o

asth

Assemblée genérale 2018
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A Rapport moral

A Rapport financier
A Quitus aux administrateurs pour la gestion 201
A9f SOGAZ2Y RQFRYAYAAGND
A Vote du budget 2019

A Questions diverses
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Le projet associatif
de | 6associ at

asth

A Le positionnement : «Une association de malades et de leurs familles»

A Les valeurs : « Entraide, Respect, Fiabilité, Ouverture »

A Lavision :
« Vivre et guérir la Sclérose Tubéreuse de Bourneville»

A La mission : « Mobiliser autour de la STB pour :
1 Iinformer, partager et mettre en relation,
T optimiser la prise en charge médicale, éducative et sociale,
1 participer a I'effort de recherche internationale. »
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Un pl an doacti o
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A Phase1(2015):structurer | 6assoc]i

A Phase 2 (2016) : développer la visibilité de

| assocli ati on

A Phase 3 (2017 - 2019) : mobiliser autour des besoins

des malades et de leurs familles

assoclation sclérose tubéreuse de Bourneville 5
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A Mise en place de la logistique,(livres, BD, fiches, carnets de Santé) par
Bernadette et Anais

A Réunion équipe le 24 mars 2018
A Conférence Skype tous les mercredis soirs
A2 conseils doéadministration

John Grandits

Par Jol
Illustré par Bob McMahon
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Salarié

Guillaume Nathalie
Beaure d’Augéres  Rudelle
Président Vice présidente

.

'-"A e L N
Ann-Kristell
Emmanuelle Beaure d’Augeéres
Logette Journées nationales
Recherche
Fatoumata Rachél
Komara Brunelle
Camille
Longépé

Thibaut
Labussiere
Vice président

Guillaume
Rousseau
Facebook et Web

Vanessa
Thierry

\

Patricia Agneés Daniel
Jost Plassard-Bédiat  capy
Secrétaire Secrétaire adj. Trésorier

o]

Marie-Christine
Roger

S

-
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Dominique Nadine
Le Berre Rie

Gérard
Wolfer

Christelle
Delbergue

Bernadette
Milome

Sandrine Marc Anais Milome Domir)ique Antonella lera
Perrier Ringrave Poupée-
Infographie Site web Fontaine
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0(» Présidence

' Finance

Comptabilité

Organisation
f§ cible

Besoin

Pilotage équipe
Représentation
Lien filieres &
centre de référence
Lien financeurs
partenaires

Gestion des
adhésions

(1§

1

Accueil /
écoute

Réponse aux
demandes par
appels téléphonique
et e-mail
Secrétariat

Logistique

Communication

Animation ligne
éditoriale globale

Rédaction journal
Journalistes

Participation congrés
médicaux
Rapport doéa
|‘é,'nfographie et
conception de
supports

Evénementiel

Coach organisation
événements

Conception kit
événements

Pilote journée des
familles

Correspondants
régionaux /
représentation
réunion médecins
patients

association sclérose tubéreuse de Bourneville

Systéeme
déi nf or

Gestion /
paramétrage /
administration des
outils :

- Site Web

- Sage
(comptabilité)

- Newsletter

- Réseaux sociaux
- Liste de diffusion
- Documents
partagés one Drive

Recherche

ation
Participation

O> conférences

scientifiques

Animation comité
scientifique

Détection et suivi
des projets de
recherche




Nous avons besoin de votre aide :

(mb A Journalistes : pour animer la ligne éditoriale du

journal de liaison, du site web, des newsletter, des
r®seaux socliaux, du rapp

A Coach événementiel : pour guider et soutenir les
adh®rents voul ant mettre
profit de | 06ASTB

A Secrétaire : convocations et comptes rendu des
conseils doéadministratio
courriers de remerciement dons, gestion des
adhesions.

A Webmaster pour maintenir opérationnels nos outils
Informatiques
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Informer, partager et mettre en
relation
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Web et

0ith reseaux soclaux

Site internet 40 visiteurs/jour

12 newsletters envoyées en 2018

Page Facebook : 1097 abonnés
+28%

Groupe Facebook « sclérose
tubéreuse de Bourneville » : 720
membres

Compte twitter @ASTB_asso : 30

abonn®s é

Plateforme de collecte de dons
www.helloasso.com

ite internet refonte en cours de la

e .soigner la maladie
tion Herose ttﬂ)e

(O helloasso

[1il)

Association Sclérose
tubéreuse de Bourneville

A LA UNE

reuse de Bourneville |

journée mondiale STB 15



http://www.helloasso.com/

Week end des Familles 20 et 21
ath octobre 2018 Disneyland Paris

A Cible : enfants, adolescents, jeunes adultes, atteints de STB ainsi
que leurs freresets 1T ur s

A Obijectif: sortirde| 6 i s o posrramtrarten contact et partager des
experiences avec d 0 a u qurvigent des situations similaires.

A Un trés gros succes : de trés nombreux messages de satisfaction

A Un moment fort de mobilisation pour agir
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Conférences medicales le
M| samedi pour les adultes

A Communiquer sans le
langage,
ASituations

A Troubles
neuropsychiatriques,

A Actualité scientifique,
cannabidiolé
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Diner de Gala, specacle
enfants, soirée dansante

Vi Co - Utilisateuf Coogle
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360 participants + une
f§ soixantaine de beénévoles
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Visite dur le parc de loisirs par
mMigroupes do®©ge

Y (ot /
Esther Morere Esther Morere |9, EstherMorere Esther Morere
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15par personne, doi
nature de la fondation Disney (cf focus
gsth budgétaire dans le rapport financier)

XX
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Journal de liaison

gsth journal
Une édition en 2018 (it Mde liaison

nnnnnnnnnnnnnnnnnnnnnnnnnnnnnnnnnnnnnnnnnnnnnnn

équipe éditoriale a renforcer

On a besoin de vous !

association sclérose tubéreuse de Bourneville



Renseignements télephonigue
ml] et e-mail 2018

A Réponse qualifiee faite a 321
guestions par e-mail (185) ou
telephone (136).

A Pour la premiére fois le nombre de
contact avec les non adhérents
(146) a dépasse ceux des
adhérents (144)

A appels téléphoniques de 30 a 45
minutes en moyenne
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Journée mondiale STB 15 mai
k: 1SC A@
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Global Awareness

| May 18 Day

A 2eme Pic nique en bleu
sur le pont des arts pour la
journée mondiale STB le

15 mai

A Blue Challenge + vidéo . ﬂ'
sur réseaux sociaux / P — aay
Novartis, avec

participation ASTB

A Publications de 31 faits
sur la STB sur la page
Facebook et dans les

, . EVENEMENT : Toutes his
réseaux sociaux de quelque part dan 0 minutes,

sle m
Nait avec |a Scld onde, yn bebe

A . . erose Tub
| 6association Boumeile s %

En Mai i C'est e mo:sdunformahonsur a Scléro;
laSclé se Tubéreyse de Boumevu“e

FAITN® 16

0
+..50%
= :‘;udollscom;
e s malades
\\l mw“""dﬁsm“s ‘
AT i 5 o = s ace
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Mobiliser par la communication

@ REPORTAGEBFM TV e @ 4

asth

A Reportage BFM TV lors de la journée
Internationale des maladies rares

A Témoignage de Rose et de Rachelle
dans femmes de Foot (Alsace 20)

A France 5 : dossier STB dans le Journal de
la santé | E MAGAZINE DE LA SAM

UL L/

DUEUNDIAUVENDREDFA13:35



Les actions 2018 qui vont compter en
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3 rue Victor Basch
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Vente dohuitres p(-
parleLadi e s @&i802a 2089)

= P -
“u""lm‘. 3&*:" M.“MQL““

Collecte de 3,50 par nouveau contrat
souscrit aupr s d
Vitry sur Seine avec présentation de
la maladie (don 2019)

Soirée DJ en Alsace, 400 personnes
attendues

Vente doune ®diti
chaussaures « Tanya Heath Paris »

80U reverseés pour chaque paire

vendue www.tanyaheath.com

Al T
P
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http://www.tanyaheath.com/

Les actions des bénévoles en 2018 : 6.9490

Cuement
Lowrol_

E:Enu
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Les actions des bénévoles en 2018 : 6.9490
(8.3340 en 2017 et 20.6000 en 2016)

asth

Pot ®e auvergna
doOuessant

Course solidaire pour enfants a
Poulainville
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A 2 marches solidaires (Ecole Saint
Michel La Roche Bernard)

A Soirée Barbecue

A Opération marché solidaire

A Opération Fil Bleu avec plusieurs
clubs sportifs : Tenue de buvettes,

match de basket, loto club de foot,
Babminton, gala de danse

A Soirée concert

A Cagnotte internet collecte de dons
pour WE des familles

-

-

)
}
-

association
sclérose
tubéreuse

de Bourneville
www.asth.asso.fr

Les actions des bénévoles en 2018 : 6.9490
(8.3340 en 2017 et 20.6000 en 2016)

M Foulee

«Bord~Rhone
Dimanche 21 avril

N
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Sticker pour dos de smartphone

a téléecharger sur www.astb.asso.fr

o

asth

a
- SVivre et

guérirla

sth .
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Estampillez vos évenement au
profit de | OAST

a télécharger sur www.astb.asso.fr
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Personnalisez des tee shirt

a télecharger sur www.astb.asso.fr

o

asth
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E glngﬁE) Stb Svivre et

gueérirla
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Personnalisez des tee shirt

a télecharger sur www.astb.asso.fr
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Personnalisez des tee shirt

a télecharger sur www.astb.asso.fr
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Personnalisez des tee shirt

a télécharger sur www.astb.asso.fr
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Distribuez des plaquettes pour
faire connaitre la STB

a télécharger sur www.astb.asso.fr

10 organes, 10 médecins
Beaucoup pour 1 seul patient

Association francaise
Sclérose Tubéreuse de Bourneville

L'ASTE est I'association frangaise des malades et de leur famille dont la mission
est de mobiliser autour de la Sclérose Tubéreuse de Bourneville pour mieux vivre
avec |a maladie et un jour en guérir. Elle est animée par des bénévoles et financée
principalement par des dons.
MNos missions www.astb.asso.fr

www.facebook.com/astb2015

Association
Sclérose
Tubéreuse de
Bourneville

La STB est une maladie génétique grave qui atteint plusieurs organes vitaux. Elle
peut notamment provoguer une épilepsie sévére, un retard mental et un dysfonc-
tionnement de la peau, des reins et des pounons. Aujourd’hui, il n'existe pas de
médicament pour en guérir. o
Pour plus dinformations concernant I'association ou la maladie, veuillez-vous . X . +3397044 06 01

rendre sur le site internet Fpeaterd n: contact@asth asso fr

www.astb.asso.fr
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Optimiser la prise en charge
medicale, éducative et sociale
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Un partenariat avec
Novartis pour mobiliser
W les médecins

A Distribution carnet de santé via leur réseau de visiteurs
meédicaux

A Distributions doébun courrier
sp®ci ali stes de | a STB pour
souhaite d®velopper | 6associ

A Fin de | 6op®ration pr ®ma.

A Donde Novartisde 10kipour d®vel opp €y
professionnels de santé STB et pour refonte du journal de®
liaison

'\l e soutien de Novartis sera terminé aprés 2019

association sclérose tubéreuse de Bourneville



Carnet de sante STB

A Premiére version en 2014

A Nouvelle édition du carnet disponible
depuis juin 2018

A Diffusion auprés des médecins avec

| appui du r ®seau de
médicaux de Novartis : contrat finalisé .

Carnet de santé

Sclérose Tubéreyse de Bourneville

i

et mis en Tuvre entre.
janvier 2019 .
A Mis a disposition gratuitement pour . ' ' '
tous les malades N 8 g

A Application Smartphon . d e

association sclérose tubéreuse de Bourneville



DI 1T usion de | S - u
livre Blanc

0sth nr
U Alerter sur les manques des malades et des aidants
dans leurs parcours : de sante, de soins et de vie &

A lllustration des 31 faits sur la STB dans les
reseaux sociaux au mois de mai 2018

A Présentation a la conférence JUMP STB
organisée par Novartis en juin 2018 devant plus
de 70 médecins.

assoclation sclérose tubére




Collaboration avec les filieres
5th et les centres de référence

A Le centre de référence Epilepsies Rares et STB a été revalidé en 2017
par les autorités de santé mais a perdu sa spécificité STB

A La collaboration se fait désormais avec :
1 lafiliere Déficiences intellectuelles (ASTB membre du comité
stratégique),
1 Le collectif DI

ALbengagement de | 6ASTB sbdest tradt

I Réunion a Necker avec des associations de maladies rares et des médecins du centre de
référence (CRMR) suite a la diminution du budget CRMR.

T Comités stratégiques de la filiere Defiscience - 5 avril et 20 septembre - Paris

T Journée annuelle de la Filiere Defi-Science 6 avril - Paris

T Journée filiere AnDdi rares 17 mai Hopital Necker Paris. Thématique : prise en charge du
secteur medico social
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Participation a des collectifs de
mi| mobilisation :

A Etats généraux de la défiscience intellectuelle 11/12
janvier-Par i s. Distribution de | 6enqu°te
collectif DI sur | 6accompagnement de
souffrant de déficience intellectuelle >

A Participation a la préparation du RDV du collectif DI avec
Sophie Cluzel secr ®t aire d
handicapées.

A Journée internationale maladies rares 28 février Hopital
Robert Debré Paris : Tenue de Stand STB + présence
conférences

A 4emes rencontres maladies rares et handicap 27
novembre Hopital Necker Paris. Journée sur le theme
«la vie et»rien dobédautre

A Journées européennes des épilepsies 12 février a

. Strasbourg

assoclation sclérose tubéreuse de Bourneville




Mobiliser en région, les actions
M1 2018 de | 0ass

A Lille : Journée internationale des maladies rares a Lille (1 et 2
mars 2019)

A Montpellier : rencontre régionale maladies rares - 9 Mars.
Partici pat i Acoes aux Drdita:taccdmpagmemeant
social des enfants et adultes porteurs de maladies rares i
Constats et perspectives »

A Pays de la Loire

1 Equipe-relais Handicap Rare (ER-HR) des Pays de la Loire : ASTB
représentée au comité éxeécutif

Ani mation doéune consultations
am®l i orer | a formation des i nt

Avec -HRER FAHRES : cr®ation doune

. complexes ou mal traités. (1lere journée 30 mars 2019)
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Soutien aux initiatives

@(;t’b regionales des CHU

A Plusieurs CHU organisent des journées STB
medecins patients :

Mar sei | | e, Rennes, L1 |

IN6TATs T B
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Autres collaborations

asth

A Board Transition STB i février et décembre :
participation au a un groupe de travail médecins / —
association organise par Novartis sur la transition = ﬁ;
enfant / adulte. Livrable : la fiche transition —dik

A Contribution a la mise a jour de la fiche urgence
STB Orphanet a destination des médecins Orharet

s pratiques wn can urgence »

i Sclérose tubéreuse de Bourneville

A ASTB membre de : Alliance maladies rares,
Plateforme Régionale d'Information et
d'Orientation sur les maladies Rares (PRIOR) et
du Comité de Pilotage REPEHRES Nantes /

ﬁngers, Eurordis, Epilepsie France.

assoclation sclérose tubéreuse de Bourneville



Appuyer la mise sur le marché et le
IJ remboursement de médicaments

(st

| Evaluationdu Votubiadans | 0®pi | epsi e
| 6 ASTB a ®&mi s un avis favorabl e
demande de | 6 ARS ’ ’

remboursement obtenue en mars
2019 + VOTUBIA 254 ¢+ VOTUBIA' 5 mg

L2, comprimidos comprimidos
g2 Everolimus

$ ]
3 U) NovarTys

VOTUBIA" 5 m
mprimidos
ol

7 Evaluation du Votubia pour le i - R
renouvellement des son autorisation - -
(rein et SEGA). | OASTB a ®mi s u
favorable © | a deman d_a a S

I Evaluation du Kigabeq (Sabril sous
formul ation p®di atr.i
émis un avis favorable a la demande
de | 6ARS, apr s ®cha

. laboratoire fabriquant : résultat en

attente

: , { ORPHELIA
association sclérose tubéreuse de Bourneville 4




|l nci ter ° | Ousage de r
des médecins, mais efficaces dans la STB

asth

A Pommade dermato a la Rapamycine : tres
efficace, son usage est desormais bien répendu.
Produite en pharmaci e d
d®vel opp®e qubden r ®pons}
mal ades via | a mobilisa
2011.

A Cannabis th®rapeutiqgue
les premieres prescriptions de CBD (Cannabidiol)
pour | a STB par d®rogat.
Necker -

p'

Demandez les a vos médecins, soyez convainquant

et per s® v ®rant s, cObest

le futur la mise sur le marché de ces molécules

efficaces pour traiter la STB
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Participer a |'effort de
recherche internationale
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Les actil ons

A Finalisation des traductions francaises des
guestionnaire TAND (diagnostic simple et rapide des
troubles neuro psychiatriques dans la STB)

d e

A Co-Pilotage du projet doapplication STB pou
smartphone avec le centre de référence Necker et la
filiere Défiscience. Analyse des guestionnaires familles /
malades recueillis au WE des familles 2018. élaboration
du cahier des charges de | dapplication

A Présentation de la STB a la conférence mTOR de
France en mai 2018 a Nice. Regroupement de plus de
70 chercheurs sur la Voie Mtor, le mécanisme cellulaire
clé en cause dans la STB + financement de cette
conférence (25000)

A Participation au programme "PARADIGM Delphi on
Patient Engagement in Setting Research Priorities"
- étude sur la nécessité et la faisabilité de I'engagement
des patients dans les priorités de recherche EL

assoclation sclérose tubéreuse de Bourneville




