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Les déficits immunitaires primitifs constituent un ensemble
de maladies chroniques avec lesquelles les enfants atteints
doivent apprendre a vivre.

e Les conséquences de ces pathologies sont susceptibles d'affecter
directement ou indirectement la vie familiale, sociale et scolaire
de ces enfants. La complexité et ['hétérogénéité des déficits immunitaires
primitifs font qu'il est indispensable d'adapter pour chaque enfant
les consignes et les informations dont les enseignants et |'école doivent
bénéficier pour adapter la vie scolaire de l'enfant atteint de déficit
immunitaire primitif. Ces documents doivent étre précis et exacts,
ne pas induire de surprotection ni de sous-estimation des questions
soulevées.

Le livret qui est proposé devrait contenir les informations qui amélioreront
ainsi cette prise en charge et faciliteront la relation tripartite
enfant/famille/enseignant. Il devrait rassurer ces derniers ainsi que

les parents, dédramatiser les situations inconnues et profiter donc

a la sécurité et au bien-étre des enfants, sources de développement

de l'autonomie. Il devrait permettre au mieux de faire bénéficier aux enfants
des activités scolaires et péri-scolaires.

e Ce document constitue donc une contribution importante a la prise
en charge globale des enfants atteints de déficits immunitaires primitifs
dans le cadre de la préparation a leur vie en tant qu'adulte autonome,
capable de prendre en charge leurs pathologies et ses conséquences.

Pr Fischer

IRIS : UNE ASSOCIATION AU SERUICE
DES PATIENTS ET DE LEURS FAMILLES

Créée en 1998 a l'initiative de quelques familles d’enfants atteints de Déficits Immunitaires Primitifs (DIP), notre
association, au travers de ses actions sur le territoire national, fut reconnue d’utilité publique en 2007.

IRIS est avant tout une association de patients, son conseil d’administration est composé de 14 membres concernés,
bénévoles et engagés dans la lutte contre les DIP. IRIS, c’est également un réseau de 12 délégués régionaux.

Dés sa création, IRIS s’est fixé comme objectifs :

e Informer et améliorer le diagnostic et la prise en charge des DIP,
pour faire reculer le sous diagnostic.

e Soutenir les patients et leurs familles financiérement
et psychologiquement

° Représenter les patients auprés des pouvoirs publics

* Promouvoir le don de soi

Quelques actions phares :

INFORMER :

L’association développe, avec I'appui des médecins, des campagnes
de sensibilisation auprés de différentes institutions, telles que les PMI
(Protection Maternelle et Infantile), les MDPH (Maisons Départementales
des Personnes Handicapées) ou bien encore des CPAM (Caisse
d’assurance maladie), notamment par la diffusion des signes d’alerte
clinigue enfants et adultes. Son site internet comptabilise en moyenne
plus de 4000 visiteurs différents / mois. Ce site met a disposition des
informations médicales vulgarisées et validées par notre conseil
scientifique.

SOUTENIR

L’association organise des permanences au sein de ['unité
d’immunologie-hématologie pédiatrique de Necker, ainsi qu’une
permanence téléphonique 4 jours par semaine.

[RIS se mobhilise chaque année pour co-organiser avec les équipes
médicales des rencontres familles en région.

[RIS soutient également les familles en greffe de moelle osseuse en
mettant a disposition 2 appartements a proximité de Necker.
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REPRESENTER :

En 2008, I'association obtenait de la Direction Générale de la Santé
une circulaire visant a prioriser les patients atteints de DIP en cas de
situation de tension d’approvisionnement des Immunoglobulines
polyvalentes humaines sur le marché francais. Nous sommes d’ailleurs
membre permanent du comité de pilotage d’approvisionnement des
IG a PANSM (’Agence Nationale de Sécurité du Médicament et des
produits de santé).

Plus récemment, 'association s’est mobilisée en faveur du don
de congés a un parent d’enfant gravement malade.

L’association organise aussi depuis deux ans, des colloques
al'Assemblée Nationale ainsi qu'au Sénat afin de sensibiliser nos
élus a nos problématiques.

PROMOUUOIR :

IRIS prend soin d'encourager le don de soi et de remercier les donneurs
de sang. Nous participons activement aux actions menées par l'EFS.

Pour en savoir plus et/ou nous contacter ?
Site internet : www.associationiris.org

Mail : info@associationiris.org

Adresse : 195 avenue Victor Hugo 54 200 TOUL
Téléphone : 03.83.64.09.80
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