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" Depuis 20 ans, lI'association IRIS ceuvre pour le soutien des personnes afteintes d'un deficit
immunitaire primitif, Pour I'occasion, nous souhaitons remercier et réunir tous ceux et toutes
celles qui nous aident & porter leur voix.
Améliorer le diagnostic et la prise en charge des patients, aider financierement, matérielle-
ment et psychologiquement celles et ceux les plus durement fouchés par la maladie, porter

au plus haut niveau leurs besoins et leurs attentes, assurer la promotion du don de soi, telles
sont les missions prioritaires de l'association.

Apres un apres-midi riche d'informations et d’echanges, nous vous proposons une seconde
partie en compagnie de nos parrain et marraine puis nous poursuivions en toute convivialite

aufour d'un cocktail dinatoire.

Au plaisir de vous compter parmi nous.
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l Bien associativement, n
. Estelle Pointaux Mariana Flores Professeur Alain Fischer . [
Présidente de I'association Leonardo Garcia Alarcon Président du conseil scientifique l
Il Respectivement d'IRIS

E S marraine et parrain de 'association 5



PRE-PROGRAMME :

13 h 15 - Accueil Le soutien aux familles : de la volonté et de 'action

e Ce que nous apportent les journées familles

La vie d’IRIS : que de moments forts ! « IRIS en région

* De la création a la RUP « A vos cotés, pour le meilleur et pour. ..
* Des enfants aux adultes
 De Verdun & la France Prise en charge et traitements - Table ronde

* Une association partenaire * Traitement anti-infectieux : quoi de neuf ?

* Immunoglobulines : avons-nous le choix ?

Les DIP : état de I'art - Table ronde « Les greffes : pour qui et quand ?

* Les DIP, toujours rares ? * La thérapie génique : pour qui et quand ?
* Les neutropénies congénitales : pourquoi un centre
de référence national maladies rares ? 18 heures - Comment la médecine avance pour les DIP ?
e Les DICV : gu‘avons-nous appris ?
* Diagnostic : la génétique change-t-elle la donne ? 19 heures - Concert

20 h 30 - Cocktail dinatoire

Animations enfants : E 2
les enfants de plus de 4 ans et les adolescents qui le souhaitent seront pris en charge ﬁ - R
par les bénévoles de I‘association dans des ateliers ludiques. l ,l i




LIEU & ACCES

College des Bernardins : 20 rue de Poissy - 75005 Paris
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L’association remercie chaleureusement les laboratoires pour leur soutien
ainsi que la Jeffrey Modell Fondation.

Association IRIS

247 rue du Colonel-Péchot - 54200 TOUL

Tél. 03 83 64 09 80

info@associationiris.org - www.associationiris.org

@ Métro :

Maubert-Mutualité
ou Cardinal Lemoine (ligne 10),
Jussieu (ligne 7).

Bus :
lignes 24 et 47 :
arrét Maubert Mutualité ;

lignes 63, 86 et 87 :
arrét Saint-Germain — Cardinal
Lemoine

Parking Maubert :

College des Bernardins,

37 boulevard Saint-Germain,
75005 Paris

@ Parking Lagrange — Maubert

15 rue Lagrange, 75005 Paris

@ Coordonnées GPS :

Latitude : 48.848808
Longitude : 2.351967
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ASSOCIATION DE PATIENTS
DEFICITS IMMUNITAIRES PRIMITIFS
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