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Retrouvez les associations de patie
AFIRMM, AFMBD, AFMF, AMAPTI, AMSAG

liére de santé MaRIH : ADAMTS 13,
AMC, APIMEO, Association Francaise

contre ’Amylose, ASSOMAST, IRIS, Histiocytose France, HPN France, LHF Espoir, 0’CYTO.

Créées pour certaines a partir de 1990, les
associations de patients membres de la filiére
MaRIH remplissent les mémes missions et
objectifs sur chacune de leur maladie. Leur
fonction premiere est de proposer aux
personnes malades et a leur famille un cadre de
partage, d’information, d’échanges et de
soutien moral. Elles sont treés attentives a
toutes les répercussions engendrées par la
maladie (y compris sociales et psychologiques)
et militent pour une prise en charge globale en
favorisant les liens entre tous les acteurs. En
sensibilisant l'ensemble de la communauté
médicale a la "culture du doute”, elles ceuvrent
aussi pour l'amélioration du diagnostic et pour
en diminuer l'errance, trés fréquent dans les
maladies rares. Enfin et plus largement, elles
sensibilisent le grand public au don de soi, a
travers notamment les dons de sang et de
meelle osseuse.
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Fédérées au sein de la filiere
MaRIH, elles ont a coeur de
mutualiser leurs expériences et
faire accroitre l'expertise collective
autour de ces maladies rares
immuno-hématologiques, pour une
meilleure prise en charge des
personnes malades.

Le soutien a la recherche fait
également partie de leurs objectifs,
par le biais d'appel a projets ou de
financements ciblés.

Plus d’informations sur :
www.marih.fr




