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Sommaire :

Hopital Broussais, 96 bis rue Didot, Paris 14°

Rendez vous dans les nouveaux locaux de I'AllideseMaladies Rares, premiere

voie a droite apres le batiment de I'entrée

Metro station « Plaisance » ou Tramway stationi¢ddD» ou Bus 58 station « Hopital Broussais ».

® Accueil a partir de 9H30

® De 10H a 12H

Programme d’éducation thérapeutiqueet participation a une séance avec le
professeur JOLY et le docteur DUVERT.

Venez participer a un ou deux ateliers d’éducati@napeutique et donner votre po
de vue sux Connaissance de la maladie » ou « Le vécu daraladie et des trai-
tements par les malades... »

® 12h15 — Buffet repas pris en commun
Inscrivez- vous pour que nous puissions prévoimgleasntités pour le buffet et dite
nous si vous mangez sans sel ou avec sel. (Véatioud'inscription joint page 8.)
Si vous souhaitez apporter quelque chose pouuffetlprenez contact avec
Yolande Fontaine par téléphone au 02 35 78 2583 0

par mail : yolandefontaine@aol.com Merci

® a partir de 14H
Assemblée GénéraleDuverte a tous. Seuls les adhérents & jour dedetisation peuvent voter
Possibilité de la régler sur placd/ous recevrez prochainement les documents qui

permettroit de nous faire parvenir votre pouvoir si vous aevgz pas étre présent.

Réponse a I'appel offre AFSSAPS/ANSM

L’association avait déposéfin d'étre aidée financie- nos maladies bulleuses
en avril 2012, uneeponse rement pour finir de réali- auto-immunes ».

a un appel d'offre de I'A- ser et tirer un guide des
gence Nationale de SécuritéSoins et hygiene et un
du Médicament (ANSMa guide: « Connaissance de

L'’ANSM a retenu notre
projet.
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« Nous
bénéficions
d’'une
« tolérance »
de la sécurité

sociale»

www.pemphigus.asso.fr

Le point sur le remboursement de nos medicaments

Ou en est la ques- déposée par nos deux Centongues sur les bénéfices et
tion du remboursement de tres de référence aupres ddes risques du médicament)
nos médicamentapres la ’ANSM, en aolt 2012. Ob-que demander une AMM.
loi Médiator ? tenir une RTU pour un meé-Les laboratoires disent que

. _dicament sans AMM, c’est le peu de malades que nous
RAPPEL — Cette loi interditig hremier pas vers la possreprésentons ne leur permet-
de rembourser les medica-pijitg de le voir remboursé tra pas de « rentrer dans
Ments Prescrits « Nors Au-ggciellement par la Sécu ! leurs frais » et encore moins

torisation de Mise sur le de faire « les bénéfices né-
Marché (AMM) » ; ce qui ATTENTION - LANSM cessaires a toute entreprise

est I'e cas de'Ia'pIus grande.\/llent d’'indiquer qgées M€- oh bonne santé » |

partie des médicaments qudicaments prescrits hors

nous sont prescrits pour noAMM pour nos maladies  Donc, pour nous les mala-
maladies bulleuses auto- mais qui ont TAMM pour des, retour a la case dé-
immunes. d’autres maladies (tous  part... et votre association

néfi nos médicaments sont doit continuer a se battre.
RAPPEL -Nous bent? I~ dans ce cas) doivent sim-
cions actuellement d'une o ment (1) obtenir du Aidez-nous :plus nous se-

« tolérance » de la Séc“ritﬁaboratoire-fabricant 'lex- rons nombreux, inscrit et
sociale.Elle rembourse nosiansion de cette AMM De- Cotisant & I'association, plus
meédicaments en attendant .5 nder une extension nous pourrons peser sur les
lissue de la procédure de  y'AMM au gouvernement, décisions. Merci.

« Recommandation TempOgqite aussi cher au labora-

raire d'Utilisation (RTU) », tgre fapricant (recherches

Les retours des questionnaires pour les probleme®dlents

Merci a ceux naires ont été remis, par des suites qui seront don-
concernés par l@uestion- Yolande Fontaine, au Cennées.
naire relatif aux dents et tre de référence MBAI de ,
a la bouche qui ont pris le Rouen. lls seront analysésVOus pouvez tOUJOU,rS
temps d’y répondre : par le Dr Duvert et par ung '0Us envoyer des rgpon-
25 questionnaires rem- jeune chercheuse préparaﬁ?s’ nous ferons suivre...
plis (sur 400 envoyés par une thése sur le sujet. Noug" Nous redemandant le

I'APPF). Ces 25 question- vous tiendrons au courant duéstionnaire sivous I'a-
vez perdu...

Site Internet

A la suite de la de la grossesse, la pemphaussi concerner la maladie
transformation de notre  goide des muqueuses de Hailey HaileyUne pa-
site Internet, nous avons (pemphigoide cicatricielle)ge Facebook va étre
enfin la place pour le com-I'épidermolyse bulleuse créée pour présenter I'as-
pléter. Denouvelles ru- acquise, la dermatite herpé&ociation et informer ra-
briques vont étre mises entiforme, la dermatose a IgAvidement des faits d’ac-
place sur la pemphigoide linéaire ; une rubrique va tualités.
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L’ALD hors liste pour nos maladies

A la suite des récentes demandesspécialiste notamment au momadigtablir

qui nous sont parvenues, nous vous rapp@rotocole de soins conjointement avec
lons que nos maladies bulleuses auto- € médecin-conseil et le patigrdans le

immunes graves, couteuses et chroniqu ,S d LnE demande_d ex9nerat|on qlu tics
L . et modérateur au titre d'une affection
bénéficient du qualificatif

hors liste.»

« ALD - Affection Longue Durée

. 2° en lisant ci-dessouss extraits de défi-
hors liste »

nitions donnés par la Sécurité sociale

« Hors liste » veut dire en dehors de la Sur son siteaméli.fr :

maladies nécessitant un traitement de lofi-(ALP 31) - Elles concernent les patients
. . . atteints d'une forme grave d'une maladie
gue durée (plus de 6 mois), les plus fré-

A . ; _ou d'une forme évolutive ou invalidante
quentes: diabete, accident vasculaire Cetgyne maladie grave, ne figurant pas sur
brale, cancers, tuberculoses actives, Alziiste des ALD 30. Elles comportent un tré
heimer, Parkinson...). tement prolongé d'une durée prévisible ¢
périeure a six mois et une thérapeutique
particulierement colteuse.

o ) , EX. : maladie de Paget, les ulceres chro
1° en lisantsur le site Internet de la ques ou récidivants avec retentissement
Haute Autorité de Santé(HAS), les 7 fonctionnel séveére.
Protocoles Nationaux de Diagnostics et @ource : article R. 322-6 du code de la s¢
Soins (PNDS) correspondant & nos 7 meg#ite sociale, crée par decret n° 2008-
dies bulleuses auto-immunes ( Pemphigd440 du 22 décembre 2008 publieé au JO
Pemphigoide bulleuse, Pemphigoide de fi! 30 décembre 2008).

grossesse, Pemphigoide cicatricielle, Epb) « Les polypathologies (ALD 32) Le
dermolyse bulleuse acquise, Dermatose t&rme "polypathologies" est employé lor
IgA linéaire, Dermatite herpéthiforme). lI§jue votre patient est atteint de plusieurs
portent tous en titre, avant le nom partic f€Ctions caracterisees, entrainant un &
lier de la maladie, la mention « Guide dupa_thologlq_ue |nvlaI|dant e,t nec/es_a_tant de
meédecin — Affection de longue durée » Soins c‘on.tlnus d une duree previsible su
rieure a six mois.
Exemple dans le texte du PNDS pourlegy. : une personne de 90 ans atteinte de
Pemphigus, page 9, on peut lire : polyarthrose avec troubles de la marche,
« Ce PNDSet la liste des actes et presta-incontinence urinaire et tremblements e
tions (LAP) qui lui est adjointe peuvent sentiels.
servir de référence au médecin traitant Source : article R. 322-6 du code de la s
(médecin traitant : médecin désigné par leurité sociale, créé par décret n° 2008-
patient aupres de la caisse d’assurance 1440 du 22 décembre 2008 publié au JO
maladie) en concertation avec le médecidu 30 décembre 2008). »

~

U

\"4J

Vous pouvez leérifier
N

Rencontre pour les malades atteints de Hailey Haye

Vous souffrez de la fique Hailey Hailey, a Paris, nombreux. Sitel est le cas,
maladie de Hailey Hailey ? au mois d’octobre 2013. Cetteous pourrons faire intervenir
L’APPF vous proposd’or-  réunion ne pourra avoir lieu un spécialiste pour répondre a
ganiser une rencontre spéci-que si vous étes suffisammenrbs questions.

« Ce PNDS et
la liste des
actes et
prescriptions
peuvent
servir de
référence au
médecin
traitant ....
au moment
d’établir le
protocole de
soin...en cas
d’'une
demande
d’exonération

»

Contactez
nous et dites
nous si vous

étes
intéressé....
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«En 2012,
nous avons

envoyé de
I'information
a plus de 500

personnes
dont la moitié
par la poste. »

Augmentation du nombre de contacts....

Vous étes de plus en plus nom- vous en doutez !) et dans des locaux prétés.
breux a nous appeler(téléphone, mail, Mais elle a besoin de vos cotisations et de
lettre, message par le site) pour demandeos dons pour continuer a réaliser et a en-
des informations médicales ou administraeyer des documents d’information, orga-
tives, des envois de conférences, des nomer nos 2 rencontres annuelles a Paris,
de médecins spécialistes proches de chgmayer le téléphone, la poste, I'imprimeur,
vous...pour nous donner des nouvelles, certains conférenciers,... acheter du pa-
nous tenir au courant de I'évolution de lapier, des enveloppes, le matériel d’enregis-
maladie, nous annoncer la naissance d’urement des conférences, certains logiciels,
bébé trés attendu, nous faire partager vodes noms de domaines sur Internet, le nou-
difficultés, vos découvertes, vos joies, vogau site Internet..Nous n’avons pas
peines... Nous vous en remercions trés tfeabitude ni les moyens de faire une
vivement car c’est la preuve d’une vie incampagne d’adhésion et pas le temps de
tense dans l'association et sans doute d'faire des relances ! Mais nous allons
ne relative efficacité de I'APPF, nous I'esdevoir le faire si nous voulons éviter d’a-
pérons. Grace a ces contacts nous savomsir un projet de budget 2013 en déficit
mieux comment définir les priorités de |l est vrai que vous nous dites souvent ne
'APPF et agir en votre nom. En 2012, plus vous souvenir du moment ou vous
nous avons ainsi eu des contacts et enveyez adhéré ! Aussi, Christian Albert,
de l'information a plus de 500 personnesun des membres élus du CA, va envoyer
dont pres de la moitié par la poste. une relance a ceux d’entre vous qui
. R ,n'ont pas re-cotisé.

Mais, en paralléle, nous avons constaté
une baisse du nombre de personnes .

. . : Par ailleurs, nous vous rappelons que
ayant payeé une cotisatior(toujours de . :

: vous trouvez déja systématiquement un
20€): 190 cotisants en 2011 et seulement, ., 1.adhésion et de don & la fin de
160 en 2012Un grand merci a ceux qui
I'ont fait, ils ne sont pas concernés par n
tre appel.

chacune de nos Lettre d’information.
%entez-vous libre bien sdre de ne pas
répondre a tout cela !

L’association fonctionne en totalité avec

s . R Merci de votre compréhension.
des bénévoles (ce qui est trés lourd vous

Vos regus fiscaux

Vous recevrez, par courrier, vos regus fiscaux 2012 au plus tard début mars 2013.
Nous avons toujours autant de problemes avec la poste, n’hésitez pas a nous contac-
ter si vous ne ’avez pas regu a la fin du mois de mars. Merci
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Education Thérapeutique

A la suite du travail Centres de compétence, tion de la sévérité de la ma
réalisé sufEducation thé- quelques Centres de proxi-ladie par le malade et par |
rapeutique par les deux  mitéet 'APPF. L’analyse médecin
Centres de référence et I'agortera sur les réactions du4) la trajectoire de vie du
sociation, leProfesseur P. patient par rapport a 5 axegnalade depuis le diagnosti
Joly souhaite lancer un  de recherche: 5) les différentes périodes
programme de recherche , _ ) de vulnérabilité du malade
auguel seront associés le 1) Ierranc'e diagnostique etLe financement sera dema
Centre de référence lle de ses,.consequences. , de a la Fondation pour les
France(coordonné par le 2) lnfluence des différen- maladies rares récemment

Prof. Catherine Prostdes ¢S SOUrces d'information
3) la différence d’apprécia-

Comptes rendus sur les journées suivies par les uns

et les autres...

Les 7 novembre, 5 décembre 2012, 9 janvier 2013 olande a tenue la permanence a

«L’espace des usagers du CHU de Rouen fréguenté par de plus en plussiteurs.

Tousles lundis apres midideseptembre a Décembre 2012Isabelle a suivi un perfe

D

~

—

tionnement en Anglais. Le but est de faciliterdebanges avec les associations Pemphi-

gus/Pemphigoide anglaise, américaine et situéiesraidans le monde.

Yolande a participé a un RDV avec les expertseist jugeant « L'espace des usa-
gers » du CHU de Rouen. lls ont apprécié tregigesient cet initiative.

Yolande a participé a une rencontre ldaducation Thérapeutique pour nos maladies
au CHU de Rouen (présentation du film réalisé &éingdes témoignages de malades).

Isabelle a suivi une formation poalutilisation du logiciel PUBLISHER qui permet de

24 octobre 2012

25 octobre 2012

28 novembre 2012

présenter nos documents afin d’éviter les fraimg® en page lorsque nous donnons nos

livrets a I'imprimeur. Elle en a profité pour moeif la présentation des Nouvelles !!

Yolande a présenté 'APPF diions-club de Rouen.

Réunion a « L'espace des usagers » du CHU de Rmuerun bilan auquel a assisté
Yolande. Cette animation réguliere demande beaudeupvail aux associations.

Référencer son site InternetUn spécialiste a proposé des techniques et aspoce
augmenter la visibilité de notre site Internet.riration tres intéressante suivie par
Isabelle.

Formation de perfectionnement logicieXCEL , suivie par Isabelle

18 novembre 2012

20 novembre 2012

21 novembre 2012

4 décembre 2012
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8 décembre 2012

Comptes rendus suite...

Nous étions 18 a représenter 'APPF lors dgléaiche des maladies raregette année.
Isabelle, notre Présidente, tient a remercier vamntous ceux qui ont animé ce groupe
avec elle.

Francis Baudic (membre de I'APPF) et son amie, tous deux fiddiet marche depuis
plusieurs années.

Lucia et Christian Albert (membres de 'APPF et Christian membre de notrg CA
Laura (membre de 'APPF) qui a rejoint la marche poupr@miere fois.

Guylaine, ses fillesPénélopeet Domitille, ainsi quAnne et son papa, membres de
I'APPF et amis de la famille Gentile.

Laurette, Mathilde, Aurélie et Hugo, les amis lycéens d’Océane. Et évidemehtia
na, Océane et Francois Gentilgiliers de cette Marche!

A cette occasion, nous avons été contactés pournieeview télévisée en direct
Océane a été interrogée par Sophie Davant et rab&sc avant le départ de la marche.
Ensuite, la joyeuse troupe a chanté tout le longataours (7km a travers Paris). Excel-
lent souvenir pour tout le monde, tous sont papant la prochaine marche fin 2013 !

12,13 et 14
décembre 2012

Comme chaque année, 'APPF était présenteJaurnées Dermatologiques de Paris
(JDP) au Palais des congres - Porte Maillot a Paris

Josée de Felice, Isabelle Gentile, Christian AJb¢éolande et Gérard Fontaine se sont
succédeés pour accueillir les visiteurs sur le sttdAPPF.

1JATION PEMPHIGUS

: Pendant ces 3 jours, nous avons rencontré, enetteeannée, de
nombreux dermatologues de France et de I'étranger.

66 médecins ou infirmiers nous ont laissé un mairgecevoir Nos
prochaines « Lettres d’information de 'APPF ».

Nos transcriptions des conférences médicales ardrereu beau-
coup de succes. Plus de 200 exemplaires de chaotié& remis.
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Manifestations particulieres pendant ces Journé&mBxologiques :

*Mercredi 12 décembre,

Le Professeur Catherine PROST et les Docteurs nslaALEXANDRE
(dermatologue) et Francis PASCAL (stomatologua)s te I'hdpital Avicenne, ont pr
senté une intervention sux Comment éviter les pieges diagnostiques des ladies
bulleuses auto-immunes ? »

*Jeudi 13 décembre,

Les Professeurs Pascal JOLY, Christophe BEDANEhéipPe BERNARD on
parlé des< Maladies bulleuses auto-immunes : problémes pratiles de diagnostic €
de traitements »

Le Professeur Christine BODEMER a présenté le td@sdiune étude qui a é
réalisée dans son service sur«d@®emphigus juvénile (caractéristiques cliniques
partir de 10 cas) »

D’autre part, nous avons pu découvrir de nombreésaedes dont les résultats éta
exposes sous forme de poster. Gérard a soignenspree chacun d’eux, en photo.

Rencontre avec les professionnels de santé, les aus et leur famillea

la Journée des associations du CHU de Rougplus de 50 Associations étaient repr
sentées. Merci @olette Poloméni(membre de I'’APPF) qui a remplacé Yolande, oc+
cupée aux JDP a Paris ce méme jour.

Matinée de travail pour Josée, a I'hdpital Neckafin devulgariser et mettre en
forme le texte de la rencontre avec le Professeur Alawndnian et ses chercheuses
« L’état de la recherche sur les maladies de Hailey &lley et Darier » .

Josée a participé aJaurnée d’information de ’Agence Nationale de la 8curité du
Médicament (qui a succédé a 'AFSSAPS apreés le scandale dliadtté) sur le réle et
la mise en place de cette nouvelle structure.nfda fonctionner, celle-ci devaibu-
ver des experts indépendants des entreprises phareeutiques, capables de donne
des avis sur les médicaments prescrits hors AMMt sur les demandes de RTU (do
les notres). Les experts viennent d’étre nommesle. teavail va enfin commence!

C’est dans les locaux de la RATP, Gare de Lyon réisPque le groupe de recherc

[N

t

JDP suite...

N

ient

13 décembre 2012
e

14 décembre 2012
sur

19 décembre 2012

r

ch® janvier 2013

« Bulle » était accueilli pour faire le point suiLes recherches menées sur les mala-

dies bulleuses auto-immunes »Au nom de I'APPF, Isabelle, Yolande et Josée y
participé.

Les médecins présents (environ 15) étaient tousbremmde I'association « Groupe B
le » ou représentés par I'un de leurs internessugss suivants ont été traités:

Professeurs BERNARD, BEDANE et JOLY se sont appwdsles 7 PND
existants pour élaborer ces Guidelines Européepuigges tres prochainement

Discussion entre les membres du groupe Bulle sprdt de I'élaboration d’une

échelle de sévérité dans la pemphigoide bulleusgette échelle tiendrait comp
non seulement de I'étendue de la maladie mais alesbétat général du malad
de son age... plutdt que de tenir compte uniquemenbdhbre de bulles

Les Guidelines européennegéquivalent des PNDS au niveau européen);

ont

ul-

les

[92)

v

e

(D
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Groupe Bulle
suite...

14 janvier 2013 :

16 janvier 2013 :

31 janvier 2013 :

4 février 2013 :

Et bien s(r,

I Coupon a découper et a envoyer a Yolande Fontaine 111 rue Debussy 76410 Cléon
: ou envoyer un mail a yolandefonta@eaol.com ou laisser un messag®2 35 78 25 93

Comptes rendus suite...

. Etudesdont il a été fait état pour nos maladies bulle@sgs-immunes. Les re-
sultats des différentes études ont été présentesdq@s exemples :

- L’Enbrel par leProfesseur Bedanejui sera publié dan%rchives of Der-
matologie.Le professeur Bedane a démontré I'efficacité dabiel dans les pemphi-
goides oculaires.

- LeProfesseur Prostva déposer une demande de RTU pour un essai contro-
Ié de IEndoxan dans les pemphigoides des muqueuses.

- Lerituximab dans lepemphigoides des muqueusegsr leProfesseur
Prost, étude qui sera publiée daisrchive of dermatologie.

- Lerituximab pour lespemphiguspar leProfesseur Joly,étude publiée
dans leNew England Journal.Le suivi apres 7 ans montre que le rituximab aftet e
atres long terme....

Réunion avec le service de communication du CHU pader de I'espace des usagers
et de l'association par Yolande.

Réunion téléphonique collective @A de ’APPF.Principaux points a I'ordre du
jour : Préparation AG 2013 - Bilan de I'année 2012, projet pour I'année 2013...

Accueillie au Sénat par la présidente de la Comsionisdes Affaires sociales du Sénat,
journée de rencontre des chercheurs de 'INSERMiInstitut National de la Santé

Et de la Recherche Médicale- Etablissement Publichvec les Associations de mala-
desréunies dans le GRAM (Groupe de Réflexion ave@ksociations de Malades de
'INSERM). Sujet :les différents apports des associations de maladasx groupes de
recherche et réciproquement. Josée y a particip&es grosses associations qui peu-
vent apporter de I'argent aux chercheurs sontapgséciées...

Réunion téléphonique d’lsabelle avec Mme Clep dfameéliorer notresite Internet.

Merci a Christian ALBERT qui dépose regulierement nos documentsGitiade la
Santé a Parigfréquentée par les étudiants en médecine, infismi¢ Trés bonne initiative.

Les activités régulieres du Bureau pour la gesi®HAPPF.

Les contacts réguliers avec les médecins afin glendre aux différentes demandes
des malades. Les réponses a vos mails, coupséphdéle et lettres avec envois de do-
cuments

La rédaction des Lettres APPF et des Nouvelles A®EF...



Association Pemphigus Pemphigoide France Février 2013 Page 9

Bulletin de don et d’adhésion 2013

Association Pemphigus-Pemphigoide France
Merci de remplir le bulletin d’adhésion et de léaerner, accompagné de votre cheéque, a I'ordre de

Association Pemphiguysa I'adresse suivante :

Mme Isabelle GENTILE — APPF - 30 bis rue AlexanDranas
02600 VILLERS-COTTERETS

Qui souhaite adhérer a I'association ?
Le ou la malade.....O / Lafamille de................... Ori ou une ami(e) de................. @)

La personne qui adhére accepte-t-elle que sesa@mogds soient communiquées a un(e) adhérent(e) de s
région ? Chaque fois aprés avoir été prévenueodt donné son accord.

Oul NON

RENSEIGNEMENTS concernant I'adhérent(e) ou la persane souhaitant faire un don

B2 0] 1o T TS )
Email

0 Je souhaite devenir memta@hérentou ré adhérer, je verse la cotisation 2013 de 20 € (ou plussve sou-
haitez), je verse lasommede ......................... euros.

0 Je souhaite devenir memimienfaiteur, je verse la cotisation 2013 de 100 € (ou plus),

Jeverselasommede .........ocovviiviiinnns euros.

Chéque a libellea I'ordre de : Association Pemphigus
et a adresser a Isabelle Gentile dont I'adressereijuée en haut de cette feuille. Merci.

Date Signature

ATTENTION : Nosdocumentssont systématiquement envoyés a tout adhérenbroatelircochezla
case suivantsi vous NE désirez PAS ou PLU®s recevoir: U

Ces données sont inscrites dans notre fichier pouvoir vous communiquer des informations. Seuleerassociation est des-
tinataire de ces données. Conformément a la loifermatique et libertés » du 6 janvier 1978, voispdsez d'un droit d’'acces,
de rectification ou de suppression de ces données.



