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Reconnue d'utilité publique depuis 2007
— Actualité
edito \
IRIS reste extrémement vigilante a l'appro- PLEINS FEUX
visionnement des immunoglobulines sur . -
le territoire national, car consciente de la TenS|0nS aggrauees Sur |8S
fragilité importante de la situation fran- . .
caise. Malheureusement, le risque de ten-
sion est bien réel ces derniers mois et les " I " I Iunog 0 U Ines g

ruptures d’approvisionnement sont la !
En 2012, 'association était désarmée face

au retrait d’un laboratoire du marché na- Le LFB, laboratoire national qui fractionne le plasma francais,
tional pour raisons économiques... Au- connait des problémes de production qui générent depuis
jourd’hui, IRIS a &té 'un des principaux 2017 des tensions sur plusieurs de ses médicaments. Ils font
lanceurs dalerte auprés des institutions suite a linjonction de PANSM ('agence du médicament fran-
(ANSM, DGS) sur la crise majeure touchant . J A g . R .

les immunoglobulines, et I'ensemble des caise) pour une mise en conformité qui s’impose a tous les
MDS*. L’association lutte quotidienne- laboratoires.

ment pour limiter le risque grave qu’en-
traine la pénurie d’lg chez les patients
atteints de DIP nécessitant ce traitement
vital. Uenjeu de I’'approvisionnementen Ig
(médicaments d’intéréts thérapeutiques
majeurs) est capital : les DIP sont priori-
taires et la premiére circulaire de hiérar-
chisation des indications des IglV en
situation de tension existe depuis 2008.
Elle a été réactualisée en 2013 et IRIS veille
a ce qu’elle soit mieux connue des profes-
sionnels de santé et que surtout elle soit
appliquée !

Grace a vos témoignages reflétant la réa-
lité de terrain, a la collaboration avec le
CEREDIH, IRIS ceuvre avec ’ensemble des
acteurs politiques et institutionnels, pour
que les DIP soient le moins possible im-
pactés par ces tensions.

Les médicaments dérivés du plasma (dont les Ig) sont produits au terme d’un process industriel
complexe et ultra sécurise.

Estelle Pointaux,
présidente d’IRIS
Pour faire face a cette injonction, le LFB a décidé de limiter ses capacités
de production au cours du premier semestre 2018. Ceci se traduit pour
les patients atteints de DIP par des tensions sévéres ou carrément des
ruptures sur Tegeline 10 g et Clairig 10 g et 20 g. Les autres laboratoires
ayant des Ig autorisées en France vont au-dela de leurs engagements
pour compenser. La ol les tensions sont les plus vives, les médecins ont
Edito. 1 commencé a espacer les traitements, a passer leurs patients sur d’autres
marques d’IglV. C’est ainsi que se sont gérées les crises précédentes. Sauf
que cette crise est spécifique par son ampleur et sa durée et les autres
laboratoires ne pallient plus qu’en partie, d’od un effet domino et des
tensions sur les autres immunoglobulines apparaissent.

Toutefois, les situations sont trés différentes d’un hdpital a l'autre, selon
SOULENIM..o 6,7 lesvolumes commandés et le nombre de produits référencés en pharmacie

LaviedIRIS ... 8 hospitaliére.

Améliorer le Diagnostic
& laPriseencharge......2, 3

Représenter / Actualité... 4, 5
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Lire la suite en page 5...

*MDS : médicaments dérivés du sang (du plasma, en fait)
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ACTIONS

Strasbourg,
Toulouse, Lille :

RIS au cceur
des regions

Une premiére a Lille, une deuxiéme
a Toulouse et une troisiéme édition a
Strasbourg... Des réunions ouvertes surla
grande région. Les médecins des centres
de compétence de ces trois régions se
sont mobilisés aux cotés de nos délégués
régionaux pour accueillir les patients lors
de ces journées placées sous le triple
signe de l'information, de la convivialité
et de la rencontre. Rencontre entre pa-
tients, avec les médecins et les person-

nels soignants. Une facon de se connaitre
autrement que lors d’une consultation, de
partager entre personnes concernées des
avis et conseils qui aident a étre acteur
de son propre suivi. A noter aussi de nou-
veaux acteurs, comme les représentants
d’Agences régionales de santé (ARS), ou
des parlementaires. IRIS organise ces
réunions en région les années impaires,
les années paires étant dédiées a une
réunion nationale... Cette année particulie-
rement, puisqu’en 2018, IRIS féte ses 20ans.

IRIS au congres de la societe Francaise
de Pharmacie Clinique (SFPC)

C’était une premiére : IRIS était invitée a
apporter le point de vue des patients at-
teints de DIP lors d’un symposium dans
le cadre du congrés de la SFPC. Dans
un climat de grand intérét réciproque,
Martine Pergent a soulevé les points qui
préoccupent les patients : les tensions
et la priorisation des indications, bien
sir, 'importance du choix du produit
et de la voie pour les patients, I’hété-
rogénéité des pratiques en matiére de
rétrocession, la livraison des Ig pour les
patients substitués a domicile, les diffi-

QUESTIONS DE PATIENTS

cultés rencontrées par certains patients
pouraccéder a la substitution IV a domi-
cile, la documentation du traitement...
Dans la suite de cette rencontre, IRIS a
rencontré les pharmaciens de la SFPC
qui animent PERMEDES, la plateforme
d’échange et de recherche sur les médi-
caments dérivés du sang. Il en découle
une volonté de travailler ensemble pour
mieux connaitre nos contraintes res-
pectives et faire avancer la cause des
patients atteints de DIP.

Sienes cliniques
dalerte:

mis 3 jour et au
golt du jour

10 signes cliniques d’un DIP pour les en-
fants, 10 pour les adultes, mais pas les
mémes. Les DIP s’expriment a travers des
manifestations banales (méme si elles
peuvent étre graves) et les patients sont
pris en charge au titre de leurs symp-
tdmes. Méme sile diagnostic a beaucoup
progressé en France, des patients restent
non diagnostiqués, particulierement les
adultes. Ces manifestations cliniques
servent donc d’alerte et sont utiles au
grand public, auxmédecins généralistes,
aux professionnels de santé. llsincitenta
penser que « ces gens toujours malades »
peuvent avoir une maladie sous-jacente,
un DIP, et donnent quelques indications
pour lever le doute. A télécharger et a
partager sans modération.

Que faire quand on doit aller chez le dentiste et qu’on a un DIP ?
Doit-on prendre systématiquement des antibiotiques ?

La réponse du P Felipe Suarez, immunologiste, hopital Necker, Paris

Cequ’ilfautfaire, c’est en parler avec son médecin référent, car cela dépend vraiment du DIP. Et cela
dépend aussi du type de soin que 'on doit faire. Pour de nombreux DIP, les germes de la bouche ne
présentent pas de danger particulier, et les antibiotiques ne sont pas nécessaires. Pour d’autres,
comme les neutropénies, mais ce n’est qu’un exemple, il peut étre nécessaire de prendre des pré-
cautions. Donc parlez-en d’abord avec votre médecin référent qui vous indiquera la conduite a tenir.
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Quol DE NEUF DOCTEUR ?

Comprendre les deficits humoraux

“Hypogammaglobulinémie” est un terme
générique qui désigne un déficit en anti-
corps: lesIgG, avec parfois, en proportions
variables, les IgM ou les IgA. Une hypo-
gammaglobulinémie peut avoir diverses
causes et étre consécutive a une maladie,
a un traitement... On parle alors de déficit
immunitaire secondaire. Elle peut aussi
étre due a un dysfonctionnement du sys-
téme immunitaire, (avec parfois un sous-
jacent génétique bien identifié), dans ce
cas-la seulement, on parlera de DIP. Ces
DIP affectent autant les hommes que les
femmes.

Le déficitimmunitaire commun variable
(DICV) désigne un groupe hétérogéne
de maladies caractérisées par une hypo-
gammaglobulinémie de cause inconnue
a laquelle s’ajoute d’autres complica-
tions (manifestations auto-immunes,
augmentation de la taille des ganglions
ou de larate...). Ce sont les DIP les plus
fréquents.

Un déficit en sous-classes est marqué
par le manque ou l’absence d’une ou
deux sous-classes d’IgG. Il peut s’agir
d’un DIP ou d’un déficit immunitaire se-
condaire, selon la situation du patient.
Le déficit en IgA est marqué par une ab-
sence compléte des IgA dans le sang.
Il ne se manifeste pas du tout (il est
asymptomatique) dans la grande ma-
jorité des cas.

L’agammaglobulinémie est un DIP ca-
ractérisé parI'absence d’anticorps. Elle
peut étre liée au chromosome X, c’est la
maladie de Bruton. Dans ce cas, seuls
les garcons sont malades, les filles sont
vectrices du géne responsable de la
maladie. Pour autant, 15 % des agam-
maglobulinémies échappent a cette
catégorie, elles touchent alors filles
comme gargons.

Quelques autres points importants

* Dans tous ces déficits en anticorps,
les patients ne répondent pas ou mal
aux vaccins. Justement parce qu’ils ne
fabriquent pas ou pas suffisamment
d’anticorps (les vaccins demandent a
notre corps de fabriquer les anticorps
qui nous immunisent contre différents
pathogénes). Cest d’ailleurs parfois
en raison de la non réponse vaccinale
que l'on suspecte un DIP, et ce, méme
en présence de dosages biologiques
normaux.

e Dans tous les cas, les diagnostics
de ces déficits doivent étre posés ou
confirmés par un spécialiste d’un centre
de compétence du CEREDIH, car les
manifestations cliniques différent d’un
patient a lautre. La substitution en Ig
est la plupart du temps indiquée : on
apporte au patient les anticorps qu’il ne
fabrique pas. La encore, l'indication et

DICV, déficit en sous-classes, hypogamma. ou agammaglobulinémie... Pas toujours
facile de s’y retrouver. Pourtant derriére des symptomes parfois comparables peuvent
se cacher des maladies trés différentes... et pas toujours des DIP. Le D' Guillaume
Lefévre nous aide a faire la part des choses !

’adaptation du traitement doivent étre
personnalisées au regard de I’état de
santé au quotidien du patient et de ses
taux d’immunoglobulines mesurés par
des prises de sang.

Rappelons a ce sujet que lesimmunoglo-
bulines sont des médicaments extraits
du plasma humain (grace aux dons de
plasma), ce sont donc des médicaments
biologiques.

-+ Pour en savoir plus : les fiches
maladies sur www.associationiris.org

Les immunoglobulines (lg)

Parfois également appelées gam-
maglobulines, les immunoglobu-
lines sont des protéines présentes
dans le plasma sanguin. Elles ont
pour fonction de défendre notre
corps contre les agressions des
microbes. Cest pourquoi, on les
appelle aussi anticorps. Il en existe
cing classes IgG, IgM, IgD, IgE et
IgA. De plus, les IgG se partagent
en quatre sous-classes nommées
[={CE M [-{CP- I [-{CCI-{CV/N

Enquéte au cceur de la
medecine genérale

Matthieu Roue est étudiant en médecine et
souhaite réaliser sa thése sur la prise en charge
des maladies rares dans le cadre de la médecine générale, a tra-
vers le cas des DIP. Ce travail d’enquéte, conduit sous la direction
du D' Jeziorski, pédiatre au CHU de Montpellier, va consister a
recueillir les différentes questions que pose aux médecins gé-
néralistes le suivi de ces patients. Soutenance espérée fin 2018.

LE CHIFFRE

8,5

Voici en tonnes, le volume d’immu-
noglobulines nécessaires a notre
pays. Les patients atteints de défi-
citsimmunitaires recevant ce médi-
cament représentent 20 % environ
de la consommation. En revanche, ils sont prioritaires,
n’ayant aucun médicament alternatif.

00
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PRESENCE

IRIS au comité de pilotage du CEREDIH
Du fait de la nouvelle labellisation,
IRIS fait désormais partie du comité
de pilotage du CEREDIH. Cela permet
d’apporter la voix des patients au coeur
des échanges d’informations et des dé-
cisions qui sont prises dans cette ins-
tance, notamment pour les travaux de
recherche. C6té médecins, le P" Alain
Fischer, directeur du CEREDIH s’en fé-
licite : « La participation active d’IRIS
au comité de pilotage du CEREDIH est
essentielle pour bien siir permettre un
flux bilatéral d’informations, mais sur-
tout pour partager la construction d’ini-

A propos des Ccentres nationauX de
reference maladies rares (CMRIMR)

tiatives communes autour de la prise
en charge des patients atteints de DIH,
pour favoriser I'acquisition des connais-
sances des DIH et diffuser ces connais-
sances tant auprés des soignants que
des malades et leurs familles. »

Leur financement

Les CNRMR, — le CEREDIH et le centre
des neutropénies chroniques pour les
DIP—sont financés par des dotations du
ministére de la Santé qui passent par les
services financiers des hdpitaux ou ils
sont hébergés : I’Assistance Publique-
Hopitaux de Paris (APHP) dans notre cas.

IRIS au 3¢ congres international des
déficits immunitaires primaires (IPIC) d'IPOPI

Tous les deux ans, IPOPI organise son congrés médical centré sur le diagnostic et la clinique des
DIP. Le dernier s’est déroulé en novembre 2017 a Dubai, aux Emirats arabes unis, une premiére hors
d’Europe, afin de concerner des médecins du Moyen-Orient et d’Asie. IRIS participait.

Le congrés a réuni plus de 600 parti-
cipants, médecins et personnels soi-
gnants, de nombreuses associations
de patients nationales, des labora-
toires. Nicolas Miton et Pierre Au-
bisse, respectivement administrateur
et vice-président d’IRIS, constituaient
la délégation francaise, complétée par
Martine Pergent, en tant que vice-pré-
sidente d’IPOPI. Les médecins francais
étaient également bien représentés. Le

- du conseil médicald'IPOPI 3
CToutes nosfelicitationsd=—=

Pr Alain Fischer a animé une matinée
dédiée au suivi des DIP, soulignant la
nécessité d’un dépistage précoce de
la maladie pour un traitement optimal.
Le D" Marie Audrain a présenté le pro-
jet de dépistage néonatal des patients
atteints d’un Déficit Immunitaire Com-
biné Sévére (DICS), qui, espérons-le,
sera généralisé par le ministére de
la Santé. Le D" Nizar Mahlaoui et les
Pr Olivier Lortholary, Olivier Hermine

o\

Toutefois, nous constatons une captation
de ces financements par les directions
financiéres hospitaliéres. Ces derniéres
ponctionnent un pourcentage aléatoire
de frais de gestion. Pour le CEREDIH, via
’APHP, les frais de gestion sont autour de
25 %, en revanche pour Trousseau c’est
quasiment 50 % ! Depuis finalement, la
situation s’est arrangée grace a l’action
d’IRIS, en revanche, selon nos derniéres
informations, le CEREDIH serait privé de
sa dotation ! Les nuages s’accumulent
pour les patients atteints de DIP !

et Eric Oksenhendler sont également
intervenus. Le P Fischer a également
participé a une table ronde sur des
questions éthiques, un sujet passion-
nant a ’'importance croissante avec le
développement de la génétique.

Rencontres et informations

Nicolas et Pierre ont participé a toutes
les interventions et a différents ateliers
portant sur les méthodes de traitement
parimmunoglobulines, y compris expé-
rimentaux par aérosol (par voies respi-
ratoires), sur la thérapie génique pour
les DIP. Autant de sujets qui pourraient
révolutionner nos quotidiens. Ils ont
aussi noué des relations avec les asso-
ciations de patients des USA, des Pays-
Bas, d’Allemagne ou d’ltalie.

En conclusion, il est important pour IRIS
de participer a ces congrés internatio-
naux. Les meilleurs médecins spécialistes
mondiaux y sont présents. Les nouveau-
tésy sont présentées. Rendez-vous pour
la prochaine édition en 2019 a Madrid.
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PLEINS FEUX

Tensions aggrauées sur les immuno

...Suite de la page 1

Dans certains hdpitaux, les pharma-
ciens connaissent le nombre de pa-
tients atteints de DIP et sanctuarisent
les volumes qui leur sont nécessaires.
Les médecins, quant a eux, tentent a
chaque fois que c’est possible de trouver
une autre Ig, ce qui occasionne pour les
patients, des changements de marque,
de conditionnement et parfois aussi un
passage en sous-cutanées. Ce n’est pas
idéal pour les patients qui n’ont pas fait
ce choix, mais c’est un moindre mal. Ce-
pendant, le probléme s’étend, les Ig sont
un médicament utilisé a ’échelle de la
planéte, la demande est croissante, la
tension est mondiale. Dans notre pays,
les commandes se font sur un engage-
ment annuel minimum, que l'on peut
certes augmenter, mais pas indéfini-
ment. Aussi les laboratoires étrangers
référencés en France ont pallié les diffi-
cultés d’approvisionnement en 2017, le
font encore en 2018, mais la limite est
proche... Le LFB a rapatrié en France des
lots d’Ig destinés a 'exportation, confor-
mément a son obligation de privilégier
le marché francais dans le cadre de sa
mission.

Gestion de crise

[RIS travaille de fagon trés proche avec le
CEREDIH et ’TANSM pour que les patients
atteints de DIP ne soient pas impactés et
aussi pour que les Ig soient affectées de
facon prioritaires aux patients qui n’ont
pas d’alternative thérapeutique, c’est
le cas des DIP. Cependant, la circulaire
de hiérarchisation des indications reste
inégalement connue.

De plus, ’ANSM en interaction avec IRIS
et le CEREDIH travaille pour :

e identifier les points qui posent le plus
de soucis sur le territoire, et voir com-
ment faire pour que les médicaments ar-
rivent au bon endroit, au bon moment et
ainsi éviter toute rupture de traitement,
e encourager les importations d’lg en
France (marché réputé difficile d’accés)
et stimuler le fractionneur national afin
gu’il se mette en ordre de marche et
rende a nouveau la mission pour laquelle
il a été créé.

La filiere sang en question

La DGS a réuni un comité intitulé « filiére
sang » au ministére de la Santé, le 28
mars dernier. IRIS et le CEREDIH aspirent
a une remise a plat sans tabous de la fi-
liere francaise, de concert avec ’ANSM
et la DGS. Il faut dans notre pays distin-
guer une fois pour toutes le sang (et les
produits labiles) du plasma. Avec ce der-
nier, on fabrique des médicaments (dont
les Ig) au terme d’un process industriel
extrémement complexe qui s’étale sur
prés de dix mois en moyenne. Il faut ces-
ser de réver d’autosuffisance nationale
quand les patients ont besoin d’avoir a
disposition plusieurs produits afin de
trouver celui qui leur convient le mieux
entermesde tolérance, de concentration
et de voie. Les Ig sont un médicament
biologique ! Ce comité qui rassemblait
une trentaine d’institutions ou d’asso-
ciations concernées par les produits
sanguins et plasmatiques avait pour
ambition de réunir ’ensemble des par-
ties prenantes pour identifier le role de
chacun et partager les informations sur
la filiere sang en vue de son évolution
dans le cadre de la loi de bioéthique.
Virginie Grosjean, pour IRIS, a réaffirmé
la nécessité de distinguer la filiére sang
de la filiere plasma qui ne présentent
pas les mémes enjeux. Revenant sur les

globulines (Ig)

tensions, IRIS a aussi fait le constat des
difficultés actuelles, trés hétérogénes
sur le territoire.

Signes d’alerte a 'international

Les Ig sont de plus en plus utilisées (plus
de 10 % de croissance annuelle) : le dia-
gnostic progresse, y compris dans les
pays émergents, les classes moyennes
se développent et accédent aux traite-
ments. De nouvelles indications appa-
raissent.

Dans le méme temps, la ressource en
plasma se pose comme un défi majeur,
notamment pour I’Europe ot prés de 75 %
du plasma utilisés vient des Etats-Unis.
Des situations de tension apparaissent
dans différents pays, pour des raisons
différentes, Roumanie (augmentation de
la taxe sur les médicaments), Royaume
Uni (retrait d’un fractionneur) et France.
A ceci s’ajoutent aussi des tendances
délétéres pour les patients de réduire le
nombre d’Ig disponibles, les considérant
comme des médicaments chimiques et
non comme des médicaments biolo-
giques, sujets atolérance, et nécessitant
des adaptations aux patients au cas par
cas. IRIS et le CEREDIH en France, IPOPI
a linternational suivent le sujet comme
le lait sur le feu'!



TEMOIGNAGE DE PATIENTS

Passer le cap du diagnostic

A un an, Mathys a connu des difficultés médicales. Sans écoute de
son pédiatre. Puis, il a commencé a régresser au niveau de sa motri-
cité... Caroline Kimball, sa maman, raconte en quoi son histoire donne
sens aujourd’hui a son engagement en tant qu’administratrice d’IRIS.

Impossible de mettre un nom sur ce qui
se passe. Mathys ne veut plus marcher,
ni monter les escaliers ou les trottoirs,
nijouersurle toboggan. La nuit, il se ré-
veille car il est douloureux, et au réveil,
il lui faut un temps avant de se lever...
Quand le pédiatre nous dit que c’est
psychosomatique, nous décidons de ne
pas quitter son bureau sans une vraie
réponse. Il nous oriente alors vers le
service des maladies neuromusculaires
de ’hdpital Necker de Paris. Et c’est la
meilleure chose qui nous soit arrivée.
L’analyse de sang révéle le manque
d'IgG, et la, on passe de ’hypothése
d’une maladie neuromusculaire, a une
arthrite juvénile et finalement a un dia-
gnostic de DIP. Mathys a deux ans et
demi. Tous les signes cliniques d’un
DIP étaient la (otites, infections pulmo-
naires a répétition). Au service d’immu-
nologie, nous avons été trés bien pris
encharge, y compris sur le plan psycho-

logique, par le Dr Marianne Debré. Dés
la premiére rencontre, elle nous a parlé
d’IRIS. On a commencé le traitement a
Necker, puis retour a I’hdpital de jour
d’Orléans, ol nous vivons. La, la patho-
logie est inconnue et il a fallu un petit
temps d’adaptation de la part de tous...

6 ans plus tard

Aujourd’hui, Mathys (9 ans) va bien et
cela se passe trés bien entre Orléans
et Paris. Pour autant, d’autres com-
plications pulmonaires sont arrivées.
A Necker, on nous a dit, il faut qu’on se
documente et il a fallu 6 mois et diffé-
rentes interventions pour comprendre
ce qui se passait, et une déscolarisa-
tion. Mathys est toujours suivi au ni-
veau pulmonaire car il a une fragilité.
Puis est arrivée une nécrose au genou,
suite a un bobo, le prélévement n’a of-
fert aucune explication. Tout ce qui est
censé se passer “normalement” s’avére
plus compliqué avec Mathys... Pour au-
tant, cette année, il est parti en classe
de découverte, nous l'avons laissé
entre les mains de la maitresse qui I'a
accueilli sans difficulté, et abien écouté
nos multiples recommandations. Méme
’hdpital I’a appelée. En tant que parent,
c’est difficile de lacher les rénes de la
surveillance a des gens qui sont sensi-
bilisés, mais pas autant que nous. Mais
il faut le faire ! Mathys a pu se rendre
compte que d’autres enfants prennent
des médicaments pour d’autres choses,
et la maitresse de son quotidien.

IRIS, une évidence!

Faire partie d’IRIS, pour moi, c’est une
évidence. Pour se sentir moins seuls et
rencontrer des gens qui savent de quoi
on parle, car les DIP sont si spécifiques.
Une association de patients, c’est es-
sentiel. Je suis administratrice d’IRIS et
je m’investis dans 'association chaque
fois que je le peux, en fonction de mes
possibilités... Car Mathys a désormais
un petit frére de 8 mois !

INITIATIVES

y
N
Ecouen’s \'
soutient IRIS

Ily a bien des fagcons de suppor-
ter le travail et les projets d’IRIS.
Chaque adhérent y va de ses connais-
sances ou de ses talents ou passions.
Il s’avére que l'un des fondateurs de la
société Ecoven’s est aussile grand-pére
d’une petite fille atteinte d’un DIP. Cette
entreprise familiale commercialise un
produit nettoyant multisurface bio-
technologique. En soutienaIRISetala
cause des DIP, elle a décidé de reverser
a lassociation 20 cts a chaque flacon
vendu. Un partenariat original !

3juin : Fondation
Groupama actiue
en brand Est

—
FONDATION

o Groupama

vaincre les maladies rares

7Ng

Chaque premier dimanche de juin ont
lieu, dans toute la France, des balades
solidaires au profit d’associations de ma-
ladies rares ou de chercheurs auxquels
les marcheurs sontinvités a apporter leur
soutien. Elles sont initiées par la Fonda-
tion et organisées grace aux Caisses ré-
gionales et aux élus référents. Les caisses
de Meurthe-et-Moselle et du Bas-Rhin
ont décidé d’organiser leurs balades soli-
daires au profit d’IRIS. Les dons recueillis
sontintégralement reversés afin d’initier
et concrétiser des projets qui améliorent
le quotidien des malades et de leur famille
ou augmentent les connaissances sur les
maladies rares. Marchez solidaires !

Rendez-vous le 3 juin :
* Route de Vaudémont, Saxon-Sion (54)

¢ Ferme Fischer De Mittelschaeffolsheim
67)
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Le 17 juin prochain,
UOUS 3USSI, 0,4
deuenez ol
un héros !

Que faire pour devenir un héros ?
Participer a la course des héros
au bénéfice d’IRIS ! Comment ?
Demandons a Christophe Grosjean,
graine de héros...

Christophe, comment as-tu fait

pour devenir un futur héros ?

En fait, je n’ai pas eu le choix, on m’a
inscrit sur le site de la course des héros
(15 euros), puis on me ’'a annoncée...

Cest tout ?

C’est tout!Jusque-1a, j’avais encore une
chance de ne pas le faire, si je ne ras-
semblais pas les 250 euros nécessaires
pour prendre le départ...

Mais ?

Findes espoirs. A cette heure, j"ai rassem-
blé 525 euros, qui seront intégralement
reversés a IRIS. Tréves de plaisanterie,
le principe est vraiment bien. Il laisse a
chacun 'opportunité de participer, quel
que soit son niveau, car 'essentiel c’est
de participer ! Pour communiquer sur
la maladie et les malades, c’est ce qui
est important. C’est simple et rapide.
La seule inconnue, c’est de savoir si
les amis et I’entourage vont participer
au défi, et faire des dons a hauteur des
250 euros nécessaires pour prendre le dé-
part. Moi, je vais marcher, la performance
vient au deuxiéme plan. Lessentiel, c’est
de montrer le maillot et de porter les cou-
leurs d’IRIS.

[louuelle Aquitaine :

elans de solidariteé
LmETY

Marche solidaire

Les habitants de Saint-Aigulin (17) et
la Roche-Chalais (24) avaient chaleu-
reusement soutenu Anne et Alain Tro-
tet lors de la greffe de leur fils, il y a
5 ans. Le 10 mars dernier, une centaine
de marcheurs ont pris le départ d’une
randonnée pédestre au profit de l’as-
sociation, en souvenir de ce moment de
solidarité et a ’occasion d’une journée
“Tous pour IRIS”.

Créations artistiques

Le 20 juin, il y aura de I’émotion a La
Roche-Chalais (24), pour IRIS, toujours !
Martine Tota, animatrice du centre de
loisirs, a décidé de féter son départ en
retraite de fagon originale... et solidaire.
Elle présenterale conte initiatique “Pour-
quoi” créé avec les enfants. C’est I’his-
toire d’un jeune enfant qui, comme tous
les enfants, réve aprés s’étre couché et

vatraverser différents mondes émotion-
nels. Deux chansons originales ont été
créées pour ce spectacle ol la partici-
pation sera libre pour le public en vue
de soutenir ’association.

En premiére partie, Quentin Guillou,
spécialiste de break dance, présentera
une comédie musicale Hip Hop ol des
jeunes articuleront chorégraphie et
scénettes : 'histoire d’un petit garcon
qui change d’école et va rencontrer de
nouveaux copains dont un groupe de
danse. Un jour, il trouve une paire de
chaussures gu’il croit magiques. Il dé-
couvriraque c’est par sa ténacité et son
dévouement qu’il peut réussir.

~~~~~ # Intéressé(e) ?

Contactez Anne et Alain :
associationiris.aquitaine@gmail.com



La uie d'IRIS

A UOS AGENDRAS

29 septembre 2018 : 20 ans d'RIS
Pourquoi uous deuez
uenir absolument ?

e Tout d’abord, 20 ans, cela se féte !

e Découvrir des patients comme vous, ou différents

e Applaudir les intervenants et leur poser des questions
* Rencontrer ’équipe et les administrateurs d’IRIS

e Faire des connaissances ou retrouver des amis

e Découvrir la marraine et le parrain d’IRIS

* Apprendre des choses, si, si! C’est encore possible !

e Découvrir les années IRIS que vous avez manquées

e Retrouver de vieux souvenirs

e Faire salle comble

Le role des associations
de patients, uu par..

Le P Isabelle Pellier,
Immunologie
pédiatrique,

CHU d’Angers

« Une association de patients, c’est le juste regard de ceux
quisont concernés parla maladie. Alors, obligatoirement,
cela aide les soignants ! C’est aussi un partage avec les
soignants qui leur permet de s’adapter. »
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Rendez-uous le 26 mai pour

IAG d'RIS, 3 Paris |

Cette année, ’AG d’IRIS aura lieu a Paris, plus précisément
“Place Gustave” au 2 rue Cambronne dans le 15¢ arrondis-
sement. Elle se déroulera de 14 heures a 18 heures.

Une AG, c’est toujours une bonne occasion pour se mettre
a jour sur l’'association, et voir tout ce qui se fait, sans que
parfois méme on s’en doute.

Vous étes adhérent(e)s, vous étes intéressé(e) et envisagez
d’adhérer ? Vous étes attendus !

Au-dela de 'information, c’est aussi un moment pour tisser
de nouveaux liens, esquisser des projets et bien sir, se
retrouver en toute convivialité.

[lous comptons sur uotre adhesion |

L] L] .
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