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18 mai 2013 - 5 year's old association. âœ“. 500 members (mainly AIP and EPP). âœ“. 1300 family trees available at the CFP. (Centre FranÃ§ais des Porphyries). âœ“. 
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International Patient Day Lucerne



May



th 18



2013



A wonderful initiative!



International Patient Day - May 2013- Sylvie Le Moal
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Key figures: 



5 year’s old association







500 members (mainly AIP and EPP)







1300 family trees available at the CFP (Centre Français des Porphyries)



 Probably 12 000 persons carrying the genes of porphyria in France  3 million persons concerned by rare diseases in France International Patient Day - May 2013- Sylvie Le Moal
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Our concern: to take care of ALL Porphyrias A highly complicated task Porphyries



Hépatiques



PAI



CH



(Porphyrie Aiguë Intermittente)



(Coproporphyrie Héréditaire)



PV (Porphyrie Variegata)



Porphyries hépatiques aiguës



Erythropoïétiques



PCF (Porphyrie Cutanée Familiale)



PCS (Porphyrie Cutanée Sporadique)



Porphyries cutanées



International Patient Day - May 2013- Sylvie Le Moal



PEC (Porphyrie Erythropoïétique Congénitale ou Maladie de Günther )



Porphyrie Erythropoïétique Congénitale



PPE (Protoporphyrie Erythropoïétique)



XLDPP



Protoporphyries Erythropoïétiques
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French Patients’expectations, this is what they tell us:  « Bring us support through exchanges and meetings all over the country »  « Communicate widely about porphyria, nobody knows about our diseases »  « Please bring us the « good news » about research and find money for research! »



 « Help protect and improve our patients’social rights » International Patient Day - May 2013- Sylvie Le Moal



5



Communicating….  4 newsletters a year  A new blog  A new poster each year  At least 2 meetings and 2 social events a year !



International Patient Day - May 2013- Sylvie Le Moal
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Patients’expectations: let’s communicate  Dedicated Meeting per porphyria



International Patient Day - May 2013- Sylvie Le Moal
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Poster dedicated to EPP



International Patient Day - May 2013- Sylvie Le Moal
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Newsletter: 4 times a Year



International Patient Day - May 2013- Sylvie Le Moal
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CFP, EPNET and AFMAP : a close and efficient collaboration Des porphyries



 Everyone has its own role  Mutual understanding and help



Example : Best practises!



w International Patient Day - May 2013- Sylvie Le Moal
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CFP – AFMAP: a very close and efficient cooperation BEST PRACTISES for each porphyria Des porphyries



BONNES PRATIQUES pour les patients atteints de Porphyrie Aigüe Intermittente (PAI)



Le terme « bonnes pratiques » désigne ici un ensemble de recommandations visant à améliorer le suivi et donc la prise en charge de votre maladie. Ce document a été rédigé conjointement par le Centre Français des Porphyries (CFP) et l’Association Française des Malades Atteints de Porphyries (AFMAP). Nous attirons votre attention sur un certain nombre d'informations qui vous permettront de mieux gérer au mieux votre maladie.



International Patient Day - May 2013- Sylvie Le Moal



11



Our advocacy role Protect the patients’rights Protect the CFP Strong involvement in Second Rare Disease National plan with European associations like Eurordis International Patient Day - May 2013- Sylvie Le Moal



V A D E M E C U M



Connaissez-vous vos droits médico-sociaux ?



Dossier élaboré par l'Association Française des Malades Atteints de Porphyries au profit des patients atteints de porphyries Mise à jour : mars 2010



Ce document est édité sur la base d’informations recensées au 30 janvier 2010. Il n’engage pas la responsabilité de l’AFMAP.
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• Talking money We try to find money to finance concrete projects : install solar filters on epp patients vehicles Send EEP teenagers abroad



For the time being, We are not doing any fundraising for research



International Patient Day - May 2013- Sylvie Le Moal
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International Patient Day - May 2013- Sylvie Le Moal
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Thank you for your attention! Take care of yourselves!
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MODALITES D'ORGANISATION / mot-clÃ© / tag / annotations. â€“ DurÃ©e : 14 heures â€“ Le rÃ©fÃ©rencement au quotidien : outils / bonnes. â€“ HOraires : 1On â€“ 18 ...
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A l'occasion du TÃ©lÃ©thon, le Club Passion Tout. Terrain vous donne la possibilitÃ© de faire votre : Rendez vous pour un moment d'Ã©motions fortes de. 10h Ã  16h ...
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Etoile de mer commune. Acanthocardia tuberculata. Bucarde tuberculÃ©e. Arcopagia crassa. Telline Ã©paisse. Ensis magnus. Couteau arquÃ©. Lutraria angustior. Lutraire Ã©troite. Pecten jacobaeus. Coquille Saint-Jacques. Quelques espÃ¨ces animales (1)
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12 févr. 2013 - kilomètre (précédemment à 0,36€ ) – lors de la description des sorties, .... Pour des raisons d'assurance (et aussi d'équité vis-à-vis de.
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27 sept. 2009 - 82 sites répertoriés. • Présence d'habitats fauniques et floristiques. • Potentiel de recharge (chances de succès). • Indice d'érosion.
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groupe d'ados amÃ©ricains. Du 5 au 7 dÃ©cembre, u'u'u, les trans.com,. "toire d'Âºlivers. DET OX DE L'IGHTh. *ell berg de live rad rotte, eau de coco, Spiruline.
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Ce code-barres est composÃ© de 13 chiffres commenÃ§ant par 4 977 766 xxx xxx. 4 - Un relevÃ© d'identitÃ© bancaire IBAN-BIC. â�‘ J'accepte de recevoir par mail des ...
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Cohésion sociale. NOUVELLE GESTION DE LA FOURRIÈRE ANIMALE,. EN PARTENARIAT AVEC LA SPA. DEPUIS LE 1ER JANVIER 2017 : > Choix de la ...
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Page 1. interventions de l'homme et du bétail.
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Crédit Photo : Niko. Page 2. Crédit Photo : Niko. Page 3. Crédit Photo : Niko. Page 4. Crédit Photo : Niko. Page 5. Crédit Photo : Niko. Page 6. Crédit Photo : Niko ...
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Two distinct approaches are commonly used to investigate plankton dynamics: diversity studies on restricted groups, and size-â€�based studies. Diversity can be a ...
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Nov 27, 2009 - EO â€“ admin. â€¢ Decentralised adminstration. â€¢ Admin file, maintained by and on web server of data provider. â€¢ Contains: â€“ repository specs (PMH ...
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Page 1. Un métier au service du Vin : Le Tonnelier. Mais aussi le Forgeron. Et le Maréchal-ferrant. Brochoir. Tricoises. Enclume. Chemin de forge. Soufflet de forge. Maréchal-ferrant. G. Jeay. Maréchal-ferrant. Biau. Outils de forgeron.
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Zone d'accrÃ©tion : Une zone d'accrÃ©tion est une sorte de zone limite entre deux plaques qui s'Ã©cartent l'une de l'autre. Dans cette zone, le magma issu du ...
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PROGRAMME. Découvrir Bandcamp. Initiation aux spécificités de Bandcamp : qualité audio / monétisation / profil utilisateurs. Créer son compte et mettre en ...
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Garrigues, Maquis,. Matorrals et Chaparrals. Une biodiversitÃ© importante et originale. RÃ©gion mÃ©diterranÃ©enne au sens bioclimatique. Les formations Ã  Matorrals s = richesse spÃ©cifique = nombre total d'espÃ¨ces b = taux de remplacement d'espÃ¨ce
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Le rollier d'Europe (Coracias garrulus) est la seule espÃ¨ce de la famille des coraciidÃ©s Ã  vivre en France. C'est un oiseau aux vives couleurs turquoise. Niche gÃ©nÃ©ralement dans d'anciennes loges de pics, creusÃ©s dans des arbres. (souvent des p
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1 janv. 2017 - Pension mandatée par la SPA à Corte : Elledispose de toutes les normes nécessaires et légales, en vue de la gestion d'une fourrière animale :.
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Championnats de France Elite. 11, 12 et 13 juillet. Reims. 10,11 et 12 juillet. Appel à candidature. Championnats de France Cadets et Juniors. 18,19 et 20 juillet.
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Tamoxifen: standard endocrine therapy for breast cancer ... ERÎ± LBD / 4-OHT. H12 ... natural ligand estradiol diethystilbestrol 4-hydroxytamoxifen raloxifene.
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Page 1. Tadorne â€“perdrix - faisan. Faisan et Poule faisane. Tadorne de belon mÃ¢le. Faisan colchide. Tadorne de belon couple. Perdrix rouge et poussins. Perdrix rouge mÃ¢le.
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Du 2 mai au 30 septembre 2016. *Voir conditions au dos. Jusqu'Ã . Etiqueteuses. Imprimantes d'Ã©tiquettes. 5â‚¬ remboursÃ©s*. 10â‚¬ remboursÃ©s*. 15â‚¬ remboursÃ©s*.
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PrÃ©sidente. Annick FAUCILLON - Bellevue. 56230 LARRE TÃ©l.: 06 37 88 46 75. Courriel : [email protected] / [email protected].
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Dec 3, 2010 - in Prostate Cancer: State of the art and perspectives. Welcome by the Montsouris urological team and the ''Ecole Europeenne de Chirurgieâ€� ...
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