
Mieux connaître l’Hémoglobinurie
Paroxystique Nocturne et l’Aplasie
Médullaire, mieux vivre leur prise en
charge. Rencontrer des hématologues
 et des patients souffrant des mêmes
pathologies.

ème Journée
nationale

d’information
des patients et de 

leur entourage

3

Un programme coordonné par Ipanema Healthcare

L’association HPN France - Aplasie Médullaire a pour but 
d’aider les patients et  leur entourage à mieux connaître 
l’Hémoglobinurie Paroxystique Nocturne et l’Aplasie Médul-
laire, de faire progresser la recherche et apporter du soutien 
aux personnes atteintes et à leur famille.

FIAP Jean Monnet 
30 rue Cabanis 75014 PARIS - TÉl : 01 43 13 17 00 

Accès
Métro
Ligne 6 et 4
Station Glacière ou station Saint-Jacques  (ligne 6) 
ou station Denfert-Rochereau (ligne 6 et 4) 
Bus
Lignes 21 : descendre à l’arrêt Glacières- Auguste Blanqui 

Parking
Parking Wurtz 10 Rue Wurtz, 75013, (10 min à pied) 
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     Samedi 21 mai 2016
     9h00 - 16h00

FIAP Jean Monnet 
30 rue Cabanis 75014 Paris 

www.hpnfrance.com
Facebook : HPN France - Aplasie Médullaire 
Twitter : @HPNFranceAM
 

M
erci de renvoyer le coupon-réponse au plus tard avant le vendredi 13 m

ai 2016,  
sous enveloppe affranchie à l’adresse suivante : 
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Association HPN France 

Aplasie Médullaire
Une journée organisée par :
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Programme
Association HPN France 

Aplasie Médullaire
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Merci de renvoyer le coupon-réponse au plus tard avant le
vendredi 13 mai 2016

 samedi 21 mai 2016 (09h00/16h00)

  

Merci de cocher la case correspondant à l’atelier auquel 
vous souhaitez participer :

 Atelier 1 :  
« Comment vivre avec la maladie au quotidien ? »  
Avec Elisabeth Ober, psychologue de la santé 
Animation Elisabeth Dufour - Ipanema Healthcare 

 Atelier 2 :
« La vie professionnelle et la maladie : , la médecine du 
travail, le dossier social, le handicap, les relations avec 
l’employeur »  
Avec Gérard Bertrand - Ancien chef d’entreprise
Animation Aude Castel - Ipanema Healthcare

 Je viendrai accompagné(e) de            personne(s).

 Je ne viendrai pas à la réunion d’information mais je 
souhaite recevoir des informations de HPN France.

Pour venir, je vais parcourir la  distance suivante :
	 Moins de 100 km	 r                      
	 Entre 100 et 200 km	 r

	 Entre  200 à 300 km	 r

	 Plus de 300 km	 r

Nom

Prénom

Adresse

CP                           Ville

Tél

E-mail

A partir de 9h00  
 Café d’accueil 

09h45-9h50
 Ouverture et présentation du Forum

Elisabeth Dufour - Ipanema Healthcare - Paris

09h50-10h15
 Bienvenue et présentation des associations : 

HPN France & Solidarité Catalane 
Jean-Benoît Birck - Président HPN France 
Stéphanie Blanc Morini- Présidente HPN Solidarité Catalane 

10h15-11h00  
 Présentation de la filière MaRIH : Maladies Rares Immuno- 

Hématologiques
 Etat de la recherche sur l’HPN et l’Aplasie Médullaire Idiopathique  

(AMI). 
 Essais de nouveaux traitements de l’HPN
 Résultats de l’étude sur la grossesse des patientes HPN sous  

Eculizumab
 Questions/réponses.

Pr Régis Peffault de Latour - Hématologue - Service Hématologie-
Greffe - Hôpital Saint-Louis - Paris  

11h00- 11h45  
 Suivi à long terme des patients HPN et AMI
 Cyclométrie en flux pour le clone HPN
 Présentation du travail mené par un médecin de l’équipe d’hé-

matologie-greffe de Saint-Louis envoyé au King’s College Hospital- 
Londres :  étude de  l’allogreffe de moelle des patients atteints de 
syndromes myélodysplasiques suite  à une aplasie médullaire 

 Questions/réponses
Pr Gérard Socié - Chef de service Hématologie-Greffe 
Hôpital Saint-Louis-Paris 

11h45 -12h30  
 Résultats d’une enquête en psychologie de la santé sur le vécu et 

les difficultés rencontrées par les patients HPN/AMI
Elisabeth Ober, sous la direction de Pascal Antoine, SCALab, 
Université Lille Nord de France

12h30 - 14h00 
 Déjeuner

14h-15h 
Deux ateliers simultanés (merci de nous indiquer l’atelier auquel vous 
souhaitez participer sur le coupon/réponse) 

  Atelier 1 :  « Comment vivre avec la maladie au quotidien ? »
Avec Elisabeth Ober, psychologue de la santé 
Animation Elisabeth Dufour - Ipanema Healthcare

  Atelier 2 :  « La vie professionnelle et la maladie : la médecine du 
travail, le dossier social, le handicap, les relations avec l’employeur »  
Avec Gérard Bertrand - Ancien chef d’entreprise 
Animation Aude Castel - Ipanema Healthcare

15h-15h30
  Restitution en plénière des deux ateliers

15h30-15h45
  Conclusions de la journée et fin du forum 

Merci de bien vouloir retourner le coupon-réponse ci-joint 
sous enveloppe affranchie à : 
Ipanema
Mme Elisabeth Dufour
19 rue des batignolles 75017 PARIS 
Pour tout renseignement sur votre participation à cette journée 
d’information sur l’HPN et l’Aplasie Médullaire contacter  
Ipanema au : 01 71 60 47 30

Une prise en charge* partielle et forfaitaire de vos frais de
déplacement vous est proposée par HPN France sur justificatifs 
et selon la distance parcourue : 
• de 100 à 200 km : 50 euros par personne 
• de 200 à 300 km : 100 euros par personne 
• plus de 300 km : 150 euros par personne

Pour tout renseignement, merci de contacter la société Ipanema. 
Tél. : 01 71 60 47 30 
email : bianca.curmi@ipanemahealthcare.com
*valable pour 2 personnes (train/avion) ou une voiture

Bienvenue à la troisième édition des journées d’information des patients et de leur entourage sur l’HPN et l’Aplasie Médullaire.  
Ce rendez-vous biennal est l’occasion de rencontrer et d’échanger avec d’autres patients ainsi qu’avec des médecins,  
autour de votre maladie et de sa prise en charge. Nous vous attendons nombreux. N’hésitez pas à venir avec vos proches. 


