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Une année 2022 riche en évènements

Å Week-end des familles les 24 et 25 septembre 

ï Une centaine de personnes était présentes, patients et familles, médecins et scientifiques, venus de 

France, Italie et Allemagne.

ï Ateliers dô®change entre familles et m®decins, scientifiques 

ï Moments de convivialité

ï pr®c®d® dôune consultation pluridisciplinaire pour 11 enfants ¨ lôh¹pital Necker.

Å Course des héros le 26 Juin à Lyon

ï A permis de collecter plus de 11 000 ú

Å Participations :

ï 1ere Conférence mondiale des maladies rares de la peau, Cité Internationale, Paris, 7-8-9 Juin

ï 8eme congrès intôldes dysplasies ectodermiques, Institut Imagine, Hôpital Necker ï9-10-11 Juin

ï Journée Nationale Fimarad, maladies rares dermatologiques, Hôpital Necker ï25 Novembre
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Week-end des familles ï24-25 Septembre 2022
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Course des héros ïLyon 26 Juin 2022
Å Nous avons r®colt® 11 975 ú pour financer le week-end des familles
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1ereConférence mondiale des maladies rares de la peau  

Cité Internationale, Paris, 7-8-9 Juin 2022
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8eme congrès intôldes dysplasies ectodermiques  

Institut Imagine, Hôpital Necker ï9-10-11 Juin 2022
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Activit® de lôassociation

Å Réponse aux questions des familles et soutien financier aux patients 

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

Å Lettre dôinformation (gazette) traduite en Anglais

Å Participation progressive aux travaux des filières de santé maladies rares

Å IPF est lôune des 3 associations membres du Comit® de pilotage de la fili¯re de 

santé Fimarad, maladies rares dermatologiques

Å Relabellisationdes centre de référence : 4 lettres de recommandation ont été 

envoyées :

ï MagecNord et Sud ïmaladies rares à expression dermatologiques

ï Réseau Oôraresïmaladies rares orales et dentaires

ï DefiScienceïmaladies rares du neurodéveloppement 

Å IPF fit partie dôun groupe de 8 associations dont lôobjectif est lô®change et 

mutualisation des connaissances, idées et expériences.

Å Dans ce cadre,  nous avons initi® un Groupe de travail óreconnaissance du 

b®n®volatô
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IP ïRelabellisationdu Centre de référence 

MAGEC en 2022-2023

Å Le Centre de R®f®rence pour lôIP est MAGEC, pour Maladies rares 

Génétiques à Expression Cutanée. Il a été labellisé en 2012, et renouvelé en 

2017. 244 patients IP sont suivis.

Å Lôactivit® du centre, par son expertise et son exp®rience, est fondamentale pour 

toutes les actions de soin, formation, communication, information, publication, 

recherche et animation de réseau.

Å À ce titre, IPF soutient la relabellisation de MAGEC.

Å Avec des attentes :

Å D®velopper lôaccompagnement ¨ la transition enfant-adulte ;

Å Améliorer la coordination avec la médecine de ville ;

Å Associer les associations à la gouvernance.
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Les filières de santé maladies rares : IPF au sein 

des ces organisations 
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