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. Le printemps est la saison du renouveau et pas seulement dans nos jardins. Une association comme la nétre, qui existe depuis 20 ans, a forcément connu des chan- ®
¢ gements et elle en connaftra encore. L'an dernier, nous adoptions en assemblée générale nos nouveaux statuts. Cette annge, ces derniers changent a nouveau car o
« HTaPFrance demenage Notre association s'installe chez sa nouvelle secrétaire administrative. Elle menera ses actions sous f'ceil vigilant de son nouveau secrétaire §
* général, motivée par le sang neuf arrivé dans son conseil d’administration. Notre association bouge, se renouvelle. Rien n'est acquis, rien n'est figé, c'est la vie, Iasso—
« Ciation vit et C'est tant mieux. Vive le printemps !

'.‘...‘...‘...‘...‘...‘...‘..‘...‘...‘...‘...‘...‘...‘...‘..‘...‘...‘...‘...‘...‘...‘...‘..‘..

: 30 janvier Le CA s'est réuni dans les locaux de FAMR pour préparer lassem- 3

2 blée générale et prévoir 'accueil de ses nouveaux membres. : :' 1er avril Changement de coordonnées %
: : .
000000000000 0000000000000000000000000000000000000000000000000000000 : Nouve”eadresse :
/ oo--otccoo...oo...occ“c\co..oo.o.n?tccoo’..oo.-.oc?cco..oo. ° HTaPFrance °
% 1emars Certains ont déja eu le plaisir de faire sa connaissance : ¢ o , = Nouveau n® de téléphone ¢
Carol Vinnac a pris ses fonctions de secrétaire administrative 33 ¢ 5, rue du Lac Léman g .
jours avant la Rencontre Régionale de Reims et 3 semaines: o 91140 VILLEBON-SUR-YVETTE 0637445280 .
avant 'assemblée générale | Bienvenue, Carol ! P .
-o---oo---ouccco--oo---ouccco--oo---ouucco---oo---ouccc: ° _— :
. Méme adresse électronique .
sececeeseeccnactactacceccnncscsrssrctnscnacsassrccnsenassassrscess o m administration@htapfrance.com .
¢ 21 mars Carol a animé un stand HTaPFrance lors de la 3éme joumnée RespiFil: ~ °, o
+ (Paris) et a assisté aux présentations des experts, dont plusieurs membres de & ®ec0ccccc0cc0s00000000000000000000000000000°
o notre consell SC|ent|fque 3 ...... LR R L RRR XL LRRRELLL
¢ RespiFil Dans le but de renforcer les liens entre tous les acteurg, de mutuali- ¢ 5 mai
:ser F()es ressources et de développer les complémentarités, le 2°™Plan Natio- : Al Joumée mondiale de 'hypertension pulmonaire

: nal Maladies Rares (PNMR2, 2011-2014) a organisé la création de filieres de ¢
+ santé maladies rares construites chacune autour d’'un ensemble cohérent de *
: maladies rares. 23 filieres de santé ont ainsi été créées en 2014. RespiFIL est Ia :

: filiere de santé des maladies respiratoires rares de
 fenfanta fadulte. 3° Journée

Filiére Maladies Respiratoi

loumis ndilde Plus de 80 associations dans le monde organisent des
actions de sensibilisation a I'HTP.

PHA, PHA Europe et la Société Latine d’HTP (Amérique du sud) unissent leurs

forces pour la campagne de sensibilisation en ligne. Aidez-nous a faire un bou-

can de tous les tonnerres pour faire connaitre 'HTP :

*  http://thndr.me/OrXzSG

*  Utilisez 'appli PHAware 365 seffie App et participez a la sensibilisation a 'HTP.

*  Utilisez le logo WPHD comme photo de profil sur Facebook, Twitter et autres
réseaux ou applis.

¢ 25 mars Assemblée générale & Paris. 94 participants sont venus se rendre:
: compte des nombreuses actions menées par HTaPFrance en 2016. L'aprés- :
: < midi s'est déroulé sous le signe de I'expertise, grace aux interventions .
+ tres appréciées des Prs Humbert et Sitbon, du Dr Jais, de Barbara
: Girerd, conseillere en génétique et de Marie-Camille Chaumais,
: pharmacren Les comptes-rendus seront publiés dans Cap Vers...
. * Félicitations a Sophie Decoux et
Véronique Blin, nouvelles élues du CA
* Cette assemblée générale fut la
derniere en tant que membre diri-
geant pour Remy Dufréne (qui a été |
; notre secrétaire administratif avant %
de devenir notre president) et pour
SOPhle et Véronique  [ydivine Chantraine (notre secrétaire
administrative depuis 7 ans) qui se
sont laissés séduire par de nouveaux projets, familiaux et profes-
sionnels. Nous leur souhaitons bon vent et leur gardons une

* Partagez et retweetez les messages des
associations

*  Envoyez vos photos avec les mains
jointes en papillon a
pferrari@phaeurope.orgeta
administration@htapfrance.com

Week-end enfants-familles (WEEF)
du 29 septembre au ler octobre 2017

.. Placeau premier rang dans nos prochaines manifestations. : : I a5t G§r1|es (24), )
MENES * A Pheure du déjeuner, le chroniqueur sportif Pierre Méngs, s W N site de la Peyriere en Périgord, ;

S 7 quiarécemment subi une double greffe (rein et foie), est venu 2 . Noot? avec la participation du Dr Yves Dulac. ~ *
285%?2 ;eosrr ﬁ%nen a la famille de Jean-Yves et par la méme * : N D'autres infos suivront prochainement, -

S . Raials T ———— .

) & : Réglement intérieur Mises a jour

:*  Article9 Lesinitiatives et projets des benévoles
: Les manifestations organisées par des bénévoles (Cafés HTaP, Rencontres ¢
: Conviviales, et toute autre manifestation non organisée par HTaPFrance) nes
* sont pas sous I'égide de I'association HTaPFrance. Les organisateurs et les s
+ participants en assument donc la responsabilité.

*  Article 11 Autres frais

Toute personne missionnée par le Président de 'association ayant engagé des
frais pour I'association peut prétendre a remboursement, avec justification et
sur présentation de justificatifs.

Exceptionnellement, le trésorier peut effectuer une avance, sur présentation
de justificatifs (exemple : devis).

Toute autre procédure est interdite et exclut de fait le remboursement des

¢ 26 mars Le nouveau CA a élu les membres du bureau ;
. Présidente : Laure Rosé

+*  Vice-président : Lionel Coste

+ *  Secrétaire général : Christian Vinnac

oE Trésorier : Philippe Wurmser

Christian '°*
Enquéte Les associations Fédération France Greffe Coeur Poumons, Vaincref
« la Mucoviscidose, HTaPFrance et Transhépate, qui regroupent et accompa- «

. gnent des personnes greffées souhaitent éditer une brochure d' information

frais engagés.

' sur "comment se preparer a une greffe". Pour préparer au mieux ce projet de: .
: brochure, votre expérience de personnes greffées, ayant traversa cette pé-:
: « riode, est |mportante Vous avez été plus de 200 perSOnnesgreffeesdesd|ffe- R R S R A
: rentes associations a répondre au sondage en ligne qui vous permettait d'ap- : : A propos d'Uptravi® (selexipag) A la suite des conclusions du Comité euro- 3
: porter votre expérience de personne greffée et nous vous en remercions. : péen pour I'évaluation des risques en matiere de pharmacovigilance (PRAC) 3
+ Sivous souhaitez également participer avec un témoignage vidéo, en particu- : concernant la spécialité Uptravi® (selexipag), traitement par voie orale de :
* fier si vous souhaitez faire passer des messages forts aux personnes en at- « : I'hypertension artérielle pulmonaire, 'ANSM considére que les initiations de :
: tente de greffe, merci de contacter I'agence chargée de la conception du : traitement peuvent reprendre en respectant les contre-indications et mises & :

¢ livret 3 contact@empatient fr. : : en garde mentionnées dans 'autorisation de mise sur le marché. :
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Actions organisées ou auxquelles ont participé HTaPFrance et ses bénévoles depuis la derniere Brev'Info.
Vous retrouverez le détail de certains de ces événements dans le prochain n° de votre magazine Cap Vers...

Course de Soues 300 coureurs et randonneurs ont rendu un bel hommage a Robert en participant a

29janvier & la manifestation organisée par son épouse et le Comité des fétes de Soues (65). L'occasion d'échanger ¥
% | avec la famille de Maél et des patients de la région pour qui c’était le 1°" contact avec HTaPFrance. a PIENS

) Chaleur, émotion et plus de 1 500 € récoltés pour la recherche | Merci a eux ! Poumons ! f(

www.htapfrance.com

1°*" février pﬁc Atelier Présidents, a I’Alliance Maladies Rares. Paris - Laure.

15 février

.| Réunion d’information des membres (RIME), a I’AMR. Paris - Remy.

20 février éﬁAE PHA Europe Réunion du bureau // réunion bureau + comité exécutif. Bruxelles - [E] e et Melanle

* Journée des maladies rares. Actelion a réuni 12 dirigeants d’associations maladies rares pour un atelier de reflexion sur le role des
associations de patients au sein de I'équipe pluridisciplinaire qui accompagne les malades souffrant de maladies rares, pour amélio-
rer la prise en charge globale. Bruxelles - Laure et Mélanie. 1

21 février

'RAREDISEASEDAY.0RG

22 février ‘Q Café HTaP, a Bouc-Bel-Air (13), organisé par Guy Sempéré. 5 htapistes réunis autour d’un bon gateau

24 février Rencontre régionale Maladies Rares, Filiere Fava-Multi. Toulouse (31) - Danielle.

1°" mars Atelier Présidents, a 'AMR. Paris - Laure.

+, | Rencontre Régionale a Reims. Une trentaine de participants ont suivi les excellentes présentations du Pr Pierre
Mauran et du Dr Violaine Noél. Pleine de spontanéité et de joie de vivre, cette rencontre a permis a des malades
isolés de rencontrer |'association. Carol, Christian, Laure, Remy et nos irremplagables bénévoles.

* Café HTaP a Balma (31), organisé par Danielle. 18 participants dont 6 nouveaux patients.

11 mars ; . L, . L.
wp * CaféHTaP a Norrent-Fontes (62), organisé par Claude et Anne-Sophie Aupest. 11 parhcnpants‘

1% avril ‘Q Café HTaP, & Pernes-les-Fontaines (84), organisé par Lorraine Pilastre. 8 participants pour ce coup d’essai !
o

*  Atelier Présidents a ’AMR. Paris - Laure.
* Réunion préparatoire du comité scientifique du congrés RARE dont le Pr Eric Hachulla et Mélanie GD font
partie. La 5°™ édition des rencontres des maladies rares aura lieu les 20 et 21 novembre & Paris. Ces rencontres, portées par la fon-
dation maladies rares, réunissent les associations et tous les professionnels des maladies rares. AMR, Paris - Mélanie.

4 X
AL E]
5 avril

6et7avril i | Conseil National de I'AMR. Paris - Mélanie

‘.\ * Trail de I’Argent Double a Caunes Minervois (11). 500 participants ont versé 1 euro chacun pour HTaPFrance. Merci !
* Defi Run court pour HTaPFrance, a Languidic (56). Catherine et Hervé Collet.

16 avril

5 : ’ L . . S BT
Dans le cadre de la Journée mondiale de I'HTP, rencontre franco-allemande sur le Rhin, a Breisach am Rhein (Allemagne),
. avec l'association PHe.v. et le soutien financier de PHA Europe. Laure, Mélanie et Philippe W. &

, a Toulouse (31), en collaboration avec Partn’air.

pos | ¥ , au profit d’"HTaPFrance. Le crépuscule des reines, a Languidic (56). Catherine Collet.
a Sombrun (65), au profit d’"HTaPFrance. Organisé par le Lions Club de Tarbes.

>
*

, a Castres (81), organisé par Danielle et Evelyne.

Laurent Forestier se propose d’organiser un Café HTaP entre Auvergne et Rhone-Alpes, autour de Lyon. Qui est intéressé

Ascension du Mont Blanc par Hervé Davy et Patrice Balard. Rendez-vous :

A5 heins

5 juin % * surla page Facebook Ensemble allons plus haut pour mieux connaitre le projet,
* sur le site Alvarum pour participer a la collecte au bénéfice d’HTaPFrance. Objectif : 4 810 €, soit 1€/ métre.

- a Bordeaux (33) organisé par Martine et Lionel Coste.

e A suivre sur Facebook : une campagne de sensibilisation = Les cagnottes en cours

en vidéos décline tous les aspects de cette notion qui  Hervé et Patrice : http://www.alvarum.com/ensemble-allons-plus-haut.
=~ Nous est familiere : LE TEMPS COMPTE quand on a une || Delphine, membre (trés !) actif de HTaPFrance :

HTP. https://www.facebook.com/htapfrance/ ‘\http //www.alvarum.com/delphinebeauquesne
[ Carte patient Il est indispensable d’y indiquer un n° de téléphone d’urgence.

Il s’agit du n® de téléphone joignable 24 h/ 24 et 7 j/ 7dans votre Centre de Compétences.
Cela a déja sauvé des vies !

Carte de membre Par souci d’économie pour I'association, pour ses membres et pour notre Planéte, nous avons décidé de ne plus

adresser de « carte de membre » aux adhérents. Le courrier qui vous parvient suite au reglement de votre cotisation en tient lieu.
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https://www.facebook.com/photo.php?fbid=1853771384862539&set=pcb.1203688786418013&type=3

