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Assemblée générale 2018

Témoignage Patrick: extrait
« Ma règle est simple : 
Parlons de la maladie quand c’est nécessaire, 
sinon parlons d’autres choses ! »



Les adhérents 

198 adhérents en 2018
dont 51 nouveaux adhérents

74 adhérents sont des patients 
atteints de  maladies  rares du  péritoine



Évolution du nombre d’adhérents 
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Bilan moral

• Vie de l'association

• Relations avec les patients et leurs proches

• Relations RENAPE AMARAPE

• Appel à projets



Vie de l’association

• Une association organisée entre bénévoles au service des adhérents
• Des réunions en nombre limité
• Des contacts réguliers: téléphone, messagerie
• Des tâches réparties entre les bénévoles
• Des bénévoles formés à l’écoute avec l’Alliance Maladies Rares (5 niveau 1)

• Un site proposant des informations validées scientifiquement
• Un accès grand public: informations sur maladies, centres spécialisés, témoignages
• Un accès adhérents: conseils, vie de l’association

• Un appel à projets pour attribution d’une bourse de recherche depuis 2014
• Un partenariat avec l’association « un élan pour Lucas »
• Un appel à projets en relation avec RENAPE



Des outils de communication

• Flyers diffusés dans les centres spécialisés
• Affiches pour salles d’attente 
• Roll up pour les événements



Un site amarape.com rénové en 2013

241 abonnés FB



Évolution des outils de communication 

2013-2015
Renouvellement 
communication

Flyer revisité 2011
Site refondé

Logo 2008
Flyer puis site



Circuit de l’adhésion

Adhésion
• En ligne: paiement paypal ou chèque
• Par courrier: paiement chèque
• Carte adhésion

Si demande 
contact

• Rappel pour écoute par 
bénévole formée

Avec 
adresse 

messagerie

•Carte adhésion par messagerie
•Envoi messages en nombre (10 en 2017)
•Accès espace réservé aux adhérents avec id et 

mdp



A l’écoute des patients et de leurs proches

Appel 
téléphonique

Numéro contact

Qui?
Proches 23 malades 17

Pourquoi?
Recherche centres informations 
traitement et suivi, Réassurance

Quelle 
maladie?

PMP 21 MP 4 autres 15

Ecoute
Moyenne 24 minutes



A l’écoute des adhérents

Adhésion
Demande contact 14

Qui?
Proches 3 Malades 11

Pourquoi?
Inquiétudes Suites post CHIP

Quelle 
maladie?

PMP 5 MP 1 autres 7

Appel
Moyenne 51 minutes



AMARAPE et RENAPE

Partenariat pour l’appel à projet annuel

Thèse de Laurent Villeneuve 19 octobre 2017

Participation AMARAPE premières journées francophones du mésothéliome 16 novembre 2017



Association « Un élan pour Lucas »

Marches juin 2016 et 2017
AG 2016 et 2017

AG AMARAPE 2016 Dr C. Honoré



Bilan financier



Bilan financier



Reconnaissance intérêt général 2015

Don 2017

Un ou plusieurs 
versements possibles

Reçu fiscal par courrier

Janvier 2018
Déduction des impôts 

2017

Trois conditions:
 une gestion désintéressée, 
 pas d’activité lucrative, 
 pas de fonctionnement au profit d’un cercle restreint. 



Appel à projets depuis 2014

AMARAPE 
remet la bourse de recherche 

au lauréat 
à l’occasion de son assemblée générale 

annuelle
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Mésothéliomes

• État des lieux aux premières journées 
francophones novembre 2017

• Participation AMARAPE et ANDEVA
• Déclaration obligatoire pour mésothéliomes

depuis 2012
• Données base RENAPE 1991-2014

• 1617 patients
• 341 MP
• 114 MP bénins
• 228 MP malins
• Incidence 1/1 000 000 en France



Attribution bourses de recherche

AMARAPE remet une bourse de recherche de 5 000 euros
Au lauréat 2017 

Pathologistes du réseau RENAPE (groupe RENA PATH) coordonné par 
l’équipe du CHU de Caen et le professeur Frédéric Bibeau.
Docteure Marie ROSSATO :
Étude du micro environnement immunitaire des mésothéliomes
péritonéaux: impact pronostique et potentialités thérapeutiques



Attribution bourses de recherche 2018
AMARAPE
avec l’appui de l’association « Un élan pour Lucas »
remet une bourse exceptionnelle de 16 000 euros 
au lauréat 2017 Institut Gustave Roussy réseau RENAPE
Chirurgie générale et sarcomes
Docteur Charles Honoré 
Recherche de cibles thérapeutiques par immunohistochimie et RNAseq
dans les tumeurs desmoplastiques à petites cellules rondes sur matériel
congelé et en paraffine



Projet VNI et musique

Gilliane Banino et Marina Fillon
Unité de soins continu Centre Hospitalier Lyon Sud
Objectif de l’étude:
Améliorer la tolérance de la VNI (ventilation non invasive) par les 
patients avec l’écoute musicale



AMARAPE la suite…

Ce que je peux faire pour AMARAPE

Solliciter des adhésions
Encourager des dons

Rejoindre l’équipe de bénévoles
Participer à des actions solidaires

Faire des propositions
….


