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ECOUTER
A

10 DELEGUES REGIONAUX + BUREAU

‘E + de 100 CONVERSATIONS
@Outlook
+ de 200 INTERLOCUTEURS/ 4 Mails en moyenne

w + de 50 INTERLOCUTEURS / 5 textos en moyenne

APA'SER COLLEGIEN - le 30 mars 2019



RESEAUX SOCIAUX ' \Q

2 GROUPES PRIVES PRINCIPAUX
ADMINISTRES PAR MEMBRE CA OU MEMBRE :
PLUS DE 200 messages/ semaine

150 INTERLOCUTEURS
5 messages/interlocuteurs en moyenne

INTERNATIONAL : Algérie, Maroc, Belgique, Suisse,
Luxembourg, Israél, Canada

APA'SER COLLEGIEN - le 30 mars 2019



LES DEMANDES

@ D'EXPERIENCE : BESOIN DE PARLER
70% des cas : Qui contacter? Ou se faire suivre ?
+ de 50% QUESTION SUR INSTITUT BARCELONE

AIDE ADMINISTRATIVE
- CPAM : 4 dossiers transport / 5 dossiers invalidité (recours)
- MDPH 15 dossiers MDPH (CMI, AAH)

- ECOLE 2 dossiers (PAI)
- TRIBUNAL 1dossier « contentieux » (lettre de témoignage)

RAPPEL : APAISER S&C n'aide pas dans les contentieux
contre Institut de Barcelone, dans les demandes de
emboursement aupres de la CPAM de l'intervention de

celone

APA'SER COLLEGIEN - le 30 mars 2019
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LES REUNIONS REGIONALES
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ORGANISATION D'UNE REUNION
REGIONALE

@ TRAVAIL EN AMONT - 4 mois a l’'avance

* Fixer une date / un samedi de préférence

* Trouver une salle

»  SALLE ACCESSIBLE P.M.R. AVEC UN PARKING,

»  ACCES TRANSPORTS EN COMMUN

> EVALUER LA CAPACITE DE LA SALLE,

> RESTER DANS UN PRIX RAISONNABLE SI PAS GRATUIT

e Aviser les bureau APAISER S&C pour démarches administratives etc...

* Annoncer par mail, Facebook, sur le site, par courrier postal, par téléphone
* Relancer, relancer, relancer : bien noter les coordonnées

e Prévoir une collation ou un déjeuner ...penser a faire participer les présents

LE JOUR J
e Accueillir chaleureusement
* Temps pour faire connaissance et échanger librement
e Vérifier les adresses des présents pour les recontacter

@ APRES LA REUNION

* Envoyer compte rendu au bureau pour le MAGAPAISER
* Noter les points d’'amélioration pour la prochaine....

Guy de SAINT-JEAN - Secrétaire



LE COLLOQUE

@ PREPARATION EN AMONT DES SEPTEMBRE 2018

* Création d’un cahier des charges en concertation avec les membres du bureau
* Lancement d’un appel d’offres de lieux
* Etude des propositions, comparatifs,...
* Visite des lieux retenus
e Choix définitif
* Acceptation du devis, paiement de I'acompte
» Affinage de I'offre avec le NOVOTEL Collégien
* Choix des modalités tarifaires pour les adhérents et non adhérents

@ LANCEMENT DES INSCRIPTIONS COLLOQUE

* Mise en ligne sur HELLOASSO des inscriptions
* Envoi de mails d’information aux adhérents, Information sur les réseaux sociaux
* Relances - relance téléphonique Jean pour IDF - Réponses aux questions diverses -
* Demande de participation du conseil scientifique et du centre de référence de Bicétre
* Rédaction du programme complet du collogue
* Gestion des inscriptions, de la rooming-list,...
 Vérification et cloture des inscriptions

@ ET AUJOURD'HUI ET DEMAIN...

‘ ... se rencontrer, s’informer, échanger et repartir tous heureux et enrichis de nos partages !!!

Anaéle DETROYE — Vice-Présidente



INFORMER

Francois ROQUE — Responsable de la communication

APA'SER COLLEGIEN - le 30 mars 2019
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Bilan communication APAISER $&C 2018

» Des actions visipbles

» Des actions «invisiples»

APAISER
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Actions «invisiples»

» Dossier pour lever des «financementss»...
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Plus vite ces 2 pathologies sont détectées. ol
sont tratées

0 clips pour mettre des mots sur les maux de
2 maladies rares trés mal connues

La nécessité d’informer., ..

Le temps gagné
dans un diagnostic, c’est
du handicap en moins!
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jllan communication APAISER S&C 2018
ctions «invisibles»

» Un dossier de présentation genéral de 'association pour la
oresse, les collectivitées, entreprises, levees de fonds, etc.
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Bilan communication APAISER S&C 2018
Actions visibles

» 3 outils «<majeurs» de communication et d'information. ..

Adwmas o vl in) wudvie Wt e yene

facebook I [

\PAISER

Apaliser la
Syringomyélie et le

Am.ﬁR Boviapie (:) Farenr ‘:-_'-,1 Contects r:\ Cspace Adhbrents 9

g

bl ot e Ohiarl & pirlagé u

IO s TRCIORTONS 80Nt Closes le
plon de rencomres nouvelies gul ’-b.‘

|6 rénerver Oes chamboss vis APASER

LA MALFORMATION
DE CHIARI

oo WAL & proget - La DGOS fewroes 100 protocois natonmun o degrostos
o0 MO 4 Pour s # .

La DOOS lance un appel & projet pour 1 productio. .
‘n P L2 DOOS @0e un aB0e! 3 Dropes DOwr nanoer
T OOWION O8 100 DROMO0WS NITONSN 08 DRQNOSICS
MAladies LIRS o100 sons PNUS) powr s maaces rves. Retouves O

LES PATHOLOGIES

CHEZ LES ENFANTS

I
I I |

AGENDA DES EVENEMENTS ACTUALITES {50“900 ‘"‘“”‘“M*‘ e tianiads

ASSIMBULT GINTRALL & (OULOQUT ANNUIL LE 28 FEVRIER 2019 : JOURNEE INTERNATIONALE DES
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Actions visibles

» Trafic site apaiser.org

—
Canal de trafic Source/Support Sites référents + 890 %
de trafic
2017/2018

Dans le monde
(147 pays)
France,
Algerie,
Canada,

0 Belgique,
0 — Maroc,

e Organic Search e Direct e Socia Referral Autres

APAISER
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Actions visibles

» /00Mm Sur Facebook

Ensemble de données démographiques des personnes qui aiment votre page en fonction des informations d’'dge et
de genre qu'elles ont indiquées sur leur profil d’utilisateur. Ce chiffre n'est qu'une estimation.
21%
Femmes 16%
m 79%
vostans ose  pumn - —
1317 18-24
Hommes 0% e _ _ _ s T
2%
= 20% 1500 fans
vos fans en moyenne
Pays Vos fans Ville Vos fans Langue Vos fans
France 1240 Paris 81 Frangais (France) 1367
Belgique 59 Lyon 28 Anglais (US) 14
Algérie 31 Marseille 23 Francgais (Canada) 13
Canada 24 Nantes 18 ltalien 12
Tunisie 15 Toulouse 18 Arabe 7
ltalle 13 Réglon de Bruxelles-C... 10 Anglais (UK) 6
Sulsse 8 Nice 10 Espagnol (Espagne) 5
Réunion 8 Lille 9 Turc 5
APAI SE R Etats-Unis 6 Bordeaux ] Portugais (Brésil) 4




Bilan communication APAISER S&.C 2018
~ Actions visibles

» /00Mm Sur Facebook

! Vos abonnés Personnes atteintes Personnes engagées

Ensemble de données démographiques des personnes qui aiment votre page en fonction des informations d'dge et
de genre qu’elles ont indiquées sur leur profil d‘utilisateur. _crhiffrern‘est gu'une estimation

Femmes - o 1500 fans
m 79% | , en moyenne
Vos fans 0,346% . £ -
1824 25-34 ', 75 % env
Hommes 0% 1%} | T 1% 25 a 55 ans
Bt /

Vos fans Vos abonnés Personnes atteintes *'

Nombre de personnes qui parlent de la Page en fonction de I'dge et du sexe de l'utilisateur. Ce chiffre n'est qu'une

estimation.
Femmes 14%
! 8%
» 80% - : .
engagés 0,206% {
13.17 18.24 ‘ 55-64
0% 0,617% — _2%
; 4%

| 19%
engagés

APAISER
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Actions visibles

» /00Mm Sur Facebook

APAISER

Publié le Publication Genre Ciblage Portée / Interactions Promouvoir
?0f03f20|9 ;] .. L'association APAISER S @ 11K 480 —
8:28 & & SA&C distribuera 135 =
15/032019 ! Derniers jours pour vous 8 @ 262 1 e —
3.3 - inscrire...les inscriptions 7

19:37 ‘ intéressante. o N 772 16 Booster la publication
.13/.0—31201 9 Apaiser la = * 1K 272

47 Syringomyélie et le 52 0 une portée
12/03/2019 Malheureusement, un o 2 1068 B _ « 3
20:22 | constat au quotidien v . &3 75 D Booster fa pubication d !:})(:)yoe(‘nzeooo
07/03/2019 Les maladies rares 2 202 /) =
11:27 ! existent aussi chez les 04 < 1K 53 0 InternaUtes
06/03/2019 Il est toujours possible 8 @ 276 24 | Booster évanement p = - q
11:35 R de sinscrire pour le 8 pUbIIcatlon (N
06/03/2019  ==== Résultat d'une enquéte 2 122 B
iy = auprés d'un échantilion [ L\ 1,5K 70 . Booster la publication
e [l eronncanae  § @ “ @
22:4 . finir par étre la derniére!! v < 2.0K 94 ] Booster la publication
04/03/2019 Maladies rares : « Les o 2 160 /
o . Saalariian anns manas & L 2,2K 156 - Booster la publication
- 1 Intéressant sur France v ¢ 15K 68 0 Booster fe publication
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Actions visibles

» /00Mm Sur Facebook

APAISER

,’q_cj‘ Apaiser la Syringomyélie et le Chiari

Ny
VASER  Publié par Frangois Roque (7! - 22 septembre 2018 - &

Pour faire un don : https://www.hellcasso.com/.../c.../derriere-les-mots-
de-nos-maux

6 ANS ! C'est la durée d'errance médicale avant que nos maladies soient
diagnostiquées. Des délais inadmissibles de nos jours avec souvent pour
conséquences des dégats et handicaps irréversibles !

Nous langons une campagne de financement participatif pour la
réalisation de 10 clips (ou plus...) pour alerter sur nos maladies. Car elles
peuvent étre traitées avant qu'il ne soit trop tard. ... Afficher la suite

10 clipsedﬁﬂiég_ mbts sur nos maux,
grace a vous ! 3

01:36

"/ Plus de J'aime, de commentaires et de partages
Boostez cette publication pour 17 € pour toucher jusqu'a 23 000

personnes.
29193 4623 ——

_ P . Booster la publication
Personnes touchées nteractions

Performances de votre publication

29 193 rersonnes atteintes

11 164 Vues de vidéos de

1 749 Réactions " je

784 106 678

O Jaime Sur la public Sur le

81 26 55

olvii § SUr ia publicati y

6 0 6

» Wouah S 3 publicati S

60 0 60

52 Triste 3 Pl ation  Sur
0 4

; Sur la PUD tion S

203 47 156

Commenta S ) Pl ition Sur le

611 559 52

Partages Sur ia pu ati S

2874 Clics sur la publicati

478 42 2354

ChCS DO re S S Autres

COMMENTAIRES NEGATIFS

5 Masquer la publication 2 Masquer tout

0 Signaler comme 0 e ¢

S partages

La vidéo,
le support le
plus efficace !
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Actions visibles

» /00Mm Sur Facebook

APAISER

&4 Apaiser la Syringomyélie et le Chiari

VINSER Publié par Frangois Roque (7] - 26 février, 08:18 - &

Ce 28 février 2019 est la 12éme édition de la Journée Internationale des
maladies rares. Une occasion de rappeler notre combat contre l'errance
médicale pour le diagnostic et |la prise en charge thérapeutique la plus
rapide de nos pathologies, la malformation de Chiari et la syringomyélie,
qui dans une grande majorité de cas peuvent étre traitées par la neuro-
chirurgie avant que les dégats et handicaps soient parfois irréversibles.
Pour en savoir plus rendez-vous sur notre site www.apaiser.org.

12éme édition de la Journée

Internationale des maladies rares.
01:40

"' Plus de J'aime, de commentaires et de partages
Boostez cette publication pour 17 € pour toucher jusqu'a 23 000
personnes.

1857
s touchées nteractions Booster la publication

Performances de votre publication

13610
5785,
781

a1

286

1076
163

90

276

14

COMMENTAIRES NEGATIFS

3 M

313

18

15

36

10

899

La video,
le support le
plus efficace !
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Actions visibles

» /00Mm Sur Facebook

Performances de votre publication

'\/SB‘ Apaiser la Syringomyélie et le Chiari
VNSER  Publié par Mado Gilanton (7] - 13 décembre 2018 - G 3 589 vorconnes atteintes
Voila une étape de passer. Fiére d'avoir contribué par |'audition
d’APAISER S&C représentant l'Alliance Maladies Rares sur ce dossier, a 249 réactions, commentaires et partages 4
faire entendre I'expérience des patient atteint de maladies rares (en
particulier de Syringo et Chiari) souffrant le douleurs, spasticité ou 117 46 71
autres symptdmes ayant recours au cannabis. © Jaime Sur la publication | Sur les partages

23 n 12

o J ac { \ ir<ag
1 0 1

& Haha { \ ( rta

Qualité des
Commentskes | Sirla pubiication | 5.8 Ies pertages SCores sur nos
«actions» :
Partages Sur la publication  Sur les partages information’

N
A
* ‘
407 cice sur s pubicatn douleur, etc.

FRANCETVINFO.FR 2 51 354
Un comité d'experts de I'Agence frangaise du médicament se FENCININ U8 FNICIDS] LEOS SIF N1 B @ | Ares olo e
dit favorable a I'usage du cannabis a des fins thérapeutiques

COMMENTAIRES NEGATIFS

3 q o M ‘
/' Plus de J'aime, de commentaires et de partages put
Boostez cette publication pour 17 € pour toucher jusqu'a 23 000 O Sianaler comme indésirable 0 Je a Page
personnes.
II",'."Y'\Y :‘,",';:\"U'I"'v"' yent 1O
3589 656 — rapport A ce qui est affich
. . Booster la publication
Personnes touchées interactions
00 s3 5 commentaires 33 partages

APAISER
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Actions visibles

4

/00m sur Facebook

APAISER

TS 9T T YT STy

(&é‘;‘ Apaiser la Syringomyélie et le Chiari
WANSER  Publié par Mado Gilanton (7] - 2 janwier 2018 - §

Un article ce matin dans le journal de I'APF Faire Face qui reconnatt le
dessin animé "Rare, Invisible mais Vraie"

FAIRE-FACE.FR

Syringomyélie : un dessin animé pour expliquer une maladie
compliquée

/' Plus de J'aime, de commentaires et de partages
Boostez cette publication pour 17 € pour toucher jusqu'a 23 000

personnes.
5578 762 —
p . Booster la publication
Personnes touchées Interactions
OO0 s0 3 commentaires 57 partages

[f) J'aime

O Commenter & Partager v

Performances de votre publication

5 578 rorsonnes o
272 s

148 62

© Joime Su

28 20

o Sur la put
° 0

32 4

ad 57
490

o 256

COMMENTAIRES NEGATIFS
6 Masq

0 Signale

86

28

234

Qualité des
scores sur nos
«actions» :
information,
douleur, etc.
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Actions visibles

» /00Mm Sur Facebook

nfos sur la publication
Performances de votre publication
(S”C;. Apaiser la Syringomyélie et le Chiari
VAISER  Publié par YouTube 2!+ 5 avril 2018 - § 4 837 rersonnes atteinte
Il y a deux ans, nous répondions a I'appel a projet de la Fondation EDF, et
nous étions lauréat. Grace a cette action, nous avons pu développer le 2917 Réactions, commentaires et partages #
Dessin animé "Rare, Invisible mais Vraie...la maladie de Léo". Nous
venons de déposer un nouveau projet, pour les adultes cette fois. On 157 52 105
croise les doigts... @O Jaime Sur la publication | Sur les partages
i
34 13 21
YOUTUBE.COM O Jadore Sur la publication | Sur les partages
Rare, Invisible mais Vraie, la maladie de Léo Qu al |t é d es
Syringomyélie - Malformation de Chiari - IRM - 1 | 0 1
HANDICAP INVISIBLE w lriste Surapieston sureRaTRess L goores sur nos
29 9 20 «actions» :
Commentaires o>Uur 1a pubhication oUr ies partages ™ n
/' Plus de J'aime, de commentaires et de partages Informatlon!
Boostez cette publication pour 17 € pour toucher jusqu‘a 23 000 70 70 0
Soosez <o 70 ention S eesaneee | douleur, etc.
4 837 736 - 445 «
- ’ . Booster la publication
Personnes touchées Interactions
0 189 256
0063 4 commentaires 70 partages “ S o e '
COMMENTAIRES NEGATIFS
[b J'aime CJ Commenter d) Partager “ v 7 Masauer |a publicatios 1 Masa

APAISER



Bilan communication APRISER S&C 2018
Actions visibles

» /00Mm Sur Facebook

Portées de publications
Nombre de personnes pour qui certaines des publications de votre Page se sont affichées sur leur écran. Ce chiffre est une estimation.

Organique [] Payé BENCHMARK
Comparez votre
performance moyenne au

O fil du temps.
Organique
Payé
Organique
7 238
22 sep 2018
O

Des portées en nette progression depuis le lancement de Ia
campagne HelloAsso pour les clips Adultes...

APAISER



Bilan communication APRISER S&C 2018
Actions visibles

» /00Mm Sur Facebook

Réactions, commentaires, partages et plus encore
Ces actions vous aideront a toucher plus de monde.

- Réactions Commentaires - Partages - Autre

\\VA_-.AA«_“/\.A;wA&AA A N

Et un plus fort engagement des internautes.

APAISER




Bilan communication APAISER S&C 2018
Actions visibles

» /00Mm Sur Facebook

APAISER S&SC certifiée par
Facebook dans sa liste

‘_ d’associations pour lesquelles
o n’importe qui...

Collectes de fonds

Levez des fond(s:rr;zl;ruﬁ:;a;itilretltes)ér;nf%i:;léIEe et le Chiari. e peut organiser une co“ecte
(anniversaire par exemple), en 3 clics :

"1 R

Commencons avec |'essentiel Racontez votre histoire Choisissez une photo ou une vidéo de

Qui organise la collecte de fonds ? Quel est le titre de votre collecte ? (/ Photo suggérde

:'; Frangois Rogue v Collecte de fonds pour une cause gul me tient & coeur

Pour qui récoltez-vous de I'argent ? 2 1 collectez- del t? @

Apsiser la Syringomyélie et le Chiarl ’ Vous souhaitez vous joindre & mol et souteni une bonne cause 7 Je Nve

des fonds pour Apaiser s Syringomyélie et le Chiari et votre contridution
aura un réel impact, que vous donniez un peu ou beaucoup. Tout don est le
biermveny, Merd pour votre soutien, J'ai inclus des informations concenant
Apaiser la Syringomyéle et le Chiari ci-dessous.

Combien dargent souhaitez-vous récolter 7 /

200 EUR

Cette association régt par la lol de Jullet 1901 a pour but d"aider, de
Quand doit 56 Lermines votre collects de fonds 7 SOUtRNi, A NIOMNe s LArSCANas MtsNtes de syringomydle ot de
problémes associkés - tels que les différentes formes de malformations
WA emntd Pt taw da Pai v mermmmebiela com Tom svwlmmemes oo -eee
287372019

Plus de suggestions




Bilan communication APAISER S&C 2018
Actions visibles

» /00Mm Sur Facebook

APAISER S&SC certifiée par
Facebook dans sa liste

‘_ d’associations pour lesquelles
o n’importe qui...

Collectes de fonds

Levez des fonds pour Apaiser la Syringomyélie et le Chiari.
Créez une collecte de fonds.

(

5 ¢

Commencgons avec |'essentiel

Qui organise la collecte de fonds ?

< Frangols Rogue v

Pour qui récoltez-vous de I'argent ?

.. Apaiser la Syringomyéle et le Chiari soutenk une bonne cause ? Je e

BIOS pour Apaiser 1s Syringomyélie et le Chiari et votre contridbution
aura un réel impact, que vous donniez un peu ou beaucoup. Tout don est le

Combien d"argent souhaitez-vous récolter ? (f biefvenu, Marc pour votre soutien, J'ai inclus des informations concernant +1+ Faites glisser pour repositionner

200 EUR . Apaiser la Syringomyéle et le Chiari ci-dessous.
Cette association régt par la lol de Jullet 1901 a pour but d"aider, de 5
Quand doit 5o tarmines votre collecte de fonds ? SOUtRNi, A NIOMNe s LArSCANas MtsNtes de syringomydle ot de -
problémes associkés - tels que les différentes formes de malformations
WA emntd Pt taw da Pai v mermmmebiela com Tom svwlmmemes oo -eee
287372019
L e B Moditier
NP B Tord he e mar L Plus de suggestions




Bilan communication APRISER S3.C 2018

Actions visibles ‘
» Léo & Max en 20718 ¢
: : FONDATION €DF

¥ SN

2018

nines

Corporate Media & TV Awards

V4

» \ersion sous-titrée chinoise mise en ligne en 2018,

» Demande en mai 2018 de devis par 'association des
patients américains pour livraison d'une version doublee.

APAISER



Bilan communication APRISER S&C 2018
Actions visibles

» Leo & Max en 2018

illustrations

ton cerveau qul

t
4+ cerveau+ cervelet €
3 tes jambes.

| Crane e + liquide
R COUF?G spiniere, verteore + 14
moeie '

o ses ‘e
jeC styl

eleo - i partent
2) Sihouete (:poet\e + neris 4 %;ur .
. grq; les jambes, le C&
vers les Dras,

Page 2/: Dans cette partie, tu vas ap
ils servent, et qui les protégent,

PAGE 3
LE CRANE : s tuplaces tes deux mains de chague cété de ta téte, tu sens Quelque chose de duri: c'est
le crine.. ot Saistuce qu'ily 3 dans ce arane 2.Cest le cerveau

4"-/2"-!1_—_‘; )

PAGE 4: ILUSTRATION

P UUTIVSTSII RIS

PAGES:I.ECB!VELET

} Elcri-l:ure e-t produc‘tion du ||\/re Leoervmuest~ilseuldamlecréne?ﬂ biennon.de'ssws.il'

Fappelle le cervelet et lui aussi

déclinég du dessin anime. .. Le cervlet coordomne et équibre es moyue

ents de ton rps. C'est grice 3 Wique ty peux bien
érire ou bien courir droit sans tomber,

PAGE 6: ILUSTRATION

Page7:1A MOELLE EPINIERE

APAISER



Bilan communication APRISER S&C 2018
Actions visibles

» Clips Adultes : collecte HelloAsso

() helloasso Quisommesnous?  Lancermon projet
DERRIERE LES MOTS DE NOS MAUX
10 clips pour mettre des mots sur les maux de 2 maladies rares Obiectif atteint
DERRIERE LES MOTS DE NOS MAUX et dépassé !
par APAISER
collectés donateurs

Abondement

10.000 €

sur 25 000 € d'objectif

¢
» 191 * < FONDATION €DF
gonateurs
& Plateforme de
Financement d'une série de 10 clips animés pour expliquer la palement 100% sécurisée
Malformation de Chiari, la Syringomyélie et leurs symptémes. e
NOCHres POy JiLer
paiement 5o Jem
sécurisées. Gr u
SSL de vos données banc S,
vous ftes assurés de la labieé
ge vos transactions sur
OTRE PROJET...
ezl
. . . s m 7’\-“
En France, 1 personne sur 20 est atteinte d'une maladie rare et dans 80 %

des cas elle présente des symptomes invisibles, parfois trés invalidants.

APAISER



Bilan communication APAISER $S&G 2018

Actions visibles

» Hommage a Rachid Tara

Apaiser la Syringomyélie et le Chiari @
R Publié par Frangois Roque 14 septembre 2018 - &

Merci & H24Info pour I'hommage a Rachid Tara avec qui nous étions en
contact.

Précision toutefois, le Chiari n'est pas une maladie génétique (pas prouvé
a ce jour...), mais congénitale, donc a priori pas héréditaire.

H24INFO.MA

Mort a 59 ans, Rachid Taha souffrait d'une
maladie génétique - H24info

En savoir plus

6 579

Personnes touchées

1739

Interactions

Booster a nouveau

O‘-.{ O Dalilou Lou, Amine Zaya et 61 autres personnes 69 partages

oY Jaime () Commenter & Partager v

DQUE DE LASSOCIATION

X

Nous avons décidé de donner la parcle 3 Mado Gllanton
et Francols Roque, respectivernent Présidente et
responsable de la communication de FAssodation
APAISER S&C qui accompagne les patients atteints de
deux pathologies rares, la malformation de Chiari et la
syringomyeéhe. Qui dit maladies rares, dit connaissance
faible de la part du grand public. Nous espérons donc que
cette rencontre avec ces deux “spécialistes” aidera la
communication sur ces maladies et permettra de les
aider, d'avoir une plus grande tolérances vis a de ces
pathologies mal connues qui engendrent souffrances et

incompréhension notamment

Bonjour Mado et Frangois, pouvez-vous vous présenter 3 nos lecteurs qui ne vous connaissent pas
encore ?
Mado Gilanton : oui, je suis présidente de Fassociation APAISER S&C qui accompagne les patients
) s
atteints de deux pathologies rares, la malformation de Chiari et la syringomyélie qui frappent 21000
> yrig Yy I
ersonnes environ en France. Je suls mok-méme atteinte dun Chiarl et d'une syringomyélie, J'al éué
J yringoemy

opérée il y a S ans avec une amélioration considérable de mon état
Frangois Roque : je suis responsable de la communication de fassoclation. Aprés 30 ans dans la
oublicité, fai décidé de mettre mes compétences au service FAPAISER S&C puisque je souffre aussi

J )
de ces 2 maladies depuis 18 ans, Cest A l'occasion dun tweet que fai posté 3 Fannonce de |a mort de
Rachid Taha que nous sommes entrés en contact, et je vous remercie de nous donner foccasion de
parier de ces maladies...

Justement, 3 la mort du chanteur Rachid Taha certains ont découvert qul souffrait de cette maladie
rare, pouvez-vous nous en dire plus ?

Mado : le Chiari est une malformation du cervelet : au lieu de reposer sur la base du crane,
s‘engage dans le trou ocdpital par ou passe la moelle épiniére, et crée une pression. Le trou peut
aussi &re mal formé, Cedi engendre alors des troubles de l'équilibre, sensitifs, on sent mal le chaud
ou le froid au niveau des mains par exemple, de sévéres douleurs, des apnées du sommeil et des
troubles moteurs des bras et des mains. Cette pression peut )Z!f""ﬁ r la drculation du Bquide céphalo
rachidien, Qui CGrcule autour du cerveau et de la moelle épiniére, et pénétre A lNntérieur de celle-ci.

Frangois gdans ce cas, une S')'flrlgl:HT')'ell':’ se forme. C'est une cavité dans la moelle épiniére remplie

ART, CRITIQUE ET SOCIETE

INCASABLE

NOVOTEL MARNE-LA-
VALLEE COLLECIEN

NOVOTEL MARNE-LA.
VALLEE COLLECIEN

HOTELFI VILLEMOMBLE

ACCORROTILA COM

- Interview ce Mado Gllanton

. ' ot Frangois Rogque de
“ FPhonasinnionm ADBNrrEncor




Q

SOUTENIR LES ETUDES
ET LA RECHERCHE
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SOUTENIR LES ETUDES ‘

@ CONSEIL SCIENTIFIQUE : REUNION 2 FOIS EN 2018

@ EXPERIMENTATION DE CANNABIS THERAPEUTIQUE EN FRANCE ~ 9MN>5(T)

Agence nationale de sécurité du médicament
et des produits de santé

DE PATIENTS
POUR LA RECHERCHE

@ PARTENAIRE ! . ComPaRe

@ RELAIS POUR L'ETUDE rTMS D'INSERM AMBROISE PARE weizizz 1) |nserm

nsti l'I
l éel a recherche médicale

MEMBRE DU COPIL DE NEUROSPHINX

N Neurosphinx

APA'SER COLLEGIEN - le 30 mars 2019



SOUTENIR LA RECHERCHE ‘

@ SOUTIEN A L'APPEL A PROJET EUROPEEN GENETIQUE

Centrn Regionale Espert o
CR I ' S C CHU Sainte- Justine
L tre h tal
TSRO Vall d'Hebron ‘\ universitaire mére-enfant
TORIL ) Hospital
Unitat de Recerca iversi
de M

de Neurotraumatologia y
NNNNNNNNNNNNNNNNN

AISMAC S|DCM

@ APPEL A PROJET (BOURSE) APAISER S&C ?

APA'SER COLLEGIEN - le 30 mars 2019



NOS ACTIONS PROFESSIONNELS DE SANT

LES MODALITES

Journée NeuroSphinx

et valorisation de bases
de données dans les
maladies rares

PROGRAMME

CARETS

UN DIAGNOSTIC POUR TOUS |

-
Bllorce

Alliance Maladies Rares Plateforme Paris Sud Formation Etudes cliniques

APA'SER COLLEGIEN - le 30 mars 2019



NOS ACTIONS
« CANNABIS THERAPEUTIQUE »

"3;!\‘('"{5
RGeSy
AXAY e
9 A

2 = 2": A

Assemblée Nationale

@ CSST Cannabis thérapeutique - séance du 12 novembre 2018 g o ad
rgqarder plus tard _ P;
MTSSiaH's €tv3

— Offrir & tous les
et équitable a I'in|

— Assurer la sécurit
de santé tout au

» Renforcer la tran
de I'wertise et ¢

F'LUS 2 MA RIE-MADELEINE GILNTON
2 Youlube
Panel Patients Europa Cannabis

P W) asaa7/82656
Audition ANSM COLLEGIEN - |e 30 mars 2019



LES ACTIONS
CARITATIVES

APAISER G ITCEt 16 30 mars 2019



LES EVENEMENTS

@ PRESENTER LES TRAVAUX AUX PARTENAIRES ( dossier)

@ ETRE PRESENTS AUX EVENEMENTS & AUX REMISES DE CHEQUES

APA'SER COLLEGIEN - le 30 mars 2019



LES ACTIONS DES MEMBRES

Cap

XLed créalionds de b‘}/zag

leeren

Res bjeur unigues el cuginauz.

/ 1€ TRESORS DE LLELOU. |
Nord-Pas de Calais ) : |
Cindy Blandine
Créatrice de Bijoux Créatrice coutures &
broderie

Claude
Randonneur-écrivain

APA'SER COLLEGIEN - le 30 mars 2019




LES ENTREPRISES

@ Par l'action de membres aupres d’entreprise (dossier partenaire)

¢
: : FONDATION €DF LES TECHNICIENS

N ap
. et

y = = études-fabrication
s ) ! électromécanique
) oo @ @ @ @ @ @

CALOTR ASSOCIES @

APA'SER COLLEGIEN - le 30 mars 2019
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