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Le mot

du président

Clest un grand moment que ce
premier numéro du “ Messager
Il est destiné a resserrer les liens
entre nous : nous sommes plus
de 5 000 en France mais tres
dispersés. Et puis il existe tant
de DIP* différents : a la création
de l'association, il y a trois ans,
nous en annoncions 70.
Aujourd’hui, nous sommes a pres
de cent ! Raison de plus pour
nous unir, ne pas rester isolés,
faire valoir notre point de vue
aupreés des pouvoirs publics, étre
aux cotés des équipes soignantes
et des chercheurs pour que ces
maladies soient connues et recon-
nues, pour que le diagnostic soir
fait le plus ot possible... A temps !
Pour améliorer la circulation de
l'information qui reste gigantesque
dans notre cas. Pour cela, il
nous fait nous regrouper : le
bénévolat est le cceur de toute vie
associative. Il faut I‘engagement
de tous : chacun, a sa fagon, peut
contribuer a faire progresser IRIS.
En Janvier 2002, a eu lieu le
premier congres médical sur les
DIP, avec ['aide du laboratoire
LFB et de notre conseil scienti-
fique. Les 10 signes cliniques d’a-
lerte d’'un DIP sont largement
divulgués et jouent un role
important dans le diagnostic. Le
projet de directive européenne du
sang nous a également beaucoup
mobilisés. Les enjeux sont impor-
tants pour tous les patients qui
recourent aux immunoglobulines,
alors qu'il existe des tensions
importantes sur les approvisionne-
ments en Europe et dans le
monde.

»

DIP* : sur avis du conseil scientifique
d'IRIS, il a été décide de parler
déficit “ primitif 7 plutér qu heredltal
re : ce terme généralement utilis¢ au
plan international s’avére, en outre,
moins culpabilisant pour les familles.
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Le CA d'IRIS définit sa feuille
de route pour les 5 années a venir

Le conseil
d’adminisiration
’IRIS

De g a d : Michel
Cortet (trésorier),
Laurence Tépus,
Sophie Vanel, Martine
Rembert, Christian
Collignon, Maryvone
Collignon (secrétaire
| générale), Francis

% | Rembert (président).
Absents le jour de la
photo : Anne Berger,
Marie-Jeanne Havel,
Pairice Havet, Farida
Monnard, Giséle
Vairon-Durand

Ces deux mots peuvent
qualifier la plupart des sujets qui préoccupent
es patients atteints de DIP et leurs familles.

IRIS se devait pourtant de définir des priorités

et d'inscrire ses ambitions dans le temps. Clest

meortant et urgent ...

maintenant chose faite : grice aux contributions
de nombreux adhérents sollicités pour la cir-
constance, le CA a pu arréter sa feuille de route
pour les cing ans qui viennent. Merci a tous !

5 axes de travail pour les 5 années a venir
Axe 1- Etre une plate forme d'information sur
les DIP

Axe 2- Faire valoir le point de vue des patents
auprés. des différents acteurs de santé liés aux
DIP :

- les professionnels de santé : médecins libéraux,
hospitaliers, travaillant  dans des organismes
sociaux (médecine du travail, CPAM, en milieu
scolaire...), personnels hospitaliers et paramédicaux,
- les laboratoires de recherche, des chercheurs

(INSERM, ..)),

publics de santé Direction
Geénérale de la santé, Agence Francaise de
Sécurit¢  Sanitaire  des Produits de  Santé,
I'Etablissement Francais du sang, I'Etablissement
Francais des Greffes, ...,

- les associations de patients aweints de DIP,
nationales, internationales et particulierement
CIPOPI et la Jeffrey Modell Fondation (USA),

- les laboratoires pharmaceutiques,

- les parlementaires francais et européens,

- les associations dont les objets sont en lien avec
les problématiques des DIP : associations de don-
neurs de sang, Sparadrap, ...,

- les médias.

Axe 3- Stucturer IRIS en association fonction-
nant en réseaux thématiques, régionaux, interna-
tional.

Axe 4- Conduire des actions de recueil de fonds.
Axe 5- Développer le nombre d'adhérents, les
mobiliser, les fidéliser.

- les pouvoirs

»>»Les projets pour 2002-2003 »>» >
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Un plan d’actions pour améliorer le diagnostic

La Fondation américaine Jeffrey Modell vient de
lancer un projet d’amélioration du diagnostic des
DIP en Europe avec, pour partenaire, le laboratoire
Baxter. Cette opération prend appui sur deux centres
d’excellence, I'hopital Necker a Paris et hopital de
Stockholm en Suéde. Elle débutera officiellement
par une sensibilisation des parlementaires européens,
le 23 octobre a Strasbourg, destinée a susciter une
prise de conscience sur lexistence des DIP et a
débloquer des fonds pour la recherche sur ces maladies
qui concernent plusicurs dizaines de milliers de
personnes en Europe. Une démarche déja conduite
aux Etats'Unis et qui a fini par porter ses fruits.

IRIS travaille avec le laboratoire Baxter & la déclinaison
de ce projet au niveau francais, avec pour objectif
prioritaire : amener les médecins, au premier rang

desquels les pédiatres, 4 penser déficit immunitaire
face 4 des symptomes inexpliqués et répétés.
Ce plan sur 3 ans comprend :

la production de supports d'information et d'aide
au diagnostic en direction des médecins, ainsi que
le développement du site web d'IRIS,
* une présence d'IRIS lors des congres médicaux
réunissant des pédiatres ou des médecins spécialistes,
notamment pour les adultes, et ce, des les 12 et
13 octobre lors des journées parisiennes de pédiatrie,
¢ des actions en direction du gouvernement, du
parlement francais, de la direction générale de la
santé,

des relations presse régulieres,
* lencouragement 4 la constitution d'un réseau
national de médecins.



Le mot du président
(suite)

Mais il faut
¢galement,
nous organiser.
Grace au
recueil de
fonds faits
par des adhé-
rents, grice a
l'aide apportée
par des laboratoires et gréce,
enfin, a la subvention exceptionnelle
d'IPOPI, nous allons pouvoir
recourir sur des projets & Martine
Pergent qui devient permanente a
tiers-temps de ['association.
Nous avons ainsi défini un projet
pour IRIS. Merci a ceux qui ont
accepté de participer a ce travail.
Nous voulons notamment déve-
lopper un site web de référence
sur les DIP. Clest aujourd’hui la
meilleure facon de mettre a dispo-
sition de nos adhérents l'informa-
tion qu’ils attendent. Cette infor-
mation est également destinée aux
médecins : c'est essentiel pour le
diagnostic et pour le traitement.
Ce, d'autant que les DIP vien-
nent d’étre supprimés du program-
me denseignement de linternat en
médecine.
Les projets ne manquent pas,
mais il nous faut trouver des
ressources supplémentaires pour
pérenniser le poste de permanent
et développer l'association. Faites
connaitre IRIS, de nombreuses
manifestations locales sont propices
pour cela. De cette facon, il est
souvent possible de créer des
initiatives de recueil de fonds
cela va de la quéte de mariage
en passant par les actions de
lycéens, voire d’écoliers, d’associa-
tions ou d’entreprises sensibles a
des causes locales. Il suffit sou-
vent d’en parler, simplement,
autour de soi.
Je sais pouvoir compter sur votre
engagement. Nous en avons tous
besoin.
Pour nos patients, pour nos
enfants, pour demain !

Francis REMBERT
président d’IRIS

A paraitre

e Les 10 signes cliniques d’alerte

¢ Une affiche destinée a remer-
cier les donneurs de sang pour

leur générosité et leur persévéran-
ce et les encourager a continuer

¢ le document PDITH destiné
a tous les médecins de COTO-
REP

¢ Les calendriers et cartes

d'IRIS

Plan d’actions

Axes 2002
1 o Guide de Padhérent

o Une carte individuelle 2 porter en cas
d’urgence.

o Un groupe de travail sur la dimension
psychologique des maladies

2 o Un site web
Des congrés adhérents

o Unpe liste d’hopitaux en France

3 o Maintenance des fichiers
o Outils de gestion comptable, divers for-
mulaires, mailing et publipostage
o Recherche de financements

o

5 o Actions en direction des instances socia-

les (Cotorep, CDES...)

o Systtme de contrdle de la qualite /
quantité des Imminoglobulines (Ig)

o Plan de gestion de crise en cas de
carence

Appels a projets

Cartes et calendriers

un livrer d’accueil

o Des correspondants par maladie
patients et médecins
o Un groupe patients adolescents-adultes

o Un travail régulier avec le conseil scienti-
fique
o Un congrés médical

o Plans de travail, fiches projets, de suivi |
o Recherche de financements |

o Se tenir au fait des besoins et attentes |
des chercheurs a 'égard d’Iris
o Etude sur 'impact des antibiotiques

o Des actions communes, inter institution-
nelles avec diférents acteurs : (article, affi-
che avec I'Etablissement Francais du Sang a
propos de la relance de la collecte de plas
ma, article sur les greffes de moelle avec
I'Etablissement Francais des Greffes),...

Comme chaque année désormais, [RIS vous
propose de vendre des cartes (sans impression
intérieure) et des calendriers réalisés grice au
prét gracieux de ses ceuvres par [artiste, Denis
Bauquier.

Les cartes sont vendues 8
calendriers 8 piece.
Elles peuvent étre vendues aussi bien a des par
ticuliers qu’a des entreprises. Pour de grosses
commandes (plus de x exemplaires), une person-
nalisation est possible.

» Pour plus d'information :

tél : 03 29 83 48 34 ou iris55@free.fr

» Merci d’adresser vos commandes a IRIS

le lot de 8 et les

Groupe de travail : dimension psychologique de la maladie

Un groupe de travail sur la dimension psycholo-
gique de la maladie se met en place.

Il poursuit plusieurs obectifs qui se metrront pro-
gressivement en ceuvre dans le temps

* Créer des groupes de parole animés et suivis
par un psychanalyste ou un psychologe de théra-
pie familiale et groupale,

e Travailler sur la mise en place de soins pal-
liatifs en pédiatrie,

* Obtenir que soient mis en place des groupes

Groupe de travail : site web

[RIS a entamé la construction d'un site web de
référence sur les DIH & destination des patients
et des médecins et de leur famille.

[l va s’enrichir progressivement, le contenu poten-
tiel érant immense. Les personnes que la démar
che intéresse peuvent sassocier au projet. En
parallele, un groupe composé de médecins issus
de notre conseil scientifique travaille au traite-
ment de l'information médicale.

Responsable : Martine Pergent

» Pour plus d'information ou pour participer
iris55@free.fr ou martine.pergent@online.fr

el . 03 29 84 29 22

de soutien psychologique pour les soignants, afin
de les aider dans leur prise en charge des patients
et de leur famille.

Le groupe se réunira a Paris, le début des tra-
vaux est prévu courant novembre.

Responsables : Martine Rembert, Sophie Vanel
» Pour plus d'information ou pour participer
demandez la fiche descriptive du projet
(iris55@free.fr) ou tél : 03 29 83 48 34.

Groupe de travail : guide
du nouvel adhérent

Afin d’accueillic chaque nouvel adhérent, RIS a
décidé d‘éditer un “ guide l'adhérent ” qui lui
permette de mieux situer I'association, ses actions,
Penvironnement social et médical des DIH et
enfin le role qu'il peut jouer au plan local
notamment.

Les personnes qui le souhaitent peuvent s'associer
au projet : travail par courrier, mail, t€l. uniquement.
Responsable : Martine Pergent

» Pour plus d'information ou pour participer
iris55@free.fr ou martine.pergent@online.fr

¢l : 03 29 84 29 22



Nord-

pas-de-Calais : une action du PDITH

en direction des médecins de COTOREP

En a0t 2001,
Michel Bralin,
responsable du
PDITH® Nord

Valenciennes contac-
te IRIS dans la per
spective d’un  sémi-
naire consacré aux

travaux de la
COTOREP de ce
Anne Berger secteur, programmeé

le 26 mars 2002.
IRIS est sollicitée en tant qu’association représentant
des maladies génétiques rares, qui, généralement par
le type et la nature des incapacités ou handicaps
qu’elles entrainent, nécessitent une prise en compte
particuliere. Les patients constatent pourtant que ce
nest pas souvent le cas (Cf. latmribution des alloca-
tions spécialisées par les CDES)

Précisément, U'objectif du PDITH Nord-Valenciennes
est de sensibiliser les médecins COTOREP de leur
région a lexistence des maladies rares, peu connues
et par laméme peu reconnues, ce qui nuit a leur
bonne prise en charge sociale et professionnelle.
IRIS accepte bien sir de participer & ce séminaire.
MarieJeanne Havet et Anne Berger, membres du
conseil d’administration et résidant en Nord-Pasde-
Calais, participent a deux réunions de préparation et
interviennent devant une forte assistance de méde
cins de COTOREP, le 26 mars 2002, pour les sen-
sibiliser a notre problématique. Nous les en remer-
cions trés fortement une nouvelle fois.

Dans un second temps, afin d’optimiser notre sen-
sibilisation auprés des médecins de COTORED,
Anne Berger, MarieJeanne Havet, Michel Brtlin,
Marie Duforge (directrice adjointe de la DDTEFP®

Nord-Valenciennes) créent un document qui doit étre
diffus¢ au niveau national & tous les médecins
COTOREP, aux DDTEFP et PDITH. Ce document
que nous adresserons également & tous nos adhérents
a pour vocation de faire connaitre les DIP, leurs
contraintes (répercussions sociales, professionnelles) et
les handicaps qu'ils peuvent générer.

Pour une reconnaissance des incapacités et
handicaps générés par les DIP

Nous souhaitons aussi par ce document vous sensi-
biliser (familles, patients adolescents et adultes) au
fait que la reconnaissance d'un handicap ou d'une
incapacité est une étape difficile mais souvent néces-
saire dans litinéraire vers lemploi ou dans le pro-
cessus de maintien dans I'emploi. Notamment lorsque
le déficit immunitaire se déclare a I'age adulte. Cette
reconnaissance offre un statut qui ouvre des droits
et permet d'accéder a des dispositions d’accompa-
gnement et de soutien dans ses démarches (orienta-
tion, accompagnement dans la recherche d’emploi,
bilan de compétences, formation professionnelle, sou-
tien a lintégration sociale).

Nous remercions trés vivement Marie Duporge et
Michel Bralin de nous avoir associés a cette démar-
che trés novatrice, pour leur professionnalisme et
leur gentillesse entierement dédiés a la cause d’IRIS,
des familles et des patients que nous représentons.
Prochainement, nous serons recus a la Direction
Générale de 'Action Sociale & Paris afin de présen-
ter ce document et d'obtenir sa diffusion nationale
dans toutes les COTOREPR.

1- PDIH : Programme Départemental d’Insertion des
Travailleurs Handicapés

2- CDES : Centre Départemental d’Education Spécialisée
3. DDTEFP : Direction Départementale du Travail de
I'Emploi et de la Formation Professionnelle

Allocation d’Education Spéciale :
une réforme qui nous concerne

L’Allocation d’Education Spéciale ou AES est une allocation & laquelle vous pouvez prétend-
re. Elle est atiribuée par la Commission Départementale d’ Education Spéciale (CDES) sur exa-
men du dossier médical et d’'un questionnaire rempli par la famille. Les critéres d’atiribution
sont le handicap de votre enfant et les frais non remboursés qui restent a voire charge.

Comment la CDES détermine-t-elle

le montant du complément a attribuer ?
Depuis avril dernier, un décret est entré en appli-
cation. La réforme des compléments de TAES
offre des possibilités nuancées visant a mieux
prendre en compte les situations rencontrées par
les familles avec la création de six compléments
a l'allocation de base, contre trois précédemment.
Pour déterminer le montant du complément de
'AES, la CDES évalue, puis classe I'enfant han-
dicapé dans l'une de ces six catégories au moyen
d’un guide d’évaluation. Elle apprécie ainsi le lien
entre la situation de handicap et la nécessité du
recours a une tierce personne (qui peut étre l'un
des deux parents ayant cessé 'activité pour s’oc-
cuper de lenfant) d’une part, et la nécessité de
dépenses supplémentaires par les personnes qui
en assument la charge, d’autre part.

It vous est demandé de fournir les certificats
médicaux et de remplir un questionnaire qui per-
met d'apprécier les frais non remboursés par
I'Assurance maladie. Vous devez également four
nir les factures et devis correspondants.

Nous devons étre vigilants et déterminés afin
d’obtenir lallocation la plus  juste en rapport
effectif avec les difficultés que chacun et chacune

rencontrent et fonctions du déficit immunitaire
de lenfant. Nous conseillons aux familles de ne
pas hésiter a mettre par écrit les difficultés qui
sont les leurs et de les communiquer avec le dos-
sier de demande et aussi de se permettre de faire
réévaluer D'allocation lorsque la maladie s’aggrave
méme temporairement.

» Vous pouvez obtenir le dossier en vous
adressant directement a votre CAF ou aupreés
de votre assistante sociale.

» Pour complément d’information ou difficul-
tés a obtenir I'AES, veuillez téléphoner ou écri-

re au siege d’IRIS.

Montants mensuels du complément
par catégorie

lére catégorie : 82,05 euros (538,21 B
2éme catégorie : 222,22 euros (1457,67 F)
3eéme catégorie : 314,51 euros (2063,06 F)
4eme catégorie : 487,40 euros (3197,13 F)
S5éme catégorie : 622,92 euros (4086,09 F)
6éme catégorie : 916,67 euros (6010,67 F)

Merci @ Anne-Marie VENTOSO pour tout le travail
fait sur cette question.

avril 2002
Conseil d’administration d’IRIS

mai 2002
Prise de contact avec ELA :
Association de lutte contre les
leucodystrophies
Renconire avec la Direclion
Générale de la Santé (DGS)
Présentation d’IRIS et des DIH
Réunion a I'Etablissement
Francais des S
Extension du fichier des donneurs de

moélle osseuse

Intervention de Francis Rembert
lors du congres de la Fédération
Nationale des Donneurs de Sang
Bénévoles a ClermontFerrand
Réunion de travail a la DGS

* Directive européenne du sang

¢ Situation des lg en France, risques
de carences

Echange avec 'AFSSAPS

* Directive européenne du sang

¢ Situation des Ig en France, risques
de carences

Rencontre avec la laboratoire
Octapharma

¢ Directive européenne du sang

* Situation des Ig en France, risques
de carences

juin 2002
Echange avec le laboratoire LFB
* Directive européenne du sang
* Situation des lg en France, risques
de carences

Conseil d’administration d’IRIS
EFG : réunion de la commission
communication

Objet : campagne de relance du
don de mogélle

Juillet 2002
Participation av colloque :
“ internet et maladies rares ”
organisé par Orphanet.

EFG : réunion de la commission
communication

Objet : campagne de relance du
don de moélle
Brief de Fagence retenue pour
le site web

Septembre
Le 16 : Réunion du comité de
pllohge scientifique du site
Objet : mode de traitement de

l'information médicale sur le site

Réunion avec le laboratoire
Baxter et le Pr. Alain
Fischer de I’hépital Necker
Objet : projet de centre de dia-
gnostic des DIP avec la Fondation
Jeffrey Modell (voir p 1)

12/13 ociobre
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Immunoglobulines a domicile :
bientét en toute légalité ?

Certains ne veulent pas en entendre parler, d’autres ménent un combat
pour les obtenir. D’autres enfin le font, dans une sorte de clandestinité.
Pourtant, une étude clinique s’engage qui pourrait changer la donne !

Affaire a suivre...

La substitution des Ig a domicile n’a pas vraiment
de cadre réglementaire en France puisque l'aurorisation
de mise sur le marché de ce produit ne vaut qu'a
Ihopital. Le CCPPRB* de I'hopital Necker a Paris
vient de donner son accord pour le lancement d’une
étude  clinique destinée 2 recueillir des données
franco-francaises sur la substitution d’lg a domicile
sous l'impulsion du laboratoire Octapharma. Le Dr.
Marianne Debré est l'investigateur coordonnateur de
cette étude dont la vocation est nationale.

Diores et déja plusieurs centres hospitaliers ont adhéré
a la démarche (Bobigny/Avicenne, Créteil/CHIC
pédiatrie, Créteil/Henri Mondor, Metz/Bon-Secours,
Paris/Trousseau, Poitiers/Milétrie, Toulouse/Purpan).
D'autres  sont intéressés (Caen/Codte-de-Nacre,
Lyon/Debrousse, Paris/StLouis).

Au total 25 patients sont concernés par cette étude,
recrutés selon les critéres suivants : &tre atteint d’'un
DIP, recevoir les Ig Octagam et étre stabilis¢ depuis
au moins 6 mois, avoir un bon accés veineux. Enfin,
et c'est essentiel, le patient et sa famille doivent étre
motivés par la substitution & domicile et accepter
une formation en conséquence.

Chacun  des hopitaux concernés aura  unie)
infirmier(e) formé(e) a ces soins a domicile auprés
du centre référence de Necker, puis assurera a son
tour la formation de(s) infirmier(e)s de ville qui
entreront dans le dispositif. Durant les six mois que
durera l'étude pour un méme patient, linfirmier(e)
de ville et la famille assureront le retour d’informa-
tion vers le médecin de référence.

Cette étude vise a évaluer les conditions effectives
de cette substitution 4 domicile : éventuelles difficultés
rencontrées (infections, suivi du patient..), satisfaction
des patients (nombre de retours a Ihépital, souhait
de continuer), approche économique du systéme
(cotits - respectifs des deux modes de substitution,
aménagement des modalités de prise en charge qui
ne pénalise pas les patients ni les infirmier(e)s de
ville), aspects "logistiques” (constitution et diffusion
des kits de perfusion, lieux de délivrance des Ig).
Des données bien tangibles, qui préparent, espérons
le, la période postétude pour tous les patients qui
lattendent !

* Comité Consultatif de Protection des Personnes
dans la Recherche Biomédicale

Partenariat IRIS/LFB : premier colloque
médical national sur les DIP de type B et DICV*

o Le 11 janvier 2002, s'est
( ‘:}? [ tenu & Paris, le premier
iy | colloque  médical consacré
b =4 laux DIP, réunissant a
L | linitiative d’IRIS et de son
| conseil scientifique, en par
tenariat avec le laboratoire
LEB, les plus grands acteurs
de la recherche clinique
dont les professeurs Alain
Fischer, grand modérateur de cette journée, et
Olivier Hermine (hopital Necker/Paris). Le colloque
a été un grand succés en termes de participation
(plus de 350 personnes éraient présentes, médecins,
chercheurs, patients et familles confondus) et dintérér
suscité, au vu des nombreuses questions.
Une quinzaine d'orateurs ont présenté la physio-
pathologie de ces maladies, communiqué les

Pr. Alain Fischer

résultats de leurs dernieres rtecherches et leur
expérience clinique a leurs collegues. Ont ainsi été
traitées les pathologies -pulmonaires, ORL, du
tube digestif, lymphoprolifératives,, l'antibiothérapie,
le traitement substitutif par immunoglobulines.
Un temps a ¢galement €té consacré a la prise en
charge des déficits immunitaires de l'adulte. Tout
au long de cette journée les familles et les
patients présents ont fait entendre aux médecins
leurs préoccupations, leurs inquietudes mais aussi
toute leur gratitude et leur espoir.

Le but de ce colloque fondateur a été atteint
en ayant rendu possible ce véritable partage
d'informations, le coup denvoi a une mise en
commun des connaissances et 4 un regroupement
des compétences dans le domaine des déficits
immunitaires primitifs a été¢ donné.

* DICV : déficit immunitaire commun variable

Greffe de moélle osseuse ;: étendre
le fichier national des donneurs volontaires

En cas de greffe de moélle osseuse, il n’est pas
toujours possible de trouver un donneur compatible
dans la famille. Il faur alors chercher dans le
fichier des donneurs volontaires de moélle osseuse.
Or ce fichier souffre de deux maux. D'une part,
en raison du vieillissement des donneurs, il a
tendance & stagner voire a régresser quantitative-
ment. D’autte part, certains types de groupes
HLA restent trés faiblement représentés. D'ou la
décision de U'Etat de développer un plan greffe
destiné 4 financer le typage de nouveaux donneurs
afin d’augmenter la taille du fichier national et
de lenrichir en groupes rares. Ainsi en 200I,
3 720 nouveaux donneurs ontils été recrutés

mais pour un objectif de 10 000. Et sur 2002,
le chiffre de 2 431 fin avril marquait le pas, signe
que lobjectif ne sera 4 nouveau pas atteint et

qu’il  faut se donner d’autres moyens.
L'Etablissement Francais des Greffes (EFG) pilote
ce projet dans le cadre d‘un groupe de travail
comprenant France Greffe de Moélle,
I'Etablissement Francais du Sang, des médecins et
biologistes et des associations de patients et de
donneurs, dont IRIS.

Ce groupe de travail a donc concu une campagne
d’information auprés de publics réputés sensibles
a lintérét général comme peuvent l'éwe les donneurs
de sang, les organisations caritatives ou l'armée.
Elle aura lieu en cette fin d’année et veut faire
savoir que le don de moélle permet de sauver
une vie et ne peut éwre demandé qu'une fois a
un donneur. Des documents d’information seront
édités pour cela et un numéro vert mis en place.

L'agenda d’IRIS
(suite)

17 au 20 octobre
Congrés mondial d’IPOPI
a Weimar (Allemagne)
IPOPI, l'organisation mondiale qui
fédére les associations nationales de
patients  atteints de DIH, organise
son congrés bisannuel & Weimar en
Allemagne.
6 personnes y représenteront [RIS :
Anne Berger, Maryvonne Collignon,
Martine Pergent, Francis Rembert,
Catherine Videau, Aline Weber.

23 octobre
Sensibilisation des parlemen-
taires européens a Sirasbourg
11h : présentation des DIP aux
parlementaires accueillis par Mme
Muller, députée européenne, puis
par des médecins suédois et la fon-
dation Jeffrey Modell
17 h : Conférence de presse et
prise de parole du Pr. Alain.
Fischer (Necker)

Adressez-nous vos questions, nous
chercherons la réponse et la publie-
rons dans Le pour
qu’elle profite a tous !

B J'ai constaté, qu’a Ubopital,
les immunoglobulines sont
lconditionnées dans des
|poches qui ne correspondent
pas a la prescription.

A chaque fois, lexcédent est
|jeté. Est-ce normal ?

» [RIS a alerté les laboratoires qui
fabriquent les immunoglobulines de
cet état de fait afin qu’ils jugent si
cest le conditionnement qui est en
cause.

Par ailleurs, outre le fait que ce pro-
duit est rare et cher, il ne peut étre

voir plus que la prescription. It est
donc absurde de les jeter !

B Sommes-nous en droit d’étre
informés en cas de changement
de la marque des immunoglobulines
que nous recevons ?

» Chacun a le droit de savoir quel

patient doit en étre informé. De
plus, en cas d'indication médicale
d’une Ig bien spécifique, il faut étre
intrapsigeant sur ce produit, surtout
si des intolérances ont déja- été
observées lors de l'administration
d’'une autre marque d’lg.
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que profitable au patient d’en rece-|

produit il recoit. Il peut arriver qu'il.
y ait des substitutions, toutefois le]




