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Ou va la santé respiratoire ?

L’été a donc été marqué du sceau de la liesse populaire liée a des J.O. qui ont suscité
un engouement sans pareil. Le sport remis a lhonneur, la France a brillamment
engrangé des médailles et s’est positionnée au rang des grandes nations sportives,
ce dont nous pouvons étre fiers.

La rentrée effectuée, le nouveau gouvernement dispose désormais d’une équipe

en ordre de marche. Les assurés sociaux et malades que nous sommes attendent
cependant de connaitre la feuille de route du nouveau ministere de la Santé. Mobilisés
a Marseille pour leur congres annuel, nos associations membres et leurs adhérents
veulent savoir si la santé respiratoire va figurer au rang des priorités de santé
publique du gouvernement Barnier et si la prévention — éternel parent pauvre des
politiques de santé — va enfin trouver ses lettres de noblesses.

Car les rapports sont de longue date sur toutes les tables et les chiffres sont connus:
plus de 10 % de la population francaise souffre d’une pathologie affectant le systéme
respiratoire et les causes de la pandémie ne font plus mystére a personne. La
mobilisation des professionnels de santé et des associations de patients est totale
depuis 2017. La Cour des Comptes préconise « une planification plus ciblée sur les
pathologies respiratoires » et invite les autorités en charge de la santé « a repenser
le pilotage global de la politique de prévention et de lutte contre les pathologies
respiratoires ». On ne peut étre plus clair! La nouvelle ministre de la Santé doit
prendre connaissance des nombreuses recommandations émises depuis 7 ans

et les traduire dans sa politique sanitaire par des actes!

Notre fédération se retrouve en ce mois d'octobre pour sa traditionnelle Journée

des Apnées du Sommeil a Nancy. En janvier prochain, elle sera présente au Congreés
Annuel des Pneumologues de Langue Francaise, le CPLF, ou elle organisera une
session patients. D’autres actions se tiendront entre-temps, pour la Journée Mondiale
de la BPCO ou encore au cours du Mois sans Tabac. Les associations sont actives sur
leur territoire et mobilisent au mieux leurs adhérents sur des causes communes.

Je les remercie ici, une fois encore, pour l'énergie qu'elles déploient sur le terrain
de la santé respiratoire. Ensemble nous sommes plus forts. —ww—"
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VO u s q vez Vos activités quotidiennes
deviennent plus difficiles

u n e a réaliser'?

: Vous utilisez plus souvent
® votre traitement de secours

pendant plusieurs jours'’

BronchoPneumopathie
Chronique Obstructive

RESTEZ VIGILANT !

\VVous devez vous rendre
a I'hépital & cause de votre BPCO'

Vos symptéomes sont plus
La BPCO peut importants que d’habitude

s'qggm"ef de fagon (toux, crachats, essoufflement...)!
soudaine ou

progressive, durant
quelques jours a Vous devez prendre
quelques semaines’ un médicament supplémentaire (S
(corticoides et [ou antibiotiques)
pour votre BPCO'

(4

Vous contractez une

infection pulmonaire (ex. grippe,
pneumonie) qui aggrave

votre BPCO'

r si vous présentez ‘

ou avez déja présenté
I'un de ces signes,
il est possible que
vos traitements ne soient
plus adaptés...

S

@
Repéies,

Len.
sig/mes. !

Parlez-en
a votre médecin

1. Jouneau S, et al. Prise en charge des exacerbations de la broncho-
pneumopathie chronique obstructive (BPCO). Recommandations de la
Société de pneumologie de langue francaise (texte court). Rev Mal Respir.
2017;34(4):282-322.

2. Hurst JR, et al. Understanding the impact of chronic obstructive pulmonary
disease exacerbations on patient health and quality of life. Eur J Intern

Med. 2020;73:1-6. AstraZeneca

FR-19647 - 07/2024 - Propriété AstraZeneca. lllustrations : © Geoffroy Lefort / Visual 2 Explain.



19¢ JNAS
Bienvenue a Nancy

La traditionnelle Journée Nationale des Apnées du
Sommeil de la FFAAIR se tient le 12 octobre a Nancy.

’est a deux pas d’'une des plus

belles places du monde, avec

son « monument préféré des

Francais » de I’année 2023,

que s’ouvre en ce mois d’oc-
tobre la 19¢ JNAS, lancée en son temps
a Arcachon par Jean-Claude Roussel,
alors président de la FFAAIR. Voulue
par Stanislas pour honorer son gendre,
Louis XV, la place de méme nom, qui
mesure 106 sur 120 meétres de cotés,
constitue de’avis de l'office de tourisme
de Nancy le «joyau du cceur de la ville ».
Au Sud, quatre pavillons y abritent res-
pectivement I’Opéra, le Grand Hétel de
la Reine et le musée des Beaux-Arts. Au
Nord, les Basses Faces, ou pavillons a
un seul étage cotoient les grilles d’or de
Jean Lamour et les fontaines rocaille.
Toulouse et sa célebre place du Capitole,
qui abrite la mairie, font pale figure face
a la majesté des lieux.

Mais les participants de cette journée
dédiée aI’'apnée du sommeil oublieront
vite ’Arc de Triomphe ou la Place d’Al-
liance, pour se consacrer a des sujets
moins frivoles. Le menu de la JNAS est
une fois encore chargé. L’'ouverture du
congres préparé de main de maitre par
Ingrid Rigaux, directrice de la FFAAIR,
avec en appui local Christian Trouchot,
régional de I’étape et président de I’as-
sociation lorraine AIRAS, débutera avec
une conférence sur la machine a PPC,
compagnon indispensable des nuits
des malades apnéiques du sommeil.
Une machine qui a évolué au fil du
temps, désormais plus discrete, moins
bruyante et plus efficace. Le tabac, une
fois n’est pas coutume, s’est également
invité a la journée. Sil’'on évoque géné-
ralement ses effets déléteres sur les
poumons et ses conséquences dans la
BPCO, le Pr Yves Martinet, président

de Grand Est Sans Tabac ainsi que du
Comité National Contre le Tabagisme,
soulignera combien le tabagisme peut
aggraver 'apnée du sommeil.

APA et conduite auto

L’Activité physique adaptée, ou APA,
est-elle recommandée aux malades
apnéiques ? Les congressistes devraient
rapidement en étre convaincu, d’autant
que Nicolas Vozelle, éducateur spécia-
lisé, en précisera les bénéfices, pour ces
derniers comme pour tous les malades
chroniques en général. La FFAAIR a
depuis des années inscrit ’APA au menu
des services qu’elle rend a la commu-
nauté des patients et le sujet ne pouvait
qu’étre inscrit a celui de la JNAS.

Etes-vous en régle avec votre permis
de conduire? La question ne se pose
généralement pas pour les conducteurs
qui ne souffrent d’aucune pathologie
particuliere. Mais elle concerne tres
directement les apnéiques du som-
meil, qui doivent, depuis un arrété de
décembre 2015, confirmé par un autre
arrété du 22 mars 2022, réaliser un
controle médical pour assurer de leur
capacité a conduire en sécurité. Ils
doivent méme, en théorie, prévenir
leur assureur qu’ils sont atteints de
cette pathologie et prouver qu’ils se
traitent de maniére efficace, en général
par PPC. Mais bien peu le font ! Chezles
professionnels de la route le sujet est
encore plus clivant, ce qu’expliquera
Raymond Fischer, président d’Apnée
Grand Est.

D’autres sujets émailleront encore
cette rencontre nancéenne qui s’ache-
vera par les conséquences cardiovas-
culaires de 'apnée du sommeil, theme
animé par le Dr Pauline Guyot.
< J-J Cristofari

LE PROGRAMME
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Ouverture de I'exposition

La machine a pression
positive continue (PPC)

du coucher au lever

> Cyril PETIT, Responsable de
formation et Lilian PARISOT,
Responsable opérationnel,
Spirest Médical

Le tabagisme aggrave
I'apnée du sommeil

> Pr Yves MARTINET,
Professeur émérite, Faculté
de Médecine de Nancy,
Président de Grand Est Sans
Tabac (GEST)

L'activité physique, une alliée
recommandée aux apnéiques
> Jean-Nicolas VOZELLE
(EMS, spécialiste en APA pour
les maladies respiratoires)

Inauguration officielle

L'Apnée et la conduite routiére
chez les professionnels

> Raymond FISCHER,

ancien Administrateur de

la Fédération Nationale des
Transporteurs Routiers et
Voyageurs, Président

Apnée Grand Est

Apnées du sommeil : les
enfants sont aussi concernés
> Dr lulia IOAN,

Maitre de conférences,
Praticien Hospitalier

Respirer mieux... en fermant
la bouche : atelier pratique
et participatif

> Coralie CHABEAUYX,
kinésithérapeute respiratoire

Les conséquences
cardiovasculaires

du syndrome de I'apnée

du sommeil

> Dr Pauline GUYOT, PhD, CEO
NOVIGA

Conclusion et remerciements
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La FFAAIR mobilise ses troupes

Le 35° Congres national de la Fédération s’est réuni fin mai
dans la cité phocéenne en présence d’'une trentaine d’associations.

’est & deux pas du Vieux

Port de Marseille que, des

9 heures, s’est ouvert le

traditionnel congres de

la FFAAIR. Le Dr Hervé
Pegliasco, pneumologue a 'Hopital
Européen, Le Souffle 13, a lancé les
travaux en intervenant sur le théme
de la BPCO, de son diagnostic et de
sa prise en charge. Il a rappelé qu’au
moins 80 % des BPCO sont bel et bien
liées au tabac, méme s’il n’en est pas
la cause exclusive. Troisiéme cause de
déces d’ici la fin de cette décennie, la
maladie progresse a pas de géant, avec
un taux de mortalité observé aux Etats-
Unis, entre 1965 et 1998, de + 165%
quand toutes les autres causes sont en
net recul (- 7%). En France, environ
7% de la population est concernée par
la BPCO, qui affecte les plus fragiles,
agés de plus de 40 ans et de plus en
plus les femmes.

BPCO cette inconnue

« La maladie reste méconnue, lar-
gement sous-diagnostiquée et d’évo-
lution clinique lente avec des exacer-
bations », a souligné le pneumologue.
Face a ce constat, le Dr Pegliasco
note que «les pouvoirs publics et
les autorités de santé se mobilisent
peu », malgré un plan de réduction du
tabac engagé il y a quelques années
déja. Pourtant le poids économique et
social de la maladie est manifeste, avec
344 000 prises en charge en Affection
de longue durée (ALD 14) et 41 424
nouvelles prises en charge annuelle.
«Avec de 300 a 4500 euros par an et
par malade, le cotit de la BPCO est glo-
balement de 3,5 milliards d’euros »,
ajoute le médecin, dont I'essentiel est
porté par les hospitalisations. Quel
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rapport les Francais ont-ils face a la
BPCO? La réponse est claire : la mala-
die est largement méconnue, et la prise
de conscience des risques encourus est
faibles. « Seul un Francais sur cing a
déja entendu parler dela BPCO » et de
fait « seulement une poignée d’entre
eux se sentent concernés par cette
maladie “inconnue”. » Plus grave:
«plus de 40 % des Francais n’ont
aucune idée des principaux facteurs
de risque de la BPCO » Pourtant, elle
concerne a ce jour plus de 4 millions de
personnes. « Il faut un geste fort des
pouvoirs publics pour faire sortir cette
maladie de l'anonymat », conclut le Dr
Pegliasco, en rappelant les recomman-
dations émises par les Etats Généraux
de la Santé Respiratoire depuis 2017 et
plus récemment par le Collectif Droit
a Respirer.

Préserver un air sain

Une autre inconnue a également été
au centre des réflexion du congres: la
pollution de l'air intérieur. Un théme
sur lequel est intervenu le Pr Denis

Charpin, pneumologue et Président
de I’association pour la prévention
de la pollution atmosphérique. 11 est
des gestes a renouveler chaque jour,
a rappelé 'expert, qui les a résumés
sous formes de commandements:
aérer quotidiennement les locaux, au
moins 10 minutes par jours ; ventiler
les piéces pour amener un air neuf;
maitriser les parametres de confort
(température, humidité, bactéries,
virus, etc.); lutter contre '’humidité
et la moisissure ; éviter la poussiére et
les acariens; prendre des précautions
vis-a-vis des plantes et des pollens;
se méfier des produits d’entretiens
et des parfums d’ambiance (huiles
essentielles, qui peuvent causer des
allergies respiratoires et des irrita-
tions ; bien choisir les matériaux de
décoration et son mobilier ; limiter les
cosmétiques. Soit autant de conseils
a mettre en ceuvre pour éviter une
maladie respiratoire, voire d’ag-
graver cette derniere pour ceux qui
en souffrent.

< J-J Cristofari
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LUEUROPE AU C(EUR DES ACTIONS DE LA FFAAIR

Membre de plusieurs organisations internationales, la FFAAIR porte la voix des patients francais
dans les rangs de I'Union Européenne.

LA FFAAIR EST MEMBRE DE L'EFA (Fédé-
ration des Associations Européennes des
patients avec maladies allergiques et res-
piratoires), d'ELF (Fondation Européenne
du Poumon) et de son comité consultatif, et
encore de la Plateforme Globale des patients
atteints d'allergies et de maladies respira-
toires (Global Allergy et Airways Patient Plat-
form ou GAAPP). Dans ces différentes struc-
tures, la FFAAIR est représentée par Liliya
Belenko Gentet, par ailleurs présidente de
Respirlibre et chargée de I'asthme et du tabac
au sein de la Fédération. Lors du congrés de
la FFAAIR a Marseille, elle a rappelé ses nom-
breuses interventions en Europe.

Fondée en 1991 a Stockholm, Suede, I'EFA
a 45 membres répartis dans 26 pays euro-
péens. Elle participe a de nombreux événe-
ments (Vers une Union européenne de san-
té, santé respiratoire, Breathe) et participe
aux travaux du Parlement européen numé-
rique des jeunes « grandir avec l'allergie et
I'asthme ». Pour la Journée mondiale de
|'asthme en 2024, I'EFA a lancé aboutasth-
ma.org, un outil innovant pour les patients
asthmatiques et leurs soignants. Elle a aussi
mené une étude Européenne « to life » (dis-
positifs connectés pour les malades BPCO).

Liliya Belenko

La FFAAIR a aussi regu une subvention de
I'EFA pour son étude sur la prise en charge
de la BPCO.

Membre d'ELF, Liliya Belenko a été réélue
pour trois ans a son Comité consultatif des
patients, aux cotés de Jean-Michel Fourrier,
président de I'Association Fibroses Pul-
monaires France. « Des organisations de

ACTIVITE PHYSIQUE ADAPTEE : DES BENEFICES AVERES

Il faut pratiquer une activité physique quotidiennement: une
heure au minium pour les enfants et les adolescents et au
moins 30 minutes de maniére intensive pour les adultes au
moins trois fois par semaine. Le conseil vaut pour les bien
portants, mais aussi pour les malades chroniques, a rappelé
Guillaume Laprade, délégué départemental adjoint, a I'UFOLEP
83. Etre trés actif, c'est marcher au moins 12 500 pas par jour.
A 10000 pas, vous étes «actif» sans plus. «Une marche
rapide quotidienne de 30 minutes diminue la mortalité de
30 % », souligne le délégué, qui rappelle que la sédentarité tue
plus que le tabac. L’APA, précise la Haute Autorité de Santé est
« basée sur un programme structuré d'exercices physiques et
encadré par des intervenants formés, qui tient compte de la
condition médicale et physique, des limitations fonctionnelles
(locomotrices, cognitives, sensorielle) et des motivations de
ses bénéficiaires ». Ses bénéfices, nombreux, sont avérés: elle
permet de développer les relations sociales, renforce la solidité
du squelette et lutte contre I'ostéoporose. Elle diminue le stress
et I'anxiété, la fatigue, des symptomes et des complications de
la maladie et permet une meilleure gestion de la maladie. Autant
ne plus hésiter : lancez vous dans I'APA sans hésiter !

patients d’Europe, d'Australie et des Etats-
Unis se sont associées pour apporter une
contribution dans la reconnaissance mon-
diale de I'apnée du sommeil, explique Liliya.
Nous avons écrit un Manifeste sur ce théeme
en mars 2024 ».

Enfin, du c6té du GAAPP, la FFAAIR a regu
les subventions tant pour la Journée Mon-
diale de I'asthme 2023 que pour celle de la
BPCO 2023.

Sur le chapitre de I'asthme, Liliya a parti-
cipé a des tables rondes de patients asth-
matiques, organisées par AstraZeneca, aux
assises sur I'éducation thérapeutique, a
des étapes de |'opération Itinér'Air de Chie-
si a Caen ou encore a une table ronde en
visioconférence pour la Journée mondiale
de I'asthme. Enfin, la déléguée tabac de la
FFAAIR s'est également impliquée dans les
différentes opérations relatives au sujet
(Programme national contre le tabac 2023-
2027) et maintient les liens avec les struc-
tures en charge de la lutte contre ce fléau
(Société Frangaise de Tabacologie, I'Alliance
contre le Tabac). Autant dire que la FFAAIR
est solidement représentée sur les princi-
pales maladies respiratoires.

< JJ Cristofari
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“ Le zona ? Z
Je ne le souha
a personne. r
Je n’ai jamais ressént

une telle douleur. =

.,'

Je pensais que |'étais
trop jeune, j‘avais tort.” *

Plus de 90 % des 65 ans et plus sont déja
porteurs du virus responsable du zona. **

Parlez-en a votre médecin ou
votre pharmacien dés aujourd’hui.

Plus d’informations sur
demain-sante.fr

* Comédiens relatant des témoignages de patients. * *Les personnes porteuses du virus ne
développeront pas toutes un zona.
NP-FR-HZU-PRSR-240004-V1 - Juillet 2024 © 2024 Groupe GSK ou ses concédants.




SANTE PUBLIQUE

La Cour des Comptes au chevet
de la Santé Respiratoire

Dans un rapport publié en mai 2024, la Cour des Comptes estime que
la gouvernance de la santé respiratoire est a reconsidérer en France.

lus de 10 % de la population

francaise souffre d’une patho-

logie affectant le systéme

respiratoire. Un nombre en

hausse constante depuis au
moins deux décennies, avec pour cause
premiere des maladies respiratoires le
tabac, loin devant les autres facteurs
de risques de nature environnemen-
tale, la pollution atmosphérique, l'air
intérieur viciés ou encore les exposi-
tions professionnelles. « Les politiques
publiques de prévention des risques
de maladie respiratoire, historique-
ment concentrées sur la lutte contre
le tabagisme, [...] n'ont pas empéché
la croissance des maladies respira-
toires », note dans son introduction le
rapport de la Cour des Comptes®. Car
le tabagisme ne voit pas sa consomma-
tion diminuer assez vite, en particulier
chez les femmes et les populations
défavorisées. De son c6té, «la lutte
contre les polluants dans Uair doit étre
poursuivie et amplifiée en direction
des populations les plus fragiles et en
ciblant l'information du grand public
sur les origines de la dégradation de
la qualité de air. »

Certes, les dépenses publiques affé-
rentes a la prévention et aux soins des
pathologies respiratoires sont toutes
en augmentation. Celles assumées
par ’Assurance-maladie pour la seule
prévention ont doublé depuis 2018
et les dépenses consacrées aux soins
ont augmenté de 1,3 milliards d’eu-
ros entre 2017 et 2021 pour atteindre
6,7 milliards. Mais la mesure de I'im-
pact sanitaire de ces dépenses n’a
pas encore été réellement réalisée,
de méme que la prise en charge des
maladies respiratoires chroniques
n’est toujours pas optimale du fait
«des lacunes dans la détection pré-

coce et de linsuffisance de l'offre de
proximité ». De fait, 'éducation thé-
rapeutique du patient (incluant 'aide
au sevrage tabagique) et activité phy-
sique adaptée sont «encore trop peu
accessibles aux patients en proximité
de leurs lieux de vie, et demeurent
insuffisamment sollicitées ».

PNSE a revoir

Face aux enjeux et aux défis identi-
fiés, le rapport préconise « une planifi-
cation plus ciblée sur les pathologies
respiratoires ». Un cadre 1égal existe,
le plan national santé environne-
ment (PNSE), mais sa juxtaposition
avec d’autres plans, relevant d’autres
ministéres (voir tableau c-dessous),
affecte la lisibilité de la politique pour-
suivie, son efficacité, son pilotage et le
suivi de la dépense publique afférente.
«Il convient donc de doter le PNSE de
grands objectifs mesurables en termes
de prévalence de ces trois patholo-
gies: BPCO, asthme et cancer du pou-
mon », indique la Cour des Comptes.
Reste qu’a ce jour, aucune Agence
régionale de santé (ARS) ne dispose de

volet santé respiratoire dans son plan
régional santé environnement (PRSE).
La Cour les invite ainsi a « se fixer des
objectifs régionaux spécifiques, afin
de renforcer la cohérence des poli-
tiques poursuivies entre les services de
la préfecture et les services de santé ».
En conclusion, le rapport de la Cour
des Comptes note que «les maladies
respiratoires sont absentes de la stra-
tégie nationale de santé » et que «la
planification pour prévenir et lutter
contre ces pathologies est inégale ».
La BPCO et ’'asthme ne disposent pas
de feuille de route, contrairement au
cancer du poumon. Elle estime que «la
santé respiratoire est le parent pauvre
de la santé environnement » et invite
les autorités en charge de la santé «a
repenser le pilotage global de la poli-
tique de prévention et de lutte contre
les pathologies respiratoires ».
< J-J Cristofari

(1) La Santé respiratoire,

un enjeu de " santé environnement *
insuffisamment pris en considération »
Communication a la Commission

des Affaires sociales du sénat, mai 2024

une mulfiplicité de plans afférents a la santé respiratoire

! plans et stratégies
ex : Plan Mational d Adaptation
au Changement Climatique Il (2018-2022)

[

UN ENVIRONNEMENT, UNE SANTE
Le plan national santé environnement et ses interfaces avec les autres plans et stratégies

“ Ministére des Solidarités et de la Santé
&, + 6 plans et stratégies
ex: Stratégic Nationale de Santé (2018-2022)

\

{_ Interministériel
16 plans et stratégies
ex : Stratégie nationale
pour la biodiversité (2011-2020)

/'”_l ™\ Autres ministéres

k,/’ 7 plans et stratégies
ex : Programme Ambition Bio
(2018-2022)

Légende : FdR : feuille de route / Pgm : programme / Pl. : Plan / Nle : Nationale
Source : Cour des compies a partir du ministére chargé de la santé
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Le rendez-vous annuel de novembre

Cette année verra se dérouler la 7 ¢ édition du « Tour de France BPCO en vélo
d’appartement » organisée par Solid’AIR71 avec le soutien de la FFAAIR.

Le challenge se déroulera du 18 au 24 novembre, en encadrement de la journée
mondiale de la BPCO qui se situe le 21 novembre.

et événement a pour but de

faire connaitre la maladie

et est aussi une incitation et

un encouragement aux per-

sonnes atteintes de maladies
respiratoires pour qu’elles continuent
de se battre en pratiquant une activité
physique réguliere et adaptée. Il ne
s’agit pas d’'une compétition, mais d’'un
challenge, un défi auquel tout le monde
peut participer. Certains ne feront que
quelques centaines de meétres quand
d’autres feront quelques kilomeétres.
Qu’'importe: «1’essentiel est de par-
ticiper », phrase qui résonne d’autant
plus en cette année olympique.

Le principe est d’accumuler des
kilometres sur tous les types de vélos
ou en marchant. Tout ces kilometres
seront comptabilisés. L’an dernier
10 374 kilomeétres ont ainsi été parcou-
rus par quelques centaines de parti-
cipants de métropole et d’outre mer.

Nous invitons toutes les

s’arréte le 24 au soir,

associations adhérentes TOURDEFRANCEBPCO = mais le serveur restera
EN VELO D'APPARTEMENT . . )
dela FFAAIR, les centres OUENMARCHANT  accessible jusqu’au 26
de réhabilitation et de ‘ novembre, afin que tout
77 . . CHAQUE KILOWTRE SESA COMPTATISE X

rééducation, les cabi- - le monde ait le temps
nets de kiné, les groupes d’inscrire ses scores. En
facebook a participer et cas de probleme ou de
a faire participer leurs \ questions nous restons
adhérents et patients afin \ joignables a l'adresse
que cet événement soit 3 mail et au téléphone
une réussite. Et pour cela ci dessous.

nous allons nous fixer un ..":.'".;,,_._,__ Une derniére fois,

objectif: faire mieux que
Pannée derniere ! Facile!
Alors tous a vos vélos et vos baskets!
Pour les détails: rendez-vous sur le
site de la FFAAIR dés le 10 novembre.
Sur la page d’accueil un bandeau vous
permettra de vous inscrire a titre
individuel ou collectif. Vous aurez
ainsi acces dés le début du challenge
au serveur qui comptabilise tous les
kilometres parcourus. Le challenge

PARTICIPEZ, pour
faire connaitre la BPCO
aupres du grand public et pour votre
bien, l'activité physique étant I'un des
moyens reconnu pour combattre la
maladie.
Bon challenge a tous.

< Daniel Perrin/Solid’AIR71
tourdefrancebpco2024@gmail.com
Tél: 06 03 25 80 62

TROISIEME SEJOUR APA PATIENTS ORGANISE PAR LA FFAAIR

ILS ETAIENT UNE TRENTAINE — encadrants
compris — a se retrouver a Obernay début
juillet, au village « Plaine d'Alsace », pour
une semaine d'activités physiques adap-
tées. Au menu des participants venus de
la France entiere : marche, vélo, tir au but,
blazepod, sarbacane, etc. le tout avec une
visite de la ville. Montée par Jean-Paul
Vasseur, vice-président en charge des APA
a la FFAAIR, 'opération a regu un finance-
ment de I'ANCV et de SOS Oxygeéne. Les
sociétés VitalAire et Sanofi sont venues a la
rencontre des patients, qui ont été filmés et
interrogés sur ce séjour. « Quand on fait des
stages comme cela on est pressé d'attendre
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I'année d’'aprés pour revenir », a commenté
Catherine, 54 ans. « J'ai pris beaucoup de
plaisir, car on est en collectif, on se soutient
et on fait beaucoup de gestes qu’'on ne fait
pas autrement. Et on s'apergoit qu'avec les
autres on arrive a le faire ! », a noté de son
coté Véronique, 57 ans.

DE L'APA TOUTE L'ANNEE

Pour ceux qui ne veulent pas attendre un
an pour venir en stage, la FFAAIR propose,
en partenariat avec I'UFOLEP et Calais Res-
pire, deux séances d'APA pour les malades
insuffisants respiratoires animées par un
éducateur spécialisé. Les séances de 60

minutes sont gratuites et ont lieu chaque
mardi entre 9h15 et 14 h en visioconférence.
Il suffit d'un ordinateur pour se brancher et
choisir sa séance. Demandez le lien d'acces
aux séances a ingrid.rigaux@ffaair.org.
Vous étes attendus nombreux !



lPHILIPS

FFAAIR

Philips face aux patients européens

Le fabricant d’'appareils a PPC défectueux se retrouve face a une action collective a
I'échelle européenne pour garantir une compensation équitable a tous les utilisateurs lésés.

n juin 2021, le fabricant d’ap-

pareils a pression positive

continue (PPC) a émis un avis

de sécurité et de rappel de

ses 15 millions de dispositifs
contenant de la mousse de polyuré-
thane a base de polyester (PE-PUR),
utilisée pour réduire le bruit, qui se
dégradait et libérait des substances
chimiques nocives présentant de pos-
sibles risques pour la santé, dont un
risque de cancer. L’affaire Philips a,
depuis trois ans, connu de multiples
rebondissements que la Voix des Air
arelaté dans ses éditions précédentes.
Le dernier en date concerne I'accord
signé par le fabricant avec les autorités
américaines pour régler, moyennant
le versement de 1,1 milliard de dol-
lars (994 millions d’euros), toutes
les plaintes pour dommages, sans
reconnaitre de faute ou de responsa-

bilité. Le litige américain concernait
plus de 50 000 requérants, mais tous
n’étaient pas concernés par les termes
de T'accord. Philips a fait savoir que
cette décision de rappel des appareils
avait été prise « par excés de prudence,
apres un examen minutieux d’un scé-
nario raisonnable du pire, plutét que
de reporter la décision de rappel pour
effectuer des tests plus définitifs ».

Action de groupe conjuguée

De ce coté de I’Atlantique, en
Europe, les associations de patients
concernés par le probléme n’en-
tendent pas en rester la. Récemment
une action collective pan-européenne
a été lancée, qui va de pair avec les dif-
férentes actions lancées contre Philips
dans chaque pays. Cette « premieére » a
I’échelon de I'Union européenne a été

PHILIPS SAVAIT DEPUIS 2015

« L'exposition au danger est permanente et Philips avait
connaissance du probléme depuis 2015 », explique Maitre
Leguevaques @ du cabinet MyLeo qui a engagé sur le dossier
des actions en justice en France en 2022. « Depuis cette date,
le fabricant a laissé les patients exposés a un danger que lui-
méme qualifie de « grave », avec « un risque de cancer », notifié
depuis juin 2021. Il a ensuite fait marche arriére en expliquant
qu'il avait des études qui faisaient valoir que le danger n'était
pas aussi grave que cela ». « Nous avons lancé en France des

promue par Global Justice Network
(GJN), une coalition internationale
d’avocats, et 'organisation italienne
de défense des droits des consomma-
teurs ADUSBEF. Les deux structures
invitent les consommateurs qui ont
utilisé les appareils respiratoires a
pression positive continue (PPC) de
Philips a se joindre a ’action collec-
tive. Elles ont par avance intenté une
action contre le géant néerlandais a la
fin du mois de juin a Milan, en Italie,
ou siege le responsable de la qualité
de Philips pour I’Europe. Le grou-
pement d’avocats réclame au moins
70000 euros de dédommagement
pour chaque utilisateur du produit. Il
ne reste plus qu’a fédérer rapidement
les patients frangais concernés en les
invitant a s’associer sans tarder a leurs
homologues européens.

< J-J Cristofari

procédures pour demander les études, que Philips ne voulait pas
communiquer, se cachant derriére le « secret des affaires » ajoute
I'avocat.Nous avons pourtant réussi a obtenir ces études. On

se rend compte qu'elles ont été faites sur un nombre trés réduit
d'appatreils et surtout que ces derniers étaient éteints ! C'est-a-
dire que I'air ne circulait pas ! L'appareil propulse sous pression
de I'air dans les poumons. Cet air contient des micro particules
de plastic et des produits dérivés du polyuréthane qui sont
cancérigénes potentiellement. Philips était au fait de cet état
depuis 2015. De plus, il n'a pas été dit au fabricant des mousses
en polyuréthane qu'elles étaient destinées a un usage médical.

] '#.‘ .
“. - .

Si on lui avait dit, il aurait déconseillé leur usage. Il a expliqué
qu'au bout d'une année le polyuréthane commence a se
désagréger. Philips aurait pu mettre en place depuis 2015 tout un
systéme de protection des consommateurs. Il ne I'a pas fait ! » m

[1] Conférence de presse organisée en juillet a Bruxelles pour le
lancement de I'Action collective de Global Justice Network.
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CHARTE

de la personne prise en charge

par un prestataire de santé a domicile

= i
Signataire
de la Charte

patientsprestataires

Charte réalisée a l’initiative de la FFAAIR

(Fédération Francaise des Associations et Amicales de malades
Insuffisants ou handicapés Respiratoires)

La Charte est un engagement de qualité entre médecins, prestataires

et patients. Elle est gérée par une Commission composée de syndicats,
de sociétés savantes et de juristes™.
Elle a été signée en 2008 par la Ministre de la Santé Roselyne Bachelot.

Aujourd’hui prés d'1 million de chartes ont été distribuées par les prestataires.
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PARTENAIRES

Les prestataires

La FEDEPSAD et 'UPSADI, ont donné la parole aux Francais
sur la prise en charge de leur santé a domicile.

es deux principaux syndicats
représentant les Prestataires
de Santé a Domicile (PSAD)
se sont intéressés aux
attentes des Francais® aux-
quelles ils sont en mesure de répondre.
Il en ressort que les Francais plaident
nettement en faveur d’une prise en
charge a domicile, préférée a une hos-
pitalisation, que ce soit pour la perte
d’autonomie liée a ’age (79 %), la
fin de vie (73 %), le traitement d’une
maladie chronique (65%) ou a la
suite d'une opération (58 %). L’étude
fait ressortir que les Francais agés de
50-64 ans seraient les plus & mémes
d’avoir recours aux soins a domicile,
en cas de perte d’autonomie liée a
I'age (92 %), de maladie chronique
(71%), apres une opération (68 %).

« Les Francais considerent donc
essentiel de garantir la disponibilité
des professionnels, la proximité et
le contact humain, la garantie d’une
interface avec le prescripteur, mais
aussi la sécurité des soins, explique
Louis Champion, président de la
Fedepsad. Or, ce sont précisément
les atouts et savoir-faire actuels
des PSAD que leur reconnaissent
les patients qu’ils accompagnent,
comme en témoignent les résultats
de notre sondage. Nous souhaitons
faire reconnaitre a l'écosystéme tout
en entier, mais aussi aux autorités,
ce que notre secteur en tant qu’acteur
de santé de proximité apporte au
systéme et aux parcours de soins, et
comment il pourrait participer encore
davantage a l'évolution du systeme de
santé de demain. »

De son c6té, Didier Daoulas, pré-
sident de I'Upsadi précise que son
métier « est clairement une voie d ave-
nir : notre sondage démontre que la

santé a domicile est plébiscitée par
les francais, qui sont conscients que
des conditions sont nécessaires pour
permettre son développement. Mais il
sera aussi nécessaire de rendre le sec-
teur de la santé a domicile plus attrac-
tif et de reconnaitre les services que
nous rendons aux patients. »

Fin de vie a domicile

Sur la question d’une fin de vie a
I’hopital / en établissement de santé ou
au domicile, une majorité de Francais
(73 %) répond souhaiter privilégier
leur lieu de vie chez eux. C’est le cas de
65 % des 25-34 ans et de 81% chez les
50-64 ans, et les réponses ne varient
pas selon la catégorie socio-profes-
sionnelle ou le sexe des répondants.
Un souhait des Francais qui fait écho
a la loi relative a «I’accompagnement
des malades et de la fin de vie », pré-
senté le 10 avril 2024 en Conseil des
ministres, et sur laquelle le nouveau
Parlement devra encore trancher.

Logique comptable

Baisses de tarifs et hausse des
charges, tel est le lot des PSAD. « Pour
I'année écoulée, comme depuis plus de
10 ans, alors que les tarifs des presta-
tions de santé a domicile n'ont connu
que des baisses (équivalant a plus de
700 millions d’euros), les coiits ont
considérablement augmenté, explique
encore Didier Daoulas. L’Etat a décidé
de poursuivre dans sa logique comp-
table court-termiste, sans entendre
les impacts que cela pourrait avoir
sur nos entreprises, sur les emplois,
et ce, alors que de premiers plans de
sauvegarde de U'activité ont d’ores et
déja été annoncés dans notre secteur.
La pression sur les PSAD continue a se

resserrer car ils vont devoir absorber,
une nouvelle fois, des baisses de tari-
fications sur certaines de leurs activi-
tés, la ot d’'autres acteurs du systeme
de santé se voient attribuer des crédits
supplémentaires. »

< J-J Cristofari

(1) Etude d'OpinionWay présentée

a SantExpo en mai 2024.

LES PRESTATAIRES EN CHIFFRES CLES

lis sont plus de 2 500 PSDM, entreprises
et associations qui emploient plus

de 33 000 salariés, dont 6 500
professionnels de santé, selon les syndicats
de prestataires.

83% des entreprises ont moins de 10
salariés, 19% entre 10 et 49 salariés

et un peu plus de 2o des effectifs de 50
salariés et plus, indique la Haute Autorité de
Santé

Une trés large majorité (83 %) des PSDM
sont des entreprises mono établissements
(TPE ou PME)

Leurs principales activités :

+ Le maintien a domicile : plus des 3/4
des PSDM (819%) ont comme activité
principale la délivrance de matériels
servant au maintien de I'autonomie ou la
compensation d'un handicap,

+ La délivrance de dispositifs servant a la
ventilation (PPC) et I'aérosolthérapie (pour

16%),

« La délivrance de systeme de perfusion et
d'insulinothérapie (13%),

+ La délivrance de I'oxygénothérapie a

domicile (10%),

« La vente d'instruments de chirurgie (2%).
de matériel de radiologie (2%), de prothéses
orthopédiques (2%), autres (2%), la vente/
fabrication de protheses dentaires (1%b).
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SANTE PUBLIQUE

La FFAAIR

engagée

dans «A-Grippe-toi! »

Coalition d’experts sur la vaccination des adultes et particulierement des seniors,
«A-Grippe-Toi! » veut instaurer un nouveau dialogue de proximité entre
patients, politiques, institutions et professionnels de santé.

bjectif du groupe de travail :

réfléchir a la problématique

spécifique dela vaccination de

ces adultes a risque et d’éla-

borer des actions concretes
qui répondent a leurs besoins. Car
en la matiere il y a urgence d’agir, car
la grippe tue chaque année trois fois
plus de personnes que les accidents
de la route. « La grippe représente a
elle seule plus d’'un million de consul-
tations en médecine de ville, plus de
20000 hospitalisations et environ
9 000 déceés dont 90 % sont des per-
sonnes agées de plus de 65 ans »,
indiquent les membres de la coalition a
laquelle s’est associée la FFAAIR. Trop

de personnes seniors qui négligent
leurs schémas vaccinaux, souvent par
mangque de sensibilisation et de régu-
lation de la part des professionnels de
santé. « Face a une population de plus
en plus vieillissante, la vaccination
des seniors doit devenir une véritable
priorité de santé publique notamment
face a l'enjeu de prévention allié a la
volonté depalier ala survenue de crises
sanitaires majeures. L'intégration de
mesures claires et ambitieuses dans
un programme de maintien des cou-
vertures vaccinales tout au long de la
vie doit étre la réponse a ces enjeux »,
souligne encore les partenaires de la
coalition @

VACCINS GRIPPE : LACADEMIE

MEDECINE ALERTE

Le retrait d'Efluelda® du marché frangais, annoncé le 23 avril 2024,
compromet l'efficacité de la prochaine campagne vaccinale

chez les personnes agées.

Tel est I'avertissement que lance I'Acadé-
mie de Médecine a la veille de la campagne
vaccinale de I'hiver 2024-2025. Pour cette
derniére, la vaccination « haute dose » contre
la grippe constitue « un progrés dans la pro-
tection des seniors qui doit étre préservé. »
Pour surmonter l'altération des réponses
vaccinales liée a I'immunosénescence, une
méthode a été mise a profit contre la grippe
avec le vaccin haute dose (HD) Efluelda®
indiqué depuis 2020 chez les personnes de
60 ans et plus, et pris en charge par I'Assu-
rance-maladie a partir de 65 ans. Ce vac-
cin dit HD « confére une protection accrue
contre les complications de la grippe et
réduit le risque d'hospitalisation pour cause
respiratoire chez les résidents des maisons
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de retraite ». Or un désaccord entre les auto-
rités sanitaires et le laboratoire Sanofi sur le
prix de vente du vaccin, a conduit au retrait
d'Efluelda® du marché francais en auvril
dernier. L'Académie demande que les par-
ties concernées renouent le dialogue et que
«l'accés des personnes les plus fragiles au
vaccin HD soit préservé lors de la prochaine
campagne de vaccination ». Elle suggére
également que « le retour aux vaccins triva-
lents soit mis en ceuvre, conformément a la
recommandation de I'OMS, si possible dés
la prochaine campagne de vaccination dans
I'hémispheére nord. » @

[Source : communiqué de I'Académie
de Médecine, mai 2024)

Ils entendent ainsi porter des mes-
sages forts en faveur de la vaccination
pour les seniors et a tous les dges de la
vie et accélérer la stratégie vaccinale
pour qu’elle soit au ceeur des préoccu-
pations des politiques et de 'adminis-
tration au vu du contexte épidémiolo-
gique et des risques a venir. e

(1) Les membres de la coalition : AVNIR, AFS,
FFAAIR, Asthme&aAllergies pour les associations
de patients. La CSMF, la FSPF, I'USPQ, la FNI, le
SNIL pour les professionnels de santé. L'institut
Pasteur, I'Académie nationale de médecine,

la Fondation Greffe de Vie, le SPILF pour les
instituts de recherche et les sociétés savantes.
Sanofi pour les entreprises. La coordination est
assurée par la société Nile Consulting

TABAC CHAUFFE:
PHILIP MORRIS
CONDAMNE

Les sociétés Philip Morris France
(PMF) et Philip Morris Products
(PMP) ont été condamnées par la
Cour d'Appel de Paris pour publicité
illicite en faveur du tabac pour son
dispositif de tabac chauffé, I''Q0S,
un produit commercialisé depuis
sept ans en France et est promu
activement par le fabricant dans
les bureaux de tabac et sur Internet.
L'amende s'éleve a 900 000 euros.
Le Comité national contre le
tabagisme (CNCT) est a I'origine

de la procédure pour faire cesser
ces violations et contournements
de la législation en vigueur
concernant l'interdiction de la
publicité des produits du tabac.. m



FFAAIR

Patrick Diani, ancien président

de I'Association « Ca manque pas
d'air » (ACMPA), nous a quitté le
21 juillet 2024 a I'age de 71 ans.

Il repose désormais a Maurecourt.
La BPCO, maladie dont il souffrait
depuis une vingtaine d'années,
aura eu raison de Patrick, dont
I'état de santé s'était dégradé
notablement depuis ces derniers
mois. Le fondateur de I'association qu'il a porté sur ses fonds
baptismaux en 2007, avait rendu les clés en 2023, faute de
combattants a ses cotés. Il fut longtemps, aux cotés d'Alain
Murez, président de la FFAAIR de 2011 a 2014, un ardent
défenseur de la cause des malades respiratoires sur la région
lle-de-France. L'ACPMA, soucieuse de mieux faire connaitre
ces dernieres dans les rangs du grand public, avait, sous sa
gouvernance, lancé le « Bol d'Air », une rencontre amicale qui
réunissait les amoureux des voitures et motos de collection,
chaque automne dans le Vexin. La FFAAIR et ses associations
membres adressent leurs plus sincéres condoléances a son
épouse Danielle et a ses enfants. @

AUX J.0. 2024

Jean-Paul Vasseur, vice-président de la FFAAIR, était présent
cet été au J.0. 2024 de Paris pour soutenir activement les ath-
letes engagés dans le Beach Volley, un sport qu'il soutient depuis
son association calaisienne Calais Respire. On le trouve ici sur
la photo aux c6tés de I'arbitre des J.0., Sylvain Druart, calaisien
et organisateur du Beach Pro Tour pendant 10 ans, ainsi que
des joueuses Lezana et Alexia. Durant ces derniers JO 2024, les
rencontres ont eu lieu au pied de la Tour Eiffel. @

; 7 .L oY |
Sylvain Druart, Lezana Placette, J-P Vasseur et Alexia Richard

A Strasbourg,

Le 12 octobre 2024

rbres pour le
anniversaire

MEMBRES INSUFFISANTS RESPIRATOIRES DALSACE

L'association alsacienne présidée par Marie-Rose Gerhard féte
ses 40 ans en octobre prochain. Pour la circonstance, la ville de
Strasbourg s'est engagée a ses cotés pour une opération dénommée
«Octobre Vert ». Un premier arbre sera officiellement planté Le 12 du
méme mois au lieudit du « bois romain ». Des manifestations spor-
tives de sensibilisation du public aux maladies respiratoires — dont
la BPCO- seront organisées dans la ville et ses environs, avec des
collectes pour la recherche. Dans un second temps, une haie de 40
arbres de différentes hauteurs - « forét Miyawaki » - sera plantée au
«bois romain », opération accompagnée d'un concert de I'orchestre

symphonique des jeunes de Strasbourg. @

SAQS

L'arrété du 22 mars 2022
stipule que pour les permis de
conduire « léger », il y a « Incom-
patibilité [a conduire] si persis-
tance de somnolence malgré le
traitement. Puis compatibilité,
si 4 semaines de traitements
efficaces, confirmé par avis
d'un médecin spécialiste qui
réalise un test de vigilance. Avis
a renouveler a minima tous les
3 ans ». Il note également que

« des examens complémen-
taires peuvent étre décidés
par le médecin agréé, comme
par exemple un bilan avec test
de maintien de I'éveil évaluant
I'état de vigilance du potentiel
conducteur en cas de somno-
lence excessive dans le contexte
d'un syndrome d'apnée du som-
meil. » Le texte ajoute qu' «il est
de la responsabilité du patient
de réaliser ces démarches. » @
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AIRAO en balade dans le Maine et Loire

C’est a Nueil les Aubiers que
les adhérents d’AIRAO se sont
rendus en mai dernier pour
visiter en premier la société Body
Nature. Le laboratoire science et
nature, qui existe depuis 50 ans,
y fabrique des produits cosmé-
tiques, d’entretien et de bien
étre écologiques et biologiques.
La visite, qui a duré 1h3o, a
permis d’apprendre les étapes
de la conception d’un produit,
la culture de la vigne rouge et de
découvrir les sources d’énergies
renouvelables sur le site. Toutes
les équipes recherches et déve-
loppement, production et logis-
tique sont réunies au cceur d'un
écrin de verdure. Vint I’heure de
déguster du vin sans alcool de
la région et de recevoir un sou-

AFPF:
[ ]

e I 4 epeo
3¢ edition
des Challenges
Solid’air

Une fois encore, 1’Asso-
ciation Fibroses Pulmonaires
France (AFPF) a organisé, via
son antenne Challenges Solid’Air
pilotée par Sophie Frigier-
Larroude, un nouveau défi
sportif au bénéfice des patients
atteints de FPI. Samedi 14 sep-
tembre, apres avoir été accueillis
par I'équipe de pneumologues
du Pr Frédéric Gagnadoux,
du centre de compétences
des maladies rares du CHU
d’Angers, quinze cyclistes et trois
encadrants ont parcouru 560km
a vélo pour rallier Saint-Loubes
en Gironde. Apres avoir traversé
des dizaines de communes de
Touest de la France, fait étape
a Vairé et Royan, ils ont été
rejoints lundi 16 septembre par
Emmanuelle Favre, maire de St
Loubes, qui a tenu a accomplir
avec le groupe les derniers kilo-
metres écharpe tricolore au cou.
Durant trois jours, ils ont véhi-
culé le nom de la FPI, sensibilisés

Visite du jardin japonais de Maulévrier

venir: une timbale avec la gra-
vure Odyssée Nature.

Apres un arrét restauration
chez « Mamie », ce fut le départ
pour une visite guidée du parc de
Maulévrier, le plus grand jardin

japonais d’Europe. Créé entre
1899 et 1910 par larchitecte
Alexandre Marcel, il est res-
tauré au début des années 1980.
Le parc a surpris par la richesse
de sa végétation, son cadre archi-

les personnes croisées et récolter
des dons. Avant de se quitter et
de se donner rendez-vous pour
lannée prochaine, les partici-
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pants ont partagé un repas convi-
vial entouré de leur proche, de
malades et de leurs aidants.

>

tectural asiatique. Les paysages,
lhistoire et 'ambiance sont une
invitation au voyage. Les visi-
teurs ont pu également décou-
vrir I'exposition de bonsais, I'es-
pace bambous. La journée s’est
achevée en se désaltérant en ter-
rasse. Retour pour La Roche sur
Yon, la Vendée les attend avant la
prochaine sortie d'une semaine
organisée en septembre dans
les Landes. @

Contact:

Président: Jean GABORIEAU
2 Rue des peupliers

SAINT HILAIRE DE LOULAY
85600 MONTAIGU-VENDEE
ja.gaborieau@free.fr

Tél: 02 51 94 18 77

Les participants au départ,
au CHU d'Angers en présence
du Pr Gagnadoux bras levés.

Emmanuelle Favre,
maire de St Loubes
et Sophie Frigier
devant les cyclistes
du challenge.

Contact:

Président : Jean-Michel Fourrier
Hotel de ville Place de I'Europe -
CS 30401 - 69883 MEYZIEU Cedex
E-mail : contact@asso-fpf.com
Mobile : 06 85 30 63 78

Site web : www.asso-fpf.com
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AMIRA: 40 ans deja!

Un soleil radieux a illuminé ce
6juin, journée au cours de laquelle
51 membres de ’association alsa-
cienne AMIRA ont pu profiter de
I'ambiance villageoise alsacienne
recréée dans’Ecomusée du site de
Ungersheim, dans le Haut-Rhin.
Gréice aux nombreux ateliers, il
y eut des activités pour tous les
golits. Jacky s’est
fait tailler la barbe
chez le barbier, Guy
est retourné a I’école
pour suivre un cours
d’histoire. Les gour-
mandes, alertées par
les bonnes odeurs,
ont dégusté du Bet-
telmann au miel a la
maison du gofit... Au
déjeuner, honneur
a la spécialité haut-
rhinoise, les Fleischschnakas,
servis dans leur bouillon et
décorés des légumes de la
cuisson : un repas on ne peut plus
diététique! Pour certains Bas-
Rhinois, ce fut une découverte!
Puis arriva le défilé des animaux

AIRSA en sortie

Le 14 juillet dernier, une tren-
taine de membres et amis de
I’AIRSA, présidée par Marie-
Agnes Wiss, se sont retrouvés
pour une sortie amicale a Wil-

de la ferme: I'ane, le «cheval du
pauvre », le cheval, animal noble
réservé au paysan riche.

Le tracteur a été pris d’as-
saut pour faire un tour dans les
champs, avec un arrét pour faire
I’éloge des 300 bénévoles du
musée. Les 40 a 100 employés —
selon les saisons — ne suffisent pas

L'Ecomusée

a assumer les nombreux travaux,
dont les soins aux 200 variétés de
pommiers ou poiriers du verger
conservatoire. Et comment parler
de I'Ecomusée sans évoquer les
cigognes qui nichent dans 40
nids sur les toits des batiments!

estivale

ler-sur-Thur quatriéme com-
mune forestiere du départe-
ment du Haut-Rhin en Alsace.
Situé non loin de Mulhouse. Les
participants se sont ainsi réunis

Quelques membres de 'AMIRA

Pour couronner ce sympathique
retour dans le passé, certains de
nos membres se sont installés
dans une barque sur 1’étang qui
les aramenés au lieu du départ et
permis de profiter ainsi de la séré-
nité de la nature environnante.

En octobre, 'association a
organisé I'’événement « 40 arbres
pour les 40 ans de TAMIRA ».
Un anniversaire sur lequel nous
reviendront dans la prochaine
Voix des Air. @

Contact: AMIRA

Présidente : Marie-Rose Gerhard
14 rue de I'école

67310 TRAENHEIM

Site web : www.amira67.com/
E-mail : mrgerhard@wanadoo.fr
Tél. : 03 88 50 50 16

autour dun barbecue sur les
rives de I’étang de la commune,
généralement fréquenté par les
pécheurs. Des jeunes bénévoles,
amis de Lorraine Wiss sont venus
préter main forte pour installer
le pique-nique de I’association.
Des adhérents de I’Association
des Aphasiques — personnes qui
souffrent de troubles du langage
— étaient également de la sortie.
Le beau temps était de la partie
et certains participants ont pu se
promener autour du plan d’eau.
>

Contact:

Présidente : Marie-Agnes Wiss
5 rue de la Grande Armée
68760 WILLER sur THUR

Site web : www.airsa.fr
E-mail :
airsa.mulhouse@wanadoo.fr
Mobile : 06 72 14 18 09
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Solid’AIR71: entre sport et bénévolat

Au mois d’avril 2024 a eu lieu
le marathon des entreprises a la
Roche Vineuse pres de Macon.
Comme tous les ans une équipe

a couru en portant les couleurs
de Solid’AIR71. Cette derniére
comptait une personne souffrant
de pathologie respiratoire. L’an

dernier, trois patients atteints
de maladie respiratoire ont par-
ticipé au marathon, le reste de
I’équipe comptant des kinés et

des sympathisants de I’associa-
tion.

Par la suite Solid’Airy1 a par-
ticipé début juin aux rencontres
du bénévolat organisées par la
ville de Méacon et le CCAS de la
ville de Macon. Etaient invités a
participer toutes les associations
maiconnaises ceuvrant dans les
domaines du social, de la santé
et du handicap. Une journée
trés enrichissante de par les ren-
contres qu’elle a générées avecle
public et aussi et surtout avec les
autres associations présentes a
Iévénement. @

Contact:

Présidente : Monique BEAUDET
2, impasse des Tourterelles
71000 MACON

Site web : www.facebook.com/
SolidAIR71-836214926482011/
E-mail : 71solidair@gmail.com
Mobile: 06 59 17 01 11

MNT Mon Poumon Mon Air: I’été de la solidarité internationale!

L’association MNT Mon
Poumon Mon Air remercie ses
partenaires anglais, américains
et australiens pour leur soli-
darité. Grace a NTM Patient
Care UK, association anglaise
pour les MNT, l'affiche de l'as-
sociation MNT Mon Poumon
Mon Air a pu étre présentée a
Dundee (Ecosse), ou s’est tenue
la 7th WBC World Bronchiectasie
Conference. Merci Shirley!

MNT Mon Poumon Mon
Air n’ayant pas pu se rendre a
Dundee a suivi les conférences en
ligne. Ces dernieres ont abordé
les sujets des bronchectasies et
de leur prise en charge ainsi que
la recherche sur la pathologie.

NTM Australia and New
Zeland aide et coopere avec I'as-
sociation francaise. Ce fut donc
une belle rencontre a Paris, avec
Debbie, bénévole de NTM Aus-
tralia and New Zeland. Le 4 aofit
amarqué la Journée Mondiale de
Sensibilisation aux MNT, a I'ini-
tiative de NTMir, I’association

Il

H——

h_\._l e

1

Ty

américaine. MNT Mon Poumon
Mon Air a travaillé avec la direc-
trice des Opérations de NTMir
pour proposer un toolkit [une
boite & outils] en francais pour
le partage de messages sur les
différents réseaux sociaux. Merci
Helga! Ensemble on est plus
forts @
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Contact: Présidente: Justine Hamaide

21, rue de Reuilly, 75012 PARIS

https://www.mntmonpoumonmonair.org
E-mail : mnt-monpoumon-monair@orange.fr

Tél: 06 83 46 71 63



LADEP accompagne la santé

L’ADEP est partenaire de la
CPAM de I’Aisne pour la mission
«Accompagnement Santé ». Elle
a soumis a I'équipe de 1’Action
Sociale ses projets pour étude
en vue d'un soutien financier.
Tel était le cas pour le dernier
séminaire Nutrition a La Fere.
Elle a également participé a de
nombreuses actions qu’elle porte
a destination des usagers du sys-
téme de santé.

«Les personnes vivant avec
un handicap» était le théme
choisi par la CPAM de l'Aisne
pour une nouvelle édition de sa
matinée « Partenaires ». C'est un
sujet au cceur des préoccupations
de I'Assurance-maladie et de ses
partenaires.

Au programme de cette
matinée : Handifaction qui est le
barometre de I'acces aux soins des
personnes en situation de han-
dicap, les missions dela MDPH de
T’Aisne, l'offre de service de I'As-
surance Maladie, ainsi qu'Han-
divisible, un dispositif innovant
pour faciliter le passage des per-
sonnes prioritaires dans les files
d’attente de tout établissement
recevant du public.

|'Assurance
Y4

x Mal_adle

Ces différentes thématiques
ont réuni plus de 160 partenaires
dans la superbe salle du Casino,
gracieusement prétée par la ville
de Saint-Quentin dans le cadre de
son Contrat Local de Santé. Serge
Fercot, délégué de I’Aisne repré-
sente TADEP sur ces missions. @

Contact:

Présidente : Viviane ROGES-BREDAS

Maison des Associations d’Amiens Métropole
12 rue Frédéric PETIT - 80 000 AMIENS
E-mail : adep.picardie.hdf@gmail.com
Mobile: 06 86 64 18 12

A la recherche du souffle relance ses activités

Créé il y a une quinzaine d’an-
nées, l'association A la recherche
du souffle, compte a ce jour une
dizaine d’adhérents. «Nous
avons passé une époque difficile
avec la pandémie Covid-19 et il
faut désormais nous remettre
en selle pour aider les malades
respiratoires de notre région »,
confie Monique Bédier, la prési-
dente de l'association nantaise,
qui a succédé a Yves Moulec en
mars dernier. Doté d'un nouveau
bureau, avec a ses cotés Cathe-
rine Marquant, secrétaire, et
Rosine Lavenant, trésoriére, la
présidente entend remobiliser
les troupes. Pour la rentrée, elle
ainscrit A la recherche du souffle
al'un des forums des associations,
qui se sont tenus a Nantes entre

le 6 et le 14 septembre dans une
ancienne école. Des exercices
d’APA et de gymnastique douce
ont été proposés aux visiteurs,
intéressés par les présentations
faites par la présidente et sa
secrétaire. Des adhésions ont été
réalisées lors de cet évenement
convivial. @

Contact:

Présidente:

Monique Bédier

13 rue Eugéne Orieux
44400 REZE

Tél.: 06 87 30 25 29
E-mail :
monique.bedier@orange.fr

Monique Bédier
(ci-dessus)

et des adhérentes
en séance d'APA.
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Le programme sera mis en ligne sur le site www.ffaair.org
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