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Prochaine Rencontre

Samedi 23 novembre 2013

Hopital Broussais, 96 rue Didot, Paris 14°

Rendez vous dans les locaux de I'Alliance des Nedddares,
premiére voie a gauche apreés le batiment de I'entré

Métro station « Plaisance » ou Tramway stationi¢dD» ou Bus 58 station « Hopital Broussais ».

® Accueil a partir de 9H30

® 10H

Présentation des participants. Comment faire pour contracter un prét lorsqu’on est
atteint d’une maladie rare? La convention AERAS a facilité [’acces aux préts pour les per-
sonnes comme nous, qui ont ce qu’on appelle, un « risque aggravé de santé ». Nous fe-
rons le point avec un spécialiste qui répondra aussi a toutes nos questions.

® 12h15 — Buffet repas pris en commun

Inscrivez-vous pour que nous puissions prévoir les quantités pour le buffet et dites-
nous si vous mangez sans sel ou avec sel. (Voir coupon réponse joint page 8)
Si vous souhaitez apporter quelque chose (salé ou sucré) pour ce buffet prenez contact
avec Yolande Fontaine par téléphone au 02 35 78 25 93 ou

par mail : yogef @ laposte.net Merci

® 14h
Les soins de la peau, du cuir chevelu, de la bouche, des ongles et du linge : réponse

aux questions et présentation d’'une brochure sur ces sujets, réalisée en collaboration par le
professeur Catherine Prost, Yvonne Baustista et I’ APPF.

® 15H a 17H

« Traitements et soins de la bouche » pendant et aprés nos maladies bulleuses q
elles touchent nos muqueuses buccdles Docteurs DRIDI et GAULTHIER, tous deux
docteurs en chirurgie dentaire, viendrons nous parler de ces questions.

A vos agendas !

Samedi 7 décembre 2013 : Marche des Samedi 5 avril 2014 : Prochaine rencontre
et Assemblée Générale de I’APPF.

Le programme est en cours d’élaboration.

maladies rares a Paris.
Rejoignez-nous !

Vous recevrez les nouvelles de ’association
qui vous donneront plus d’informations...

Contactez ISabelle au 06 24 24 81 01

Association Pemphigus Pemphigoide France
Résidence le Val Vert A3, 3 rue J. Durand 772YON
Téléphone : 0160721873 ou 06242081

Octobre 2013
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« Refus d’ALD,
de
remboursement
de médicaments
ou de frais de
transport ...
prévenez nous!»

« Acte infirmier
assimilable a des
soins pour grand
brulé...»

« Hors
nomenclature ...»

Rappel

N’hésitez pas a nous prévenir en cas de
difficultés relatives :

0 au refus d’une demande d’ALD
hors liste (Affection de Longue Durée
pour nos maladies rares donnant droit a
une prise en charge a 100%) demandée a
la Caisse primaire d’assurance maladie
(CPAM) par votre médecin référent pour
votre maladie bulleuse auto-immune,

¢ au refus d’'un remboursement pour
un médicament prescrit et spécifique a
nos maladies bulleuses auto-immunes,

0 au refus d’un remboursement de
frais de transport vers un centre de
référence ; pensez (sauf urgence bien sfir)
a demander une prise en charge a I’avan-
ce a votre caisse d’assurance maladie.
N’hésitez pas a nous demander le texte

officiel sur lequel on peut s’appuyer.

Réponse de la ministre a notre lettre du 13 avril@13

A la suite de plusieurs
refus pour obtenir le
remboursement de nos
médicaments pour soigner
nos maladies bulleuses
auto-immunes,

avions écrit, le 13 avril
2013, a Madame Marisol
TOURAINE, Ministre
des affaires sociales et de
la santé. Elle nous a ré-

nous pondu le 19 juillet 2013

de facon peu satisfaisan-
te. Nous prenons des
contacts pour envisager la
suite a donner et nous
vous tiendrons au cou-
rant.

Des précisions sur les soins infirmiers

Nous parlons souvent
ensemble de la difficulté
a trouver des infirmiéres
a domicile qui acceptent
de faire des soins longs et
difficiles comme ceux né-
cessaires pour les pemphi-
goides bulleuses ou
certains pemphigus (bain
pour décoller les panse-
ments, percer parfois 100
ou 200 bulles nouvelles,
les compter, les assécher,

passer la pommade, faire
les pansements...).

Quand le meédecin indi-
que seulement sur
I’ordonnance « soins a
domicile par infirmiere »,
le soin est sensé durer 10
minutes. Il correspond a
un codage AMI 1 ou
AMI 2 pour I’assurance
maladie. Et TAMI (Acte
Meédical Infirmier) est
payé 3,15 euros a

I'infirmiere !

Il faut donc que le méde-
cin indique « acte assimi-
lable a des soins pour
grand brilé » ce qui
permettra de le coder
AMI 4 soit 12, 60 euros
(3,15 € X 4), ce qui n’est
pas cher payé pour un
soin complexe qui va peut
-étre durer une heure.

Recherche d’anticorps circulant dans le sang

Attention ! II faut savoir que si le
médecin qui vous suit pour votre MBAI
vous prescrit une prise de sang avec re-
cherche d’anticorps circulants, celle-ci
ne sera pas prise en charge par la sécu-
rité sociale, si elle est réalisée par un
laboratoire privé. La caisse primaire

d’assurance maladie a classé ces recher-
ches « hors nomenclature ». Vous seriez
obligé de régler environ 60 euros.
Demandez a ce cette prise de sang soit
réalisée a I’hopital lors de votre consul-
tation, elle sera alors prise en charge a
100% !
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Changement de nom d’'un
Référence

Le texte officiel permettant de
prendre en compte I’évolution des situa-
tions des responsables de nos centres de
référence est enfin paru. Il va permettre
au Professeur Catherine Prost, choisie
par 'ensemble de ses collegues et par le
Professeur Roujeau (coordonnateur a

coordonnateur de Centre de

I'origine), d’étre officiellement reconnue
comme nouveau coordonnateur du
centre MBALI Ile-de-France, responsabi-
lité qu’elle assume depuis le départ a la
retraite du Professeur Jean Claude
Roujeau en 2009 !

Nouvelles brochures : les soins et les Maladies Bazli-

ses Auto-Immunes (MBAI)

Comme nous vous en
avions déja parlé, ' APPF
avait organisé un stage de
2 jours et demi sur I’Edu-
cation thérapeutique pour
aider les malades atteints
de MBAI et leurs familles.
Ce stage ayant été enregis-
tré, nous I’avons transcrit,
mis en forme, soumis aux
intervenants pour relectu-
re et choix des photos...
La premiére brochure sur
les soins (la plus atten-
due) est maintenant préte.
Elle fait une quarantaine
de pages sous forme de
questions/réponses. Les

questions sont celles que
vous nous posez le plus
fréquemment et les répon-
ses sont celles d’une infir-
miere trés expérimentée
aupres des MBAI et du
Professeur Catherine
Prost, coordonnatrice du
Centre de référence
MBALI Ile de France. Ces
réponses étaient discutées
par le groupe de malades,
conjoints et amis proches
présents au stage.

Le financement de cette
brochure est presque tota-
lement trouvé grace a une
subvention de I’Agence

nationale de Sécurité du
Médicament, une aide de
Groupama pour la santé
et une soirée dansante or-
ganisée par Isabelle, sa
famille et ses amis, au
profit de I’APPF. Un
grand merci a tous !

La seconde brochure sur
nos MBAI les plus fré-
quentes et leurs traite-
ments, prendra la méme
forme de questions-
réponses. FElle est bien
avancée. Nous espérons
qu’elle pourra sortir fin
2013.

Documents pour faire connaitre nos maladies rares

Pour mieux faire connaitre nos maladies

rares a vos amis, votre médecin traitant, vo-
tre dentiste, votre pharmacien, votre kiné...
et ainsi permettre de réduire le temps des
erreurs de diagnostic pour d’autres malades,
nous vous rappelons les documents dispo-
nibles que vous pouvez nous demander :

- Document jaune recto/verso qui met
en valeur les premiers symptomes de ces
maladies « Et si c¢’était un pemphigus ou
une pemphigoide ? »

- Brochure 8 pages « Pemphigus et pem-
phigoide » Qu’est-ce que c’est 7 Comment

ca se manifeste ? Comment vit-on avec ?...
réponses et témoignages.

- Vivre avec une MBALI a 1’école, au col-
lege, au lycée afin de faciliter 'intégration
scolaire

- Liste des conférences sur nos mala-
dies et leur vécu, prononcées par des méde-
cins spécialistes.

- Affiches pour vos manifestations...

Contactez Isabelle au 06 24 24 81 01 ou par
mail : ifgentile@free.fr

« Nouvelles
brochures... »

N’hésitez pas
a nous
demander des
documents
pour vos
manifestations
au profit de

I'APPF...
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« Formation
personne  re-
lais pour
I’APPF. »

-
X 'Assurance
Maladie

Deuxieme formation pour I'éducation thérapeutique

Un deuxieéme stage pour 1’éducation
thérapeutique des malades MBALI est en
préparation. Il s’agit cette fois de former
quelques personnes pouvant prendre le
relais aprés des contacts ayant eu lieu,
au téléphone ou par mail, aupres d’Isa-
belle et/ou de Josée.

En effet, beaucoup de malades ou de
membres de leur famille demandent a
entrer en contact avec un ou des mala-
des ayant la méme maladie qu’eux.

Ce stage va donc réunir 7 ou 8 person-
nes ayant des maladies différentes.
Pour mémoire, il y a 7 principales
MBALI : Pemphigus vulgaire et superfi-
ciel, Pemphigoide bulleuse, Pemphigoi-

bulleuse acquise, Dermatite herpétifor-
me, Dermatose a IG A linéaire.

Merci a tous ceux d’entre vous qui se
sont proposés a la derniere réunion pa-
risienne. Que ceux qui n’ont pas pu étre
inclus pour ce stage un peu expérimen-
tal (surtout des Pemphigus et des
Pemphigoides bulleuses, les plus nom-
breux !) veuillent bien nous excuser.

Le stage sera financé par la Société
Francaise de Dermatologie et mené par
les Professeurs Prost et Joly.

Un stage spécifiquement centré sur
« L’écoute » et organisé¢ par 1’Alliance
des Maladies Rares, sera proposé par la
suite aux 7ou 8 stagiaires formés sur nos

de des muqueuses, Epidermolyse maladies.

| es aides financieres individuelles

Article mis a jour le 19 avril 2013 sur le site de la Caisse d’assurance maladie : ameli.fr

Une situation matérielle rendue difficile par votre état de santé (maladie, maternité,
accident du travail, handicap, invalidité) ? L'Assurance Maladie peut vous aider a
faire face aux dépenses imprévues liées a cette situation.

Qui peut bénéficier de cette aide ?

Tout assuré social, et ses ayants droits, dont les revenus sont modestes peut
bénéficier de cette aide.
Quelles sont les aides possibles ?

L'action sanitaire et sociale de 1'Assurance Maladie peut vous permettre de béné-
ficier d'une aide financiére ponctuelle, en complément des prestations (rembour-
sement des soins, indemnités journalieéres...) habituellement versées.

Elle intervient notamment dans les domaines suivants :

Acces aux soins : des aides sont possibles pour vous permettre, lorsque les soins sont
médicalement justifiés, de faire face aux dépenses non remboursées, par exemple
pour des protheses dentaires, des frais d'optique, des appareils auditifs, des frais
liés a une hospitalisation...

Complémentaire santé : I'Assurance Maladie peut vous aider a financer une couver-
ture complémentaire santé.

Perte de salaire : une aide exceptionnelle peut parfois étre attribuée pour venir com-
penser un déséquilibre de votre budget en cas de baisse ou d'absence de revenus
due a une maladie, une maternité, un accident de travail, un déces...

Retour et maintien a domicile : une participation aux frais d'aide ménagere peut
étre accordée en cas d'isolement familial ou géographique, par exemple lors d'une
sortie d'hospitalisation ; les interventions de gardes malades auprés d'un patient en
fin de vie sont également susceptibles d'étre financées.
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Réinsertion professionnelle : I'Assurance Maladie intervient pour faciliter le main-
tien dans I'emploi ou le reclassement dans un autre emploi des personnes en arrét
de travail. Une aide financiere peut étre octroyée aux assurés sous contrat de ré-
éducation professionnelle ou en situation de réorientation professionnelle pendant
un arrét de travail.

Insertion a domicile des personnes en situation de handicap : des aides peuvent
étre versées pour faciliter I'adaptation du logement, financer un appareillage ou
une intervention a domicile. Ces aides sont souvent attribuées en partenariat avec
la maison départementale des personnes handicapées (MDPH). Contactez votre
caisse d'Assurance Maladie ou la MDPH de votre département pour connaitre les
modalités pratiques de constitution de votre dossier.

En fonction de son budget d'action sanitaire et sociale et du contexte local, votre
caisse d'Assurance Maladie peut attribuer des aides financieéres dans d'autres situa-
tions. N'hésitez pas a la contacter pour les connaitre.

En pratique, pour demander une aide :

Vous devez constituer un dossier de demande et I'adresser a votre caisse d'Assu-

rance Maladie. Votre situation sera examinée par une commission qui se réunit ré-
gulierement et qui vous avertira de sa décision.
Attention : ces aides étant facultatives, les refus ne peuvent pas étre contestés.
Les aides sont versées soit a vous-méme soit directement au tiers (professionnel de
santé, organisme complémentaire, association d'aides a domicile...) pour vous éviter
une avance de frais.

Pour en savoir plus sur les aides versées par votre caisse d'Assurance Maladie, les
baréemes de ressources et les documents a joindre a votre dossier de demande :
consultez la rubrique « Votre caisse » ou contactez votre caisse d'Assurance Maladie

- par téléphone au 36 46 (prix dun appel local depuis un poste fixe) ;
- par e-mail en vous connectant sur votre compte ameli, rubrique « Mes demandes ».

Si vous souhaitez des conseils, les assistantes sociales de 1'Assurance Maladie peu-
vent vous accompagner dans vos démarches et dans votre recherche de solutions
adaptées a votre situation. Prenez rendez-vous en appelant le 36 46 (prix dun appel
local depuis un poste fixe).

Attention : courriels frauduleux

L'Assurance Maladie met en garde les assurés socaaire |'envoi deourriels
frauduleux les invitant & se connecter au site amiel
Ces courriels frauduleux se présentent comme penteate I'Assurance Maladie, ils
utilisent le logo de I'Assurance Maladie et affichke lien du site ameli.

En réalité, le lien proposé dans ces courraisoie sur un site qui ressemble a s'y
méprendre au site ameli, mais qui est en fait tenfiauduleux dans le but d'obtenir de

informations bancaires ou des justificatifs d'id&nfcarte d'identité, passeport, permis

de conduire, carte de séjour...) et de domicilet(fe de gaz, d'électricité, de télépho-
ne...)Attention, ceci est une escroquerie en ligne, en @un cas vous ne devez y re-
pondre !

Soyez vigilants ! Il s'agit en fait d'une technigliescroquerie en ligne intitulée hame-

connage (ou "phishing"). Elle est utilisée par éesrocs dans le but d'obtenir des infor-

2S

~

mations confidentielles puis de s'en servir.

« Contactez
les
assistantes
sociales de
lassurance
maladie pour
en savoir
plus..»

« Ceci est une
escroquerie en
ligne,... »
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13 mars :
20 mars :

5avril :

13 avril :

17 avril :

9 mai :

14 mai :

Décryptez les étiquettes

Sans sekignifie que le produit ne contierf@ans colorant, ni conservateur :si le
pas plus de 5mg de sodium aux 100gr. fabricant a rajouté en minuscules

Ne pas confondre laeneur en sodium ¢ conformement a la législation en vi-
(NA) avec celle en sel (NACI). gueur », il ne fa!t que respecter la loi. Son
En réalité, 100 mg de sodium correspdffoduit n'a en realitaucun avantage par
dent & 250 mg de sel. Un aliment dont I'@PPOrt aux autres !

guette mentionne « sans sel » peut donc

contenir jusqu'a 12,5 mg de sel. Pauvre erf\l€gee »,veut dire que la quantite de
sodium indique qu'il peut en contenir | glucides, lipide ou protéines doit étre 30%
qu'a 300 mg aux 100g. Inférieure a celle d’un produit classique.

Edulcorant ne veut pas dire O calorie. Si les édulcoranensés (aspartam, cyclamate,
sucralose) sont tres peu énergétiques, d'autresmeoie mannitol, le xylitol ou le
sorbitol apportent pour 1 gramme en moyenne 2koatre 4 kcal pour 1 gramme de
sucre blanc. Seul le Rebaudioside A, issu desldésuile stevia, peut se prévaloir d’étre
100% naturel sans calorie.

Pour connaitre laomposition nutritionnelle de nombreux aliments :
www.afssa.fr/Table CIQUAL/

Compte-rendu des actions des uns et des autres...
Depuis février 2013

Tous les premiers mercredis de chaque mgisrolande Fontaine s’occupe de la
permanence a I'espace des usagers au chu de Rouma( central) de 10 h a 16 h.

Réunion téléphonique deonseil d’Administration de 'APPF.
Josée a participé a une réunion des responsallesodiation #Alliance Maladies Rares

Josée de Felice et ISabelle Gentile ont partiaipdssemblée Générale de I'Alliance
Maladies Rares (AMR). Leonseil national de TAMR a été renouvelé. Il compte 21
membresJosée de Félicavait présenté la candidature de I'APPF qui a éténue et
doncélue pour 3 ans.

Le professeur JOLY et le docteur DUVERT sont venass parler de leur programme
d’éducation thérapeutique, le matin et I'aprés midi a eu lieu notikssemblée
Généraledans les locaux de I'Alliances Maladies Rares

Le Lions Clubs de Bergeraca fait don de 500 € a I'APPF. Michele Chauveau nremb
du Lions Clubs et de notre Conseil d’Administrateonecu Isabelle et sa famille pour la
remise du cheque.

Oceéane et Isabelle Gentile ont participé aémeéssion de radio( Radio Valois Multien)
et ont parlé de nos maladies, de 'APPF de ses §essobjectifs...

Josée a participé a une réunion du conseil natam#éAlliance Maladies Rares.

ol
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Compte-rendu suite ...
Réunion téléphonique dhonseil d’Administration de 'APPF

Marche organisée par la fondation Groupama de I'Aisne mfitpde 'APPF et de
I'Ataxie de Friedrich. Merci a tous les amis dddanille Gentile qui n’ont pas hésité
parcourir 210 km aller-retour pour participer aeeharche.

ISabelle a participé a unm@union de présidentsorganisée par I'Alliance Maladie
Rares.

L’APPF a été contactée par la fondation Groupama paarigé afin d’étre« mise a la
une » sur leur site.

Océane et Isabelle Gentile ont aetderviewees par une journaliste poujpournal
régional afin de parler de notre association et de mettreadgur la soirée dansante @
allait étre organisée au profit de 'APPF.

Isabelle a été invitée dans les locaux de la food&roupama de I'Aisne a Laon pour
remise des dongui ont été récoltés lors de la marche qui a eulée juin a Guise dan
I'Aisne : 937,50 €.

Josée a participé a une réunion du Conseil natambAlliance Maladies Rares.

L’APPF a tenu urstand auforum des associationsle Villers-Cotterets (02).

Yolande a participé a une formation organisée par le CISS (Collectif Interassociatifs
Sur la Santé) sur les plaintes des usagers, du systéme de santé et les recours juridi-
ques. www.leciss.org

Soirée dansanteau profit de I'APPF organisée a Villers-Cotter@2)(organisée ave
I'aide d’amis de la famille Gentile. Les bénéficdsvraient atteindre 1500 euros qui
ront les bienvenus pour boucler le budget des rimsvbrochures éducation thérapel
que.

Organisation par 'APPF d'une rencontre spécifique pour les malades atteints d
maladies deHailey Hailey et de Darier. Le professeur Hovnanian Dermatologue
Généticien et Chercheur est venu parler de cesdiralgénétiques touchant la peau,
résultats de ses recherches et répondre aux quedtts malades. Le professeur a to
les raisons de penser duk tient une piste thérapeutique prometteuse. $our cela
nous allons essayer de l'aidetr@auver des fondspour son projet de recherche. 38 [
sonnes étaient venues de toute la France et deltpgBe. L'organisation d’'une rer
contre comme celle-ci demande beaucoup de travaiiltapendant et aprés. Isabelle
mercie particulierement son mari, Frangois et ka @céane qui ont beaucoup aidé
organiser cette journée. Merci aussi a tous ceuwmpu apporter un plat salé ou su
afin que nous ayons un buffet varié et appétissant.

La conférence a été enregistrée, elle va étredrisémsvulgarisée puis relue par le profe
seur Hovnanian avant d’étre diffusée. C’est unailaves long, puisque pour transcr
une conférence comme celle-ci, il faudra au moh$&ures de travail ! Nous pensg
gu’elle sera disponible au troisieme trimestre 2014

22 mai
8 juin

a
s 12 juin
15 juillet

7 septembre
ui

la 10 septembre
S

14 septembre
22 septembre

23 septembre

Cc 28 septembre

Se-
Iti-

es 12 octobre

des
utes

ns
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Compte rendu suite...

Rencontre Hailey Hailey suite...
Urgent ! Nous avons besoin d'aidepour continuer le travail commencé.
Nous cherchons :

. 2 ou 3 personnegjui accepteraient d’étecoutantesaupres des malades atteints
de Hailey Hailey ou de Darier,

. 1 personnequi fera connaitre I'association auprés des peesgui parlent de
leur maladie, via lesorums santé Plus nous serons nombreux, mieux nous
pourrons aider le professeur Hovnanian dans sesnetes.

. 1 personneparlant anglais qui veillera aux informations qucelent sur lessi-
tes Hailey Hailey a I'étranger.

. 4 personnegjui accepteront de participer a Uoemation sur la génétiqueafin
de pouvoir vulgariser les informations recueillEsir ensuite les diffuser.

Contactez nous...

D’autre part, on nous demande souvent pourquaielesontres ont toujours lieu a Pa-
ris. Il est plus facile pour chacun d’entre nousndeis rendre sur Paris, les lignes
SNCF convergent toutes vers la capitale! ...

18 octobre : Isabelle a participé a une formation Facebook, tBwipour mieux comprendre le fonc-
tionnement de ces modes de communication et léseutau mieux dans le cadre de
I'association.
Et bien sdr,
. Les activités régulieres du Bureau pour la gesi®HAPPF,
. Les contacts réguliers avec les médecins afin pendre aux différentes deman-

des des malades,
. Les réponses a vos mails, coups de téléphoneresletvec envois de documents,
. La rédaction des Lettres APPF et des Nouvelles ARPF..
T T T T T T e s s e ’.

I Coupon réponse : Réunion 23 novembre 2013 I

| |

: Oui, je viendrai a la rencontre, je réserve ....... repas avecsel,  ............. repas sans sel :

: Nom, prénom :

| |

: Adresse :

: A la possibilité d’apporter: Salé ...................o..ee. OU  SUCTE.....ciiiiiiiiiiiieieeeeen, :

| |

I Coupon a découper et a envoyer a Yolande Fontaine 111 rue Debussy 76410 Cléon I

: ou a envoyer par mail 3 yogef@laposte.net ou laisser un message au 02 35 78 25 93 :

| |
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Bulletin d’adhésion 2013

Association Pemphigus-Pemphigoide France
Merci de remplir le bulletin d’adhésion et de léaerner, accompagné de votre cheéque, a I'ordre de

Association Pemphiguysa I'adresse suivante :

Mme Isabelle GENTILE — APPF - 30 bis rue AlexanDranas
02600 VILLERS-COTTERETS

Qui souhaite adhérer a I'association ?
Le ou la malade....O / Lafamillede.............. @) /' Unouune ami(e) de................. @)

La personne qui adhére accepte-t-elle que sesa@mogds soient communiquées a un(e) adhérent(e) de s
région ? Chaque fois aprés avoir été prévenueodt donné son accord.

Oul NON

RENSEIGNEMENTS concernant I'adhérent (e)

B2 0] 1o T TS )
Email

0 Je souhaite devenir memlar@hérentou ré adhérer, je verse la cotisation 2013 de 20 € (ou plu®ss le sou-
haitez), je verse lasommede ......................... euros.

0 Je souhaite devenir memimienfaiteur, je verse la cotisation 2013 de 100 € (ou plus),

Jeverselasommede .........ocovieviiinnns euros.

Chéque a libellea I'ordre de : Association Pemphigus
et a adresser a Isabelle Gentile dont I'adressereijuée en haut de cette feuille. Merci.

Date Signature

ATTENTION : Nosdocumentssont systématiquement envoyés a tout adhérenbroatelircochezla
case suivantsi vous NE désirez PAS ou PLU%s recevoir: O

Ces données sont inscrites dans notre fichier pouvoir vous communiquer des informations. Seuteenassociation est desti-
nataire de ces données. Conformément a la loioknivtique et libertés » du 6 janvier 1978, voupakez d'un droit d’acces,
de rectification ou de suppression de ces données.



