Assemblée Geénérale
Incontinentia Pigmenti France

2 Avril 2023

INCONTINENTIA PIGMENTI

AL None



Agenda

ARapport doéactivit® de | 6ann:
AProjets de | dann®e 2023
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Une année 2022 riche en évenements

A Week-end des familles les 24 et 25 septembre

Une centaine de personnes était présentes, patients et familles, médecins et scientifiques, venus de
France, Italie et Allemagne.

Ateli ers do®change entre familles et m®decin
Moments de convivialité
pr ®c ®d® doéune consultation pluridisciplinair:

A Course des héros le 26 Juin a Lyon

A permis de collecter plus de 11 000

A Participations :

lere Conférence mondiale des maladies rares de la peau, Cité Internationale, Pari€-9 Juin
8eme congrés n tes tlysplasies ectodermiques, Institut Imagine, Hépital Necké&r9-10-11 Juin
Journée NationaleFimarad, maladies rares dermatologiques, Hopital Neckeir 25 Novembre
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Weekend des familles 24-25 Septembre 2022
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Course des hérasLyon 26 Juin 2022

A Nous avons r®colt® 11 -edd/desfamillasour f i |

X

S RS iR
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1e"® Conference mondiale des maladies rares de la p
Cité Internationale, Paris;89 Juin 2022

| VISIKIBULIUN OF LUNCH BOXES AT 1:00

A )\\('kfysfa’l ™ Boehringer @ z

AMRYT il Ingelheim SUN & almin

BIQDERMA  QbbVie  pgadtasfiespeRare RHEACELL
! <
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8®mecongres n tleé dlysplasies ectodermiques
Institut Imagine, Hopital Neckér9-10-11 Juin 2022
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Acti vit® de | dassocil at

o Do Do Do Io I»

Réponse aux questions des familles et soutien financier aux patients

Mise a niveau du site Internet, pour le rendre plus attractif, interactif et visuel

Lettre doéinformation (gazette)

tradu

Participation progressive aux travaux des filieres de santé maladies rares

| PF est | une des 3 associ
santéFimarad, maladies rares dermatologiques

ati

me m

Relabellisationdes centre de référence : 4 lettres de recommandation ont été

envoyees :

I MagecNord et Sudi maladies rares a expression dermatologiques

I RéseauO 0 r airmaladies rares orales et dentaires

I DefiSciencei maladies rares du neurodéveloppement

| PF fit partie doun groupe
mutualisation des connaissances, idées et expériences.

Dans ce cadr e, nNous avons
b®"n®vol at 6
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IPT Relabellisatiordu Centre de référence
MAGEC en 20222023

A Le Centre de R®f ®rence pour | 61 P est
Génétiques a Expression Cutanee. Il a éte labellisé en 2012, et renouvelé en
2017. 244 patients IP sont suivis.

A Lébactivit® du centre, par son expert.
toutes les actions de soin, formation, communication, information, publication,
recherche et animation de réseau.

A ce titre, IPF soutient larelabellisation de MAGEC.

Avec des attentes :

A D®vel opper | 6accompagneadetat ~ | a transi
A Améliorer la coordination avec la médecine de ville ;

A Associer les associations a la gouvernance.

To o
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| es filieres de santé maladies rares : IPF au sei
des ces organisations
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