont ils doivent répondre devant le conseil. Ils ne peuvent étre juge et partie et n’ont pas 4 étre associés a I’équipe

dirigeante. Ces propositions peuvent répondre aux attentes du comité des Sages, sans bouleverser la dynamique qui
anime les bénévoles de tout le pays.

Veuillez agréer, Monsieur le Président, Pexpression de mes sentiments distingués.

Le Président du comité AFH PL-PC
M. Bernard DAVIET
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Le conseil d'administration de notre comité régional souhaite vous présenter les nouveaux statuts et le
fonctionnement de I'association nationale lors de notre assemblée générale qui aura lieu le 15 septembre &
Vouvant (85). Suite a cette présentation, une discussion permettra de recueillir vos avis sur la suite &
donner a notre comité et au dialogue avec le bureau national.

Ws en vrac

géographigue de notre comité
Voici un petit point de situation des adhérents de notre comité. L'année 2011 a vu le nombre de nos adhérents se
stabiliser autour de 101. Ils se répartissent sur le territoire comme ci-dessous :

PAYS DE LA LOIRE

Région Limousin : Région Ile de France

Haute-Vienne (87) : 7 Essonne (91) : 1

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