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Depuis 2002
Nos Missions

‘ » Sensibilisation aupres du grand public
's = et des professionnels de santé

 Information et Conseils

 Soutien et rencontres entre adhérents

 Aide & la recherche médicale



Conseil d’administration

FOnCtiOnnement Equipe de Bénévoles

de I’association
Adhérents (110 en 2023)

Comité scientifique

Partenaires



Le conseil d’administration ADCP
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Le comite scientifique

- Professeur Maitre, pneumologue (CHIC — Crétell)

- Professeur Cottin, pneumologue (HCL, Lyon)

- Professeur Reix, pneumo-pédiatre (HCL, Lyon)

- Docteur Thouvenin, pneumo-pédiatre (AP-HP, Trousseau)
- Docteur Legendre, généticien (AP-HP Trousseau)

- Céline Lustremant, cheffe de projet Respifil

- Les membres du conseil d’administration ADCP

Responsable recherche : Emilie Wattelier



Les partenaires

- Alliance Maladies Rares

- Respifil

- Respirare

- Blue Soft

- Battements de cils

- Les petits bonheur d’Apolline
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! Les réalisations
2023




L’information et le soutien

- Echanges par mail, par téléphone ou en visio-conférence

- Les ateliers ADCP
* les partages d'expeérience patients et parents de DCP le 20 septembre
* les actualites sur la recherche : atelier sur les phages le 29 novembre

- Echanges avec les centres de compétence maladies rares respiratoires

- Fourniture de documentations sur la maladie et sur I'association (envoi d'affiches
ADCP a tous les centres de compétences maladies rares respiratoires début 2023)



Nouveau : les rencontres
regionales ADCP !

- La premiere rencontre s’est tenue le 17 juin 2023 a Besancon avec la
participation du centre de compétence maladies rares du CHU

- Une formule qui a été tres appreciée des familles et qui sera suivie en
2024 de nouveaux rendez-vous en region



Les services « adhérents »

- Acces a une psychologue et une assistante sociale, Consells de parents expert :
une dizaine d'accompagnement en 2023

- Les échanges directs entre les adhérents via un groupe WhatsApp
- Ouverture de la boutiqgue « ADCP » :
Vente de materiel a tarif intéressant (acapella choice, flite Lorio)
Vente de goodies (stylo, tee-shirt, casquette, sac)

Commande de documentation gratuite (flyers, livret enfants) -

- Réception en priorité de la lettre ADCP — 3 numéros en 2023



On se bouge pour ’ADCP !

- Participation a des evenements sportifs
_a marche de Cayres

_e trail de I'Ourcq

_a ronde du lac a Brétigny

_a course DIXKM a Caluire

- Le don de partenaires et de mécenes
La societé Blue soft
L'amicale des sapeurs pompiers de Cayres
Les petits Bonheurs d’Apolline

Merci pour votre investissement et pour votre générosite.
Plus de 10 000 euros collectées en 2023 !



Les rendez-vous annuels

La journée internationale des maladies rares le 28 fevrier
Emilie a réalisé un montage de vos plus belles photos aux couleurs de la journee.

A

ADCP

La marche des maladies rares a Paris
le 9 décembre, encore une belle délégation cette année. "k
Rendez-vous le 30 novembre prochain !




Et le programme 2024 !

- Deux nouvelles rencontres regionales

- La refonte de notre site internet avec 'aide de notre partenaire
BlueSoft

- La realisation d'un film destiné au grand public

- La creation d’'un réseau d’'ambassadeurs et ambassadrices
regionaux

- La participation a des evénements locaux pour faire connaitre la
maladie

- Le rallye des gazelles 2024

- La marche des maladies rares a Paris



Le rapport financier
2023




Le bilan financier 2023

DEPENSES RECETTES
Q ACHATS Q Adhésions 2023 (106 ) 1060
(éguipement/boutique/impress 1257
fon) O Dons 3962, 75
Q Frais de gestion (assurance, 1333,62 Q Ventes boutique 1095
secrétariat zoom) )
26535 Q Evénements sportifs 7707
Q Frais bancaire
Q Dons partenaires (les petits bonheurs 9596,59
L Manifestations ADCP 2738,85 dApolline, Blue Soft, Amicale des
pompiers, ...)
Q Frais de personnel 1375
(psychologue) Qd Report 2022 3638225
d Soutien recherche (don d'un  /ntérét livret A 2023 217,50
pC a une généticienne) 1299
Q 7otal dépenses 826282

Q  Disponible sur les comptes 4575767 [otal recette 53 474,49



Les preévisions 2024 : quelques chiffres

DEPENSES RECETTES

O ACHATS O Adhesions 2024 (100 ) 1000

(équipement/boutique/imp 1000

ression) O Dons (adhéerents et partenaire 17000
O Frais de gestion (assurance, 1700 O Ventes boutique 1000

secrétariat, zoom) )

O Evenements sportifs 1200

O Manifestations ADCP 3000
O Frais de personnel 1300

(psychologue)

O Projet de film grand public 10000
(financement a trouver)



Vote en ligne
d Approuvez-vous le rapport moral ? Oui/Non

J Approuvez-vous le bilan financier 2023 ? Oui/Non



Merci pour votre vote'!
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