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            -1- Le petit journal de Fabry N ° 4 Le mot de la présidente L’année 2008 est terminée, année riche pour notre association. Dans ce 4 ème petit journal, vous trouverez un large explicatif sur nos activités durant cette année. En effet, il est important pour moi de dire, surtout en ces périodes de fêtes, au delà de nos combats que vous savez nombreux et justifiés, au delà de nos revendications fortes en prise de parole publique, la solidarité et l’accompagnement sont le fondement de notre association. La nouvelle année est aussi synonyme de regain d’activité (lancement de la brochure ados, plaquettes diverses, 4ème rencontre …) Les missions ne manquent pas et tous peuvent y trouver leur place. Nous savons que nous pouvons compter sur vous et les autres, et chacun en fonction de ses propres moyens fera le geste qu’il convient (nouveaux adhérents, propositions diverses…). Le bureau, le comité scientifique se joignent à moi pour vous souhaiter, une année 2009 riche en bonheur. Respectueusement à vous. Nathalie Triclin Présidente 
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 Le petit journal de Fabry N ° 4 Le mot de la présidente
 L’année 2008 est terminée, année riche pour notre association. Dans ce 4ème petit journal, vous trouverez un large explicatif sur nos activités durant
 cette année. En effet, il est important pour moi de dire, surtout en ces périodes de fêtes, au delà de nos combats que vous savez nombreux et justifiés, au delà de nos revendications fortes en prise de parole publique, la solidarité et l’accompagnement sont le fondement de notre association.
 La nouvelle année est aussi synonyme de regain d’activité (lancement de la brochure ados, plaquettes diverses, 4ème rencontre …)
 Les missions ne manquent pas et tous peuvent y trouver leur place. Nous savons que
 nous pouvons compter sur vous et les autres, et chacun en fonction de ses propres moyens fera le geste qu’il convient (nouveaux adhérents, propositions diverses…).
 Le bureau, le comité scientifique se joignent à moi pour vous souhaiter, une année
 2009 riche en bonheur. Respectueusement à vous.
 Nathalie Triclin Présidente
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 LA VIE DE L’APMF EN 2008
 • Quelques changements :
 � L’APMF a désormais comme comptable, le cabinet FCN à Charleville-Mézières.
 � Notre site a été transféré, à la société ALPHAMOSA près de Reims. � Le siège social de l’APMF n’est plus à Paris, mais à Vendresse. � Depuis le 2 mars 2008, l’APMF est adhérente à la FMO (Fédération des
 Maladies Orphelines). Elle est également adhérente également depuis le 29 avril 2008, à l’association du FIN (Fabry International Network).
 � Le 29 mars 2008, après un vote, l’APMF est devenue membre actif du conseil national d’Alliance Maladies Rares. Ainsi elle prend part à tous les débats et décisions de Alliance Maladies Rares.
 • Formations et réunions où l’APMF a participé
 � Formation à l’écoute. � Formation sur le thème « Internet au service d’une meilleure prise en
 charge des malades » � Formation Leadership � Anniversaire : les 10 ans d’Orphanet. � Toutes les réunions Alliance Maladies Rares. � A Rome : rencontre avec médecins spécialistes de la maladie de Fabry. � Forum national de l’Alliance. � Assemblée générale de l’Alliance Maladies Rares. � Internet au service d’une meilleure prise en charge des malades. � Rencontres avec les laboratoires pharmaceutiques. � Formation LEADERSHIP à Bruxelles. � Réunion avec le Ministère de la Santé, sur le thème du GENETHON.
 • Subventions obtenues en 2008 (hors subventions des laboratoires)
 � Le Conseil Général du Bas-Rhin a financé à hauteur de 800 euros, notre 3ème rencontre à Strasbourg.
 � Le PELS (Caisse d’Epargne) nous a versé la somme de 2 000 euros. � La Commune de Vendresse : 200 euros. � La société PSA (Peugeot, Citroën) nous reversera 2 000 euros par la
 réalisation d’une tombola. � Soirée chorale dans les Ardennes : 497 euros.
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 � Un courrier à tous les Conseils Généraux, a été envoyé en décembre 2008, pour leur demander un financement.
 (vente d’enveloppes lors de la chorale)
 • L’APMF bouge :
 Nomination de deux nouveaux membres du Comité Scientifique : � Le Dr Géraldine VIOT, généticienne clinicienne et pédiatre à la maternité de
 l’Hôpital Royal à Paris � Le Dr Soumeya BEKRI, Biochimiste au CHU Charles Nicolle de Rouen � Quant à Monsieur Yves AUBEL qui a proposé sa candidature, il nous a rejoint en
 tant que membre du Conseil d’Administration.
 Nous leur souhaitons la bienvenue.
 • 3ème rencontre à Strasbourg
 Suite au questionnaire que vous avez eu la gentillesse de nous remplir à la fin de cette rencontre, 89,6 % des personnes interrogées sont très satisfaites du travail en atelier.
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 Nous, les organisateurs, avons été très touchés par le sérieux, la richesse de vos débats, la convivialité et l’amitié qui nous unis. Nous vous en remercions. Ce questionnaire nous donne de précieuses données, notamment les thèmes que vous voudriez voir aborder en 2009.
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 QUE S’EST-IL PASSE EN 2008 ?
 Le 29 février 2008
 L’Alliance Maladies Rares, collectif français de 181 associations dont la nôtre, sous l’égide d’EURORDIS Fédération européenne regroupant 34 pays, organise la première journée européenne des maladies rares, un jour rare, entièrement consacré aux maladies rares.
 Le thème retenu a été : une priorité de santé publique, thème assez large pour valoir
 dans toute l’Europe qui contribue à souligner l’importance de ces maladies. Cette journée des maladies rares s’est adressée au grand public et délivre également un certain nombre de messages à destination des médias, des professionnels de la santé, des décideurs politiques et autorités administratives, des chercheurs des maladies et de l’industrie pharmaceutique.
 Cette journée européenne des maladies rares sera célébrée tous les ans, et aura lieu les 28 février, en dehors bien sûr des années bissextiles. Le 29 mars 2008
 L’APMF et 85 associations nationales de défense des droits des personnes handicapées ou malades défilaient dans les rues de Paris. Au total, plus de 35 000 manifestants revendiquaient pour un revenu décent d’existence.
 Depuis, hélas, la situation n’a pas évoluée. Le collectif « Ni Pauvre Ni Soumis » a donc
 décidé de poursuivre son combat. 64 % des personnes en situation de handicap en France vivent avec des ressources inférieures au SMIC, et près de 20% avec moins de 500 euros. Juillet 2008
 Le dispositif ouvrant droit à l’ouverture de droit à la protection de compensation de handicap (PCH) aux enfants de moins de 20 ans est aujourd’hui opérationnel.
 Evolution du dispositif :
 Ce droit d’option entre le complément d’allocation d’éducation des enfants handicapés (AEEH) et la protection de compensation (PCH) est par nature partiel, puisque réservé aux seuls enfants ouvrant droit à un complément d’AEEH. L’ouverture totale d‘une PCH réservée aux enfants devrait intervenir pour la rentrée 2009. En 2008 où en est la HALDE (Haute Autorité de Lutte contre les Discriminations et pour l'Egalité)
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 Créée en 2005, son action vise à mieux faire connaître les discriminations auprès de tous, afin de faire évoluer les politiques et les mentalités. Le constat est, qu’en général, les gens sont hostiles dès que vous sortez du statut de personne handicapée « bien à sa place d’ handicapé » et revendique le simple droit ou la possibilité de faire comme les autres. En 2008
 C’est la fin du plan national maladies rares, celui-ci ayant été lancé par le gouvernement en 2004. Inquiètes, les associations de patients demandent la poursuite des actions entreprises. Les maladies rares doivent rester une priorité nationale et devenir une priorité européenne.
 Pour la Ministre de la Santé, Roselyne BACHELOT, il faut renforcer les efforts entrepris
 avec le plan maladies rares. « La fin du plan en 2008 ne signifiera en aucun cas que les victimes de maladies rares et leurs familles seront abandonnées. Nous allons au contraire tirer les enseignements de ce plan et pérenniser les formidables progrès». En 2008 où en est l’accès aux emprunts
 Pour les personnes souffrant d’une maladie grave, L’UFC QUE CHOISIR DÉNONCE.
 Cette fois c’est une organisation de consommateurs grand public qui dénonce le très faible engagement des banques et assureurs à mettre en œuvre la convention AERAS.
 Méconnaissance de la convention, volonté minimum des banques à se faire l’écho de
 cette convention, défaut de confidentialité des données médicales, refus d’accès à l’assurance de la banque avec en plus, absence de notification écrite de la décision … pour beaucoup, les conséquences sont identiques : soit la demande d’emprunt est abandonnée, soit le prix à payer pour la prime d’assurance est 2 à 3 fois supérieure à la normale.
 En 2008 nouvelles organisations de la CNAMTS
 En application des recommandations de la HAS (Haute Autorité de Santé) a été créée une cellule nationale, maladies rares au sein de la CNAMTS (Caisse Nationale d’Assurance Maladie des Travailleurs Salariés). Elle compte 8 personnes. Toutes les demandes de prise en charge hors AMM leur sont adressées. En 2008 Mise en place des centres de référence
 Leurs missions : - Le diagnostic, le suivi - L’épidémiologie, la connaissance - La recherche, les bonnes pratiques - PNDS (Protocoles Nationaux de Diagnostics et de Soins)
 132 centres aux rangements nationaux sur 12 groupes de maladies.
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 Les centres de compétences
 520 centres devraient pouvoir être désignés avant le 31 décembre 2008 mais l’analyse relève :
 � Des missions trop indépendantes � Un risque d’éparpillement pour certaines maladies � Rassemblent moins de malades, mais plus de maladies que le centre de
 référence. Les revendications pour ces 2 différents centres sont :
 � La possibilité de choisir le centre spécialisé lors d’une hospitalisation (souvent
 en urgence) avec remboursement des frais encourus par l’assurance maladie. � Le remboursement des appareillages auditif, visuel, orthopédique ou dentaire
 en fonction des frais réels. � La possibilité, particulièrement chez l’enfant, d’un remboursement des
 appareils plus d’une fois par an. � Le retentissement psychologique important nécessitant souvent une prise en
 charge psychiatrique de malade avec recours aux traitements des syndromes dépressifs et anxieux avec possibilité de psychothérapie.
 Les défis à venir
 � 2 000 maladies ont leurs gènes identifiés. � Plus de 2 500 maladies n’ont pas de gènes identifiés. � 5 axes prioritaires :
 � Epidémiologie des gènes. � Identification des gènes. � Compréhension des mécanismes. � Développement des thérapeutiques. � Recherche en sciences humaines et sociales.
 En 2008, est sorti sur le marché, un logiciel innovant et simple d’emploi installé sur clé
 USB, comprenant : � votre dossier médical lisible en 7 langues. � Un accès sécurisé à toutes vos données personnelles. � Des solutions personnalisées pour chaque séjour à l’étranger.
 Son nom : BIOSTICK (www.biostick.fr) 2 modèles disponibles :
 � Modèle STANDARD 1 Go : 35 euros sur le marché � Modèle CONFORT 2 Go : 45 euros sur le marché
 Une remise de 20% à déduire, est réservée aux adhérents de l’APMF. Cette innovation a fait l’objet d’un partenariat avec Alliance Maladies Rares.
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 Le 10 octobre 2008
 Message du Président de la République
 «Je suis reconnaissant au monde associatif d’ouvrir une fois de plus, la voie. Un
 nouveau plan «Maladies rares» sera élaboré en 2009 et entrera en vigueur au plus tard en 2010.
 Par ailleurs, je souhaite que la communication de la commission sur la prise en charge des 30 millions d’Européens affectés par une maladie rare, soit une des priorités de la présidence française de l’union européenne dans le domaine de la santé».
 L’APMF et ses projets en 2009
 � Parution de la brochure « ADOS » beaucoup de travail mais le résultat est satisfaisant.
 � Elaboration et édition d’une plaquette concernant toutes les aides qu’un patient de la maladie de Fabry puisse trouver.
 � Elaboration d’une brochure sur le diagnostic prénatal (DPN) et le diagnostic préimplantatoire (DPI) s’intitulera : « Désir d’enfant ou mon futur bébé ».
 4ème Rencontre des patients Fabry le 6 et 7 juin 09
 Guy est très content car il va pouvoir établir un dialogue avec les phoques qui vivent dans la Baie de Somme. En effet, nous avons choisi pour l’année 2009, un hôtel surplombant la Baie de Somme, situé dans un parc de 15 hectares. Après une longue journée studieuse, cet endroit est idéal, pour se détendre, jouer au ping-pong, billard etc. ou partir bien sur à la découverte de la Baie de Somme.
 Néanmoins et suite à une déconvenue, nous sommes obligés d’instaurer un nouveau règlement pour les réservations 2009.
 En effet, nous nous sommes aperçus qu’à Strasbourg, lors de notre 3ème rencontre, nous avions payé des chambres et des repas, pour certaines personnes qui ne sont pas venues. Certaines ne se sont même pas excusées.
 C’est vous dire, notre découragement alors que nous en sommes à vendre des cartes, organiser des soirées, à faire des tombolas etc. pour finalement voir notre travail anéanti par le paiement des chambres vides et des repas non pris. Règlement pour 2009
 Une caution vous sera demandée d’un montant de 50 euros par adulte, pas de caution pour les enfants en dessous de 18 ans. Celle-ci ne sera pas encaissée et vous sera rendue le jour de la réunion. Elle ne sera encaissée qu’en cas d’absence injustifiée.
 ∞∞∞∞∞∞∞∞∞∞∞∞∞
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 Un grand merci à Guy pour ses recherches et l’élaboration de ce 4ème petit journal. Il en profite du reste pour vous adresser un petit mot :
 « Une association est un projet collectif, qui naît et vit de la motivation de ses
 adhérents, comme vous le constatez, et grâce à l’énorme travail de notre Présidente, l’APMF est présente, elle bouge, mais elle a toujours besoin de vous. AIDEZ- LA !!!
 * Aidez-nous en trouvant de nouveaux adhérents, nous n’avons toujours pas passé le
 cap des 200.
 * Aidez-nous à trouver des subventions (commune, mairie, conseil général, animations diverses, cartes …)
 * Aidez-nous à trouver des idées, des projets.
 Plein de bonne volonté, de courage, nous avons encore beaucoup à faire, beaucoup de
 projets à réaliser.
 Alors si vous avez envie d’offrir vos compétences, de participer activement à développer votre association, si vous désirez vous mettre au service d’une cause qui vous tient à cœur, si vous souhaitez agir, vous rendre utile, nous vous attendons ».
 Guy Baudillon-Barbazant
 Dans l’attente du plaisir que nous avons de vous rencontrer, nous vous souhaitons une
 année 2009 pleine de bonheur.
 Enigme du père Fourasse :
 Charade africaine : Mon 1er est un poisson Mon 2ème est un arbre Mon tout est un roi de France. Réponse le 6 juin 2009.
 *Nous vous rappelons : - L’adresse du site internet de L’APMF: www.apmf-fabry.org - L’adresse du siège social : 9, rue de la Gare / 08160 Vendresse
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