
INTERVENANTS, ORGANISATEURS 
ET PARTENAIRES

Association IRIS
Les défi cits immunitaires héréditaires existent.
Face à ces maladies génétiques rares, des patients et des familles 
ont choisi l’ESPOIR, ils ont créé l’association IRIS pour AGIR.
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Région Bretagne : Pr Virginie GANDEMER – Dr Sophie BAYART – Dr Olivier DECAUX  –
Dr Delphine MONNIER – Dr Antoinette PERLAT – Mme Stéphanie DANDIN – Mme Marie BOISHU –
Mme Caroline GOGNE – Mme MaÏna LETORT-BERTRAND – Mme Hélène SERANDOUR –
Mme Elise QUATREVILLE et leurs équipes.
Région Basse Normandie : Dr Mariana DEPARIS – Dr Damien BODET – Dr Brigitte LE MAUFF et leurs équipes.
Région Centre : Pr Yvon LEBRANCHU – Dr Laurent AARON – Dr Cyrille HOARAU et leurs équipes.
Région Pays de Loire : Dr Martine GARDEMBAS – Pr Mohamed HAMIDOU – Dr Agathe MASSEAU –
Dr Antoine NEEL – Pr Isabelle PELLIER – Dr Charline MIOT – Dr Coralie MALLEBRANCHE –
Dr Geoffrey URBANSKI – Dr Pierre LOZACH – Dr Caroline POLI – Dr Vannina GIACOBBI-MILET –
Dr Caroline THOMAS – Dr Françoise TROUSSIER – Mme Sophie CHAUDET et leurs équipes.
Région Poitou Charente : Dr Frédéric MILLOT – Dr Laurence BLANC – Dr Pascal ROBLOT et leurs 
équipes. 

Et de nombreux membres des  équipes soignantes de l’inter région ouest.

Les organisateurs remercient les laboratoires et les prestataires de service.

ORGANISATEURS

PARTENAIRES

247, avenue du Colonel Péchot
54200 TOUL
Tél. : 03 83 64 09 80
Courriel : info@associationiris.org
www.associationiris.org

Autour des
Défi cits Immunitaires Primitifs

journée des familles
de l’inter région ouest
Régions Bretagne - Pays de Loire - Basse 
Normandie - Poitou Charente - Centre

10ème

INVITATION
Samedi 28 septembre 2019

Salons Mauduit 
10 rue Arsène Leloup
44100 NANTES 





Salons
Mauduit

Rue Dobree

Quai de la Fosse

Place de l’Édit de Nantes

Bras de la Madeleine La Loire

Rue Arsène
Leloup

Rue de la Rosière d’Artois

Rue de l’Héronnière

Allée de l’Île Gloriette

Bus : 23, C1 ou C3
Edit de Nantes

Tram 1 : Chantier naval

EFFIA - Parking Médiathèque

Parking Gloriette 1

COUPON RÉPONSE
Sophie C

H
AU

D
ET - Service d’hém

ato-onco-im
m

unologie pédiatrique
Hôpital Robert Debré - CHU AN

GERS - 4, rue Larrey - 49933 AN
GERS CEDEX 9

sochaudet@
chu-angers.fr

à retourner avant le 1
er septem

bre 2019 à :

q
M

m
e (1)  .......................................................   q

M
r (1)  ........................................................   q

M
m

e et M
r (1)   .................................................................................

Adresse
 ................................................................................................................................................................................................................................................................

C
ode postal   

           Ville
 ....................................................................................................................   Tél. 

 
C

ourriel  ........................................................................ @
 ............................................................................

q
Assistera à la réunion (1)   q

oui    q
non (1)   q

à cocher si vous êtes un soignant du CH de ............................................... (1)

N
om

 et prénom
 du patient suivi : .......................................................................................................................   [ né(e) le 

 ]
Au C

H
U

 de : .....................................................................................  Par le D
octeur : ......................................................................................................................

N
om

 de la m
aladie :  .......................................................................................................  Substitution en im

m
unoglobulines  q

oui    q
non (1)

N
om

bre de personnes accom
pagnantes (en plus de la personne suivie pour DIP) :  ..............   enfants(2) .......... adultes ..........

1) cocher la case   (2) m
erci de préciser le prénom

 et l’âge



Les enfants âgés de plus de 4 ans et
les adolescents qui le souhaitent seront pris en charge.

9H30    accueil

10H00 Visite des machines de l’ile

13H00 Déjeuner

14H00 Atelier « clown en éveil »

15H00 Spectacle

16H00 Goûter

16H30 Fin de la journée

Le carton d’invitation et les questionnaires
sont à renvoyer pour le
1er septembre 2019 à l’adresse suivante:

Sophie CHAUDET
Service d’hémato-onco-immunologie pédiatrique
Hôpital Robert Debré - CHU ANGERS 
4 rue Larrey
49933 ANGERS CEDEX 9

     Tél. :  02 41 35 48 90
 E-mail : sochaudet@chu-angers.fr

Pour tous les échanges par mail, afi n d’en faciliter le 
traitement, merci d’indiquer
“journée des familles autour des DIP 28-09-2019”
dans l’objet du mail.

Animations

Informations
complémentaires

les adolescents qui le souhaitent seront pris en charge.

E

E

          
9H30  Accueil

10H00  Défi cits immunitaires : organisation inter-régionale 
 Pr Isabelle PELLIER (CHU Angers)

10H15  Associations
  IPOPI : rôle des associations de patients au plan 

international
 Martine PERGENT (Présidente IPOPI) 

  IRIS :  observatoire des droits sociaux : enquête sur 
les droits sociaux des patients atteints d’un défi cit 
immunitaire primitif (DIP)  

 Martine PERGENT
 Discussion - 30 minutes

11H00  Génétique des DIP, apports des nouvelles 
technologies 

 Dr Alban ZIEGLER (CHU Angers)

11H30  Pause et visite des stands

11H45  Traitements préventifs des DIP : antibiotiques, 
vaccins, situations à risque, voyages   

 Point de vue du pédiatre : Dr Elise LAUNAY (CHU Nantes)
 Point de vue du médecin adulte : Dr Marion BALDEYROU (CHU Rennes)
 Point de vue du pneumologue : Dr Camille LE BLANC  (CHU Nantes)
 Discussion

13H00      Déjeuner

14H00  Ateliers d’échanges entre parents, adolescents, 
patients et familles

  Atelier sur les immunoglobulines : nouvelles formes - Dr 
Antoinette PERLAT ( CHU Rennes) et Dr  Agathe MASSEAU (CHU Nantes) 

  Atelier pneumologique : kinésithérapeute, 
pneumopédiatre -  Dr Tiphaine BIHOUEE (CHU Nantes)

  Groupes de parole : adolescents (Roxane ANELONE Psychologue 
pédiatre) et adultes (Morgane BOUTIN Psychologue en médecine interne)

15H30  Synthèse de la journée, questions diverses

16H30     Fin de la réunion
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