
Maladie de Fabry

Patient, conjoint, membre de la famille
ou de l�entourage, mØdecin, professionnel
de santØ, acteur social...

Ne restez plus seul face 
à la maladie...

... Venez Øchanger 
avec d�autres patients

6 JUIN 2009
HÔTEL DU CAP HORNU - 80230 ST VALÉRY SUR SOMME - TÉL 03 22 60 24 24

4Łme Rencontre des Patients Fabry

COUPON-RÉPONSE
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� Nom :  - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - � PrØnom : - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - 

� Adresse :  - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - 

� Code Postal :  - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - � Ville :  - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - 

� Pays :  - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - 
� TØl :  - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - � Mobile : - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - 

� E-mail :  - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - 

BULLETIN D�INSCRIPTION À LA RÉUNION DU 6 JUIN 2009

POUR PARTICIPER :
Retournez le coupon-rØponse par courrier affranchi avant le 24 avril 2009

à l�APMF - 9, rue de la Gare - 08160 VENDRESSE
- Les transports sont inclus dans l�invitation pour les patients.

Ne seront pris en compte que les kilomŁtres voiture et les trajets en classe Øconomique 2Łme classe.
- Remboursement des kilomŁtres : 30 centimes du km.

Je dØsire assister à la 4Łme Rencontre des Patients Fabry
(Participation gratuite pour les patients)
- Nombre de participants : - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - 

- Participant 1 : Nom - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - PrØnom - - - - - - - - - - - - - - - Age - - - - - - - 

- Participant 2 : Nom - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - PrØnom - - - - - - - - - - - - - - - Age - - - - - - - 

- Participant 3 : Nom - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - PrØnom - - - - - - - - - - - - - - - Age - - - - - - - 

- Nombre de chambres d�hôtel :            0            1            2
- PrØsence au dØjeuner du samedi 6 juin 2009

Oui        Non      Nombre de personnes :  - - - - - - - - - 

- PrØsence au dîner de clôture du samedi 6 juin 2009
Oui        Non      Nombre de personnes :  - - - - - - - - - 

- PrØsence au dØjeuner du dimanche 7 juin 2009
Oui        Non      Nombre de personnes :  - - - - - - - - - 

- RØgime particulier à prØciser       Oui        Non

Je ne dØsire pas assister à la 4Łme Rencontre des Patients Fabry
A rØception de ce coupon-rØponse, nous vous ferons parvenir une fiche d�inscription à complØter
concernant les informations de chaque participant, les spØcificitØs de rØgime alimentaire etc...
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Une association pour
les patients

4Łme Rencontre des Patients Fabry
6 JUIN 2009 - HÔTEL DU CAP HORNU - ST VALÉRY SUR SOMME

LES 8 MISSIONS DE L�AMPF
1. Informer sur le progrŁs des

connaissances sur la maladie : Øvolution
des atteintes, des thØrapeutiques.

2. Apporter des rØponses validØes
par un ComitØ Scientifique.

3. CrØer un lien amical entre
les membres de l�Association.

4. Apporter une Øcoute,
permettre d�Øchanger des informations,
apporter un soutien moral.

5. Agir auprŁs des pouvoirs publics
et des services sociaux pour la sauvegarde
des intØrŒts des patients de la maladie
de Fabry.

6. Promouvoir des travaux
de recherche en coopØration avec
le corps mØdical sur la maladie de Fabry
et en diffuser les rØsultats.

7. Promouvoir la connaissance
de la maladie de Fabry par des
relations avec les mØdias.

8. CoopØrer avec les autres
associations de patients concernant
la maladie de Fabry, les maladies
lysosomales et gØnØtiques.

L�Association des Patients de la Maladie de Fabry
(APMF) est la premiŁre Association française exclusivement
dØdiØe aux patients de la maladie de Fabry.
Cette Association loi 1901 regroupe des patients et des personnes
impliquØes dans la maladie de Fabry
(familles, conjoints, professionnels de santØ...).
L�APMF s�est constituØe en aoßt 2005 autour d�un groupe
de patients de la maladie de Fabry et de professionnels de santØ
spØcialistes de la maladie de Fabry.
Un ComitØ Scientifique contribue à diffuser les connaissances
actualisØes sur la maladie de Fabry, à informer sur les progrŁs
thØrapeutiques et à veiller au respect d�une vision rigoureuse et
scientifique pour toute action entreprise.

A JOINDRE AVEC VOTRE BULLETIN D�INSCRIPTION

Nous vous demandons une caution d�un montant de 50 euros par adulte
(pas de caution pour les enfants en dessous de 18 ans). 

Celle-ci ne sera pas encaissØe et vous sera rendue le jour de la rØunion. 
Elle ne sera encaissØe qu�en cas d�absence injustifiØe.

SAMEDI 6 JUIN 2009

� 9h30 Conseil d�Administration
Uniquement rØservØ aux membres du bureau et au comitØ scientifique

� 11h00 AssemblØe GØnØrale
Pour tous les adhØrents

� 12h00 DØjeuner

� 13h30 Introduction - Bienvenue . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . Nathalie TRICLIN

� 13h40 PrØsentation des Ateliers . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . Guy BAUDILLON-BARBAZANT

MODÉRATEUR
1) Cerveau et �il . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . Dr Olivier LIDOVE
2) Parcours social . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . Annick DEBRENNE
3) Point de vue du conjoint . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . MichŁle AKESBI
4) Interdit au + de 18 ans . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . à dØfinir

(brochure ados)

� 14h00 Travail sur les 5 thŁmes

� 15h15 Pose

� 15h30 Restitution des diffØrentes rØflexions

� 17h00 Questions diverses

� 17h30 Restitution du questionnaire et conclusion Nathalie TRICLIN

� 18h00 Fin de rØunion

DIMANCHE 7 JUIN 2009

Petit DØjeuner

� 10h00 Promenade et dØcouverte de la baie
rencontre avec ses curieux habitants : les phoques

� 12h00 DØjeuner

Site APMF : www.apmf-fabry.org


