
Lettre spéciale 

Assemblée Générale

Le 14 novembre dernier s’est tenue pour la première fois
l ’assemblée générale de notre association en visio-
conférence. 
Le nombre de sujets abordés et vos différents
témoignages ont rendu cette rencontre très riche. Je
tiens à remercier les médecins de notre comité
scientifique qui nous ont présenté les dernières
actualités « DCP » sur la recherche, le diagnostic et le
soin. 
Merci également à Marion Kamel et Isabelle Blamaud qui
ont accepté de venir renforcer le bureau de l ’ADCP. Grâce
à leur engagement et à notre petite équipe de bénévoles,
qui s’agrandit chaque année, nous allons pouvoir
poursuivre nos actions et lancer de nouveaux projets (les
ateliers DCP en Visio, la page Wikipédia, la réalisation
d’un film à destination des professionnels de santé,  Les
20 ans de l ’ADCP, le projet d’Hackathon de René, ...).
Nous allons suivre et soutenir les actions de Murielle, Les
petits bonheurs d’Apolline, et d’Emilie, le Rallye des
gazelles 2022.

Je vous souhaite à tous de très belles fêtes de fin d’année
en cette période si inédite pour tous. Très bonne lecture
à toutes et à tous.

Le bureau
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Compte-rendu de l'AG du 14/11/2020

R a p p o r t  m o r a l  :  a c t i o n s  2 0 1 9

E n  c o m m u n i c a t i o n  :
-  2  l e t t r e s  d e  l ’ A D C P  e n  2 0 1 9
-  F i n a l i s a t i o n  d u  l i v r e t  p o u r  e n f a n t s
-  M i s e  à  j o u r  d e s  d o c u m e n t s  e x i s t a n t s  :  b r o c h u r e  A D C P  e t  f l y e r
-  P u b l i c a t i o n s  r é g u l i è r e s  s u r  l e  F a c e b o o k
-  M i s e  à  j o u r  d u  s i t e  i n t e r n e t

R e p r é s e n t a t i o n  d e  n o t r e  a s s o c i a t i o n  a u p r è s  d e  :
-  d e  R E S P I F I L  ( f i l i è r e  d e  s a n t é  m a l a d i e s  r a r e s  r e s p i r a t o i r e s )  :  J o u r n é e
R E S P I F I L  2 6  m a r s  2 0 1 9 ,  p a r t i c i p a t i o n  a u  c o m i t é  s c i e n t i f i q u e ,   s o u t i e n  a p p e l s  à
p r o j e t  E T P ,  …
-  d e  R e s p i r a r e  ( j o u r n é e s  R e s p i r a r e  d e  j a n v i e r  1 4  j a n v i e r  2 0 1 9 ,  é c h a n g e  a v e c
l ’ é q u i p e  d e  R o b e r t  D e b r é  p o u r  l a  c r é a t i o n  d u  l i v r e t  p o u r  e n f a n t s ,  … )
r é u n i o n s  d e  l ’ a l l i a n c e  m a l a d i e s  r a r e s  ( R I M E ,  u n i v e r s i t é  d ’ a u t o m n e ,  r é u n i o n s
e t  f o r m a t i o n s )
-  R a d i c o  –  p r o j e t  d e  r e c h e r c h e  e n  c o u r s

E c o u t e  e t  r e n s e i g n e m e n t s  :
L e  s e c r é t a r i a t  d e  l ’ A D C P ,  I s a b e l l e  e t  S a b i n e ,  e s t  r é g u l i è r e m e n t  s o l l i c i t é  p o u r
r é p o n d r e  a u x  q u e s t i o n s  d e s  m a l a d e s  e t  d e  l e u r s  p r o c h e s  s u r  l a  m a l a d i e  e t  s u r
l e s  m o d a l i t é s  d e  p r i s e s  e n  c h a r g e .  
L e s  é c h a n g e s  s e  f o n t  p a r  m a i l s ,  t é l é p h o n e  o u  v i a  l a  m e s s a g e r i e  p r i v é e  d e
F a c e b o o k .

E v é n e m e n t i e l
- l e s  c a f é s  A D C P
D e u x  c a f é s  o n t  é t é  o r g a n i s é s  :  u n  à  P a r i s  e t  u n  à  R e i m s .   
L e  f o r m a t  d e  c e s  r e n c o n t r e s  e s t  à  a n a l y s e r  c a r  m a l g r é  l a  d i s p o n i b i l i t é  d e s
b é n é v o l e s  n o u s  n ’ a v o n s  p a s  e u  d ’ i n s c r i t s  à  c e s  r e n c o n t r e s  c o n v i v i a l e s .  N o u s
d e v o n s  é t u d i e r  p o u r  2 0 2 0  d ’ a u t r e s  d i s p o s i t i f s  d e  r e n c o n t r e s  ( p e u t - ê t r e  d e s
r é u n i o n s  e n  l i g n e ) .
- L a  r e n c o n t r e  2 0 1 9  à  l ’ h ô p i t a l  T R O U S S E A U
L a  r e n c o n t r e   n a t i o n a l e  d e  l ’ a s s o c i a t i o n  A D C P  s ’ e s t  t e n u e  l e  2 3  m a r s  2 0 1 9  à
P a r i s  à  l ’ h ô p i t a l  T R O U S S E A U .  

L e s  P e t i t s  B o n h e u r s  d ’ A p o l l i n e  :  A p o l l i n e  e t  s a  m a m a n  M u r i e l l e  C O L A S ,
b é n é v o l e  a c t i v e  a u  s e i n  d e  n o t r e  a s s o c i a t i o n  o n t  d é c i d é  d ’ o r g a n i s e r  d e s
c o l l e c t e s  p o u r  n o t r e  a s s o c i a t i o n .  P l u s  d e  9 0 0  e u r o s  o n t  é t é  c o l l e c t é s  e n  2 0 1 9 .
L e s  P e t i t s  B o n h e u r s  d ’ A p o l l i n e  n o u s  o n t  p r é s e n t é  l e u r  a s s o c i a t i o n  e t  l e u r s
a c t i v i t é s .
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Bilan financier 2019

R e n f o r c e m e n t  d u  b u r e a u

D e u x  p o s t e s  o n t  é t é  o u v e r t s  :  u n  d e  v i c e - p r é s i d e n t ,  e t  u n  d e  t r é s o r i e r - a d j o i n t .
N o u s  a v o n s  r e ç u  d e u x  c a n d i d a t u r e s ,  q u e  n o u s  s o u m e t t o n s  a u  v o t e  :
M a r i o n  K a m e l  p o u r  l a  v i c e - p r é s i d e n c e
I s a b e l l e  B l a m a u d  p o u r  l a  t r é s o r e r i e
A  l ’ i s s u e  d u  v o t e ,  l e u r s  c a n d i d a t u r e s  o n t  é t é  v a l i d é e s .

Le rapport d'activité et le rapport financier ont été approuvés

https://www.adcp.asso.fr/
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 Article rédigé par Emilie Trompat

P r o j e t s  2 0 2 0 / 2 0 2 1

F i n a n c e m e n t s
-  A d h é s i o n s  e t  d o n s  :  n o u s  s o u h a i t e r i o n s  e n  a v o i r  p l u s  ;  n o u s  a l l o n s  d o n c
c o m m u n i q u e r  a u p r è s  d e  n o s  c o n t a c t s  e n  f a i s a n t  d e s  c a m p a g n e s .
-  S u b v e n t i o n s  e t  r e c h e r c h e  d e  f o n d s  a u p r è s  d e  f o n d a t i o n s  :   n o u s  a l l o n s  l e s
s o l l i c i t e r  p o u r  a u g m e n t e r  n o s  f o n d s
-  M é c é n a t s  :  n o u s  s o u h a i t e r i o n s  e n  s i g n e r  p o u r  d e m a n d e r  u n e  p a r t i c i p a t i o n
f i n a n c i è r e  à  l a  r e c h e r c h e .   

A c t i o n s  d e  c o m m u n i c a t i o n
-  M i s e  à  d i s p o s i t i o n  d e s  d i f f é r e n t s  s u p p o r t s  d ’ i n f o r m a t i o n  s u r  n o t r e  s i t e  I n t e r n e t
o u  p a r  c o u r r i e r  s u r  d e m a n d e
-  P a g e  W i k i p é d i a  :  n o u s  a l l o n s  e n  c r é e r  u n e ,  a v e c  l ’ a i d e  d u  c o n s e i l  s c i e n t i f i q u e
-  C r é a t i o n  d ’ u n  d o s s i e r  d e  p r e s s e  p a r  A u r o r e ,  q u i  l ’ a l i m e n t e r a  a u  f i l  d e s
n o u v e a u t é s .

A p p e l  d ’ o f f r e  R e s p i F i l
C r é a t i o n  d ’ u n e  v i d é o  p o u r  p r é s e n t e r  l a  m a l a d i e  a u x  d i f f é r e n t s  s p é c i a l i s t e s .

-  P o u r q u o i  a v o n s - n o u s  r é p o n d u  à  l ’ a p p e l  à  p r o j e t s  d e  R e s p i F I L  ?
I l  e x i s t e  8  0 0 0  m a l a d i e s  r a r e s …  
E t  l a  D C P  e n  f a i t  p a r t i e ,  a v e c  s e u l e m e n t  u n e  p e r s o n n e  s u r  1 6  0 0 0  a t t e i n t e s .  
P e u  d e  p r o f e s s i o n n e l s  d e  s a n t é  c o n n a i s s e n t  c e t t e  m a l a d i e ,  e t  c e l a  p o s e  p r o b l è m e
p o u r  l e  d i a g n o s t i c  e t  l e  s u i v i  m é d i c a l  !
N o u s  c o n s i d é r o n s  d o n c  q u ’ i l  e s t  e s s e n t i e l  e t  u r g e n t  d e  
F A I R E  C O N N A Î T R E  L A  M A L A D I E  A U P R È S  D E S  P R O F E S S I O N N E L S  D E  S A N T É ,
n o t a m m e n t  a u p r è s  d e s  O R L ,  p n e u m o l o g u e s ,  m é d e c i n s  g é n é r a l i s t e s ,  g y n é c o l o g u e s ,
k i n é s i t h é r a p e u t e s  e t  i n f i r m i e r s .  

-  Q u e l s  s o n t  l e s  t r o i s  o b j e c t i f s  p r i n c i p a u x  d u  p r o j e t  ?  
U n e  m e i l l e u r e  c o n n a i s s a n c e  d e s  s y m p t ô m e s  d e  l a  D C P ,  p e r m e t t a n t  u n  d i a g n o s t i c
p l u s  p r é c o c e
U n e  m e i l l e u r e  p r i s e  e n  c h a r g e  d e s  p a t i e n t s  d o n t  l a  D C P  a  d é j à  é t é  d i a g n o s t i q u é e .
U n e  a m é l i o r a t i o n  d e  l ’ é t a t  d e  s a n t é  d e s  p a t i e n t s  a t t e i n t s  d e  D C P

-  Q u e l  m a t é r i e l  a l l o n s - n o u s  p r o d u i r e ?  
U n e  v i d é o  p r o f e s s i o n n e l l e  d e  4  m i n u t e s ,  s o u s - t i t r é e  e n  F r a n ç a i s  +  1  v e r s i o n  s o u s -
t i t r é e  e n  A n g l a i s  
D e s  d é p l i a n t s

-  Q u e l  s e r a  l e  c o n t e n u  d e  c e  m a t é r i e l  ?
U n e  e x p l i c a t i o n  s i m p l e  d e  c e  q u ’ e s t  l a  D C P
L e s  p r i n c i p a u x  s y m p t ô m e s  d e  l a  D C P
L e  d i a g n o s t i c
L e s  p r i n c i p a u x  p r o t o c o l e s  d e  s o i n
L ’ a c c o m p a g n e m e n t  d e s  p a t i e n t s
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-  C o m m e n t  v a - t - o n  d i f f u s e r  c e  m a t é r i e l  a u p r è s  d e s  p r o f e s s i o n n e l s  d e  s a n t é
c o n c e r n é s ?  
R e s p i F I L  e t  s e s  d e u x  c e n t r e s  d e  r é f é r e n c e  O r p h a l u n g  e t  R e s p i r a r e
U n i v e r s i t é / c o n g r è s / j o u r n é e s  p r o f e s s i o n n e l l e s  
F o n d a t i o n s ,  f é d é r a t i o n s ,  s o c i é t é s  s a v a n t e s ,  a s s o c i a t i o n s  p r o f e s s i o n n e l l e s  ( e x  :
F F P ,  A l l i a n c e s  M a l a d i e s  R a r e  e t c . )
M é d i a s  s p é c i a l i s é s  ( e x  :  L e  g e n e r a l i s t e . f r )
G r o u p e s  p r i v é s  s u r  l e s  r é s e a u x  s o c i a u x  l i é s  à  l ’ a c t i v i t é  p r o f e s s i o n n e l l e  ( e x  :
g r o u p e  F a c e b o o k  «  L e  R é s e a u  d e s  K i n é s )

E v è n e m e n t i e l

-  R e n c o n t r e s  t h é m a t i q u e s  :  o r g a n i s a t i o n  d e  r e n c o n t r e s  ( e n  v i s i o c o n f é r e n c e s )
e n t r e  a d h é r e n t s  p o u r  p a r t a g e r  l e s  e x p é r i e n c e s .  T h è m e s  d e m a n d é s  :  q u i z z ,  k i n é ,
m é d e c i n e s  p a r a l l è l e s  ( h u i l e s  e s s e n t i e l l e s ,  m é d e c i n e  c h i n o i s e … ) ,  a p p r e n d r e  à  l i r e
l e s  E F R ,  l e s  d i f f é r e n t e s  b a c t é r i e s …
-  C o u r s e s ,  é v é n e m e n t s  a u  n o m  d e  l ' a s s o c i a t i o n  :  m i s  e n  p a u s e  l e  t e m p s  d e  l a
C O V I D
-  L e  R a l l y e  d e s  G a z e l l e s  2 0 2 2  :  E m i l i e  e t  E m m a n u e l l e  v o n t  s e  l a n c e r  d a n s  c e
d é f i  e n  m a r s  2 0 2 2  p o u r  f a i r e  c o n n a î t r e  l a  D C P  a u  g r a n d  p u b l i c

D u  c ô t é  m é d i c a l
-  C o n s e i l  s c i e n t i f i q u e  :  c r é a t i o n  d ’ u n  n o u v e a u  c o n s e i l  s c i e n t i f i q u e  ;  p r e m i è r e
r é u n i o n  l e  2 2 / 0 2 / 2 0 2 0
- D é v e l o p p e m e n t  d e s  p r o g r a m m e s  d ’ é d u c a t i o n  t h é r a p e u t i q u e  :  d e u x  p r o g r a m m e s
e n  c o u r s
-  C a r t e  d ’ u r g e n c e  :  d e m a n d e  à  r é i t é r é  à  R e s p i F i l
F a i r e  u n e  a f f i c h e  p o u r  l e s  s a l l e s  d ’ a t t e n t e
b i e n  v i v r e  a v e c  l a  d c p
-  E t u d e  p s y c h o s o c i o l o g i q u e .  O b j e c t i f  :  c o m p r e n d r e  l a  v i e  d e s  p a t i e n t s  e t  d e  l e u r
p r o c h e  a v e c  l a  D C P .  
-  P r o p o s e r  u n e  o f f r e  b i e n - ê t r e  à  n o s  a d h é r e n t s  :  a p p e l  à  p r o j e t  a u p r è s  d e  l a  L C L
e n  c o u r s  ;  b i e n  ê t r e à  d i s t a n c e  ( y o g a ,  s o p h r o l o g i e … )

I n n o v e r  p o u r  l a  D C P
- H a c k i n g  H e a l t h   d e  B e s a n ç o n  :  m o n t e r  u n  g r o u p e  d e  t r a v a i l  q u i  s e r a  m e n é  p a r
R e n é  P o i f f a u t .  L ’ o b j e c t i f  d e  c e  p r o j e t  e s t  d e  t r o u v e r  u n e  i d é e  i n n o v a n t e  p o u r
b i e n  v i v r e  a u  q u o t i d i e n  a v e c  l a  D C P .  
P r o p o s i t i o n  :  a p p l i  p o u r  s u i v i  d e  l a  D C P  p e r s o n n a l i s a b l e ,  a v e c  
-  S u i v i  p e a k - f l o w
-  S e  s o i g n e r
-  C h e c k  l i s t
-  G r o u p e  d e  d i s c u s s i o n
-  N e w s  d e  l ’ a s s o
-  C a l e n d r i e r
-  A c h a t s  g r o u p é s

2 0 2 2  :  l e s  2 0  a n s  d e  l ’ A d c p
N o u s  s o u h a i t o n s  c r é e r  u n  é v é n e m e n t  p o u r  l e s  2 0  a n s  d e  l ’ a s s o c i a t i o n
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C a m p a g n e  d e  r e c r u t e m e n t  :

P o u r  m e n e r  à  b i e n  s e s  p r o j e t s ,  l ' A D C P  a  b e s o i n  d e  v o l o n t a i r e s  p o u r  p a r t i c i p e r
a u x  p r o j e t s .
P o u r  l ' i n s t a n t ,  d e u x  g r o u p e s  d e  t r a v a i l  s o n t  à  c o n s t i t u e r  :

-  u n  g r o u p e  d e  t r a v a i l  p o u r  p a r t i c i p e r  a u  H a c k i n g  H e a l t h

-  u n  g r o u p e  d e  t r a v a i l  p o u r  p r é p a r e r  l e s  2 0  a n s  d e  l ' A D C P  e n  2 0 2 2  :  n o u s
s o u h a i t o n s  c r é e r  u n  é v é n e m e n t .  U n  g r o u p e  d e  t r a v a i l  v a  d é b u t e r  e n  j a n v i e r
2 0 2 1 .  S i  v o u s  a v e z  d e s  i d é e s  d ' a c t i o n s ,  n ' h é s i t e z  p a s  à  n o u s  l e s  c o m m u n i q u e r .

S i  v o u s  s o u h a i t e z  v o u s  j o i n d r e  à  n o u s ,  c o n t a c t e z  l e  s e c r é t a r i a t  :
s e c . a d c p . a s s o @ g m a i l . c o m

Nouveauté

L ' A D C P  v a  a n i m e r  d e s  c o n f é r e n c e s  e n  l i g n e  !

C e s  c o n f é r e n c e s  s e r o n t  a c c e s s i b l e s  a u x  a d h é r e n t s ,  e t  d é b u t e r o n t  d è s  j a n v i e r
2 0 2 1  !

V o i c i  l e s  p r e m i e r s  a t e l i e r s  :

-  1 5 / 0 1  à  1 8 h  :  A t e l i e r  d e  t r a v a i l  p o u r  l e  H a c k a t h o n  2 0 2 1

-  2 3 / 0 1  à  1 1 h  :  p r é s e n t a t i o n  d e  l a  s o l u t i o n  u n  A i r  d e  F l û t e

-  2 9 / 0 1  à  1 8 h 3 0  :  a t e l i e r  d e  s o p h r o l o g i e  a v e c  I s a b e l l e  C i z e a u

S i  v o u s  s o u h a i t e z  p a r t i c i p e r ,  c o n t a c t e z  l e  s e c r é t a r i a t  :
s e c . a d c p . a s s o @ g m a i l . c o m
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