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BILAN DES VIRADES 2016
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La météo de la Virade 2016
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Des résultats qui vous ressemblent :

DE L'OR EN BARRE....

340 sites
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Résultats financiers (hors dons en nature)

2015 2016 (estimation)

Recettes totales Association 13 653 000 € 13 800 000 €
Recettes locales Virades 5235114 € 5060000 € -3%
Dépenses locales -759 002 € -710 000 €
Marge locale 4476112 € 4 350 000 € -3%
Ratio local de collecte 14,5% 14,0%
Partenaires nationaux 204 011 € 220 000 € +8%
Dépenses communes -310949 € - 300 000 €
(Base de données, Carrefour, Assurances, Outils de communication et de logistique...)
Pages de collecte en ligne 188 587 € 224 631 € +17%

Dépenses -10000 € -20000 €
Relance donateurs inactifs 99 969 € 100 000 € =
Recettes brutes Virades 5727 681 € (42%) 5604 631 € (40%) -2%
Dépenses totales -1079951 € -1030000 €
Recettes nettes totales 4647 730 € 4576631€ -2%
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Du coté des nouvelles Virades....

" \ous étiez 19 a découvrir les Virades en 2016

" ENSEMBLE, vous avez permis une collecte de 181 000 €
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Des régions en progression...
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Bilan développement des ressources

L'Equipe de la Direction du Développement des
Ressources
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MIGRATION BDD & TRAITEMENT DES DONS

PETIT RAPPEL
Avant : 2 bases de données a l'association

Maintenant : 1 seule base de données qui nous permet d’avoir une
vision globale des donateurs et adhérents de I'lassociation.

Avant : 2 prestataires différents pour gérer les dons

Maintenant : 1 seul prestataire gere 'ensemble des dons recus par
cheques a I'lassociation
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MIGRATION BDD & TRAITEMENT DES DONS

La nouvelle base donateurs comprend 510 000 donateurs

- dont 50 000 donateurs actifs Virades 0-24 mois / 272 160
donateurs Virades inactifs

- dont 40 000 donateurs actifs MD 0-24 mois / 125 770 donateurs
MD inactifs

- Plus de 1 500 donateurs actifs MD et Virades 0-24 mois
(environ2% des donateurs actifs)
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MIGRATION BDD & TRAITEMENT DES DONS

LES DIFFICULTES RENCONTREES : le retard

Dans la saisie des dons : probleme informatique du prestataire
de saisie des dons ;

Dans l'intégration des fichiers especes, dons en nature,
virements... : nouvel outil, nouvelles procédures ;

Dans I’envoi des RF par mail : il y a encore de trop nombreux
donateurs qui ne recoivent pas leur RF par mail (le mail arrive
dans les spams
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MIGRATION BDD & TRAITEMENT DES DONS

LES DIFFICULTES RENCONTREES : les « doublons »

Id — Titre /RS = Nom — Prénom =« Adresse — CP-Localité =
) o CHEMIM DE LA
2898851 Maonsieur LIOTARD Christian COLOMBIERE 01480 - FRANS
. CHEMIM DE LA
2898968 Madame LIOTARD Daniele COLOMBIERE 01480 - FRAMNS
Mansieur et 256 CHEMIN TOUS 01480 -
3022515 Madame LIOTARD Franck VENTS CHALEINS
) 01480 -
3992971 Maonsieur LIOTARD Franck CHALEINS
2702904 Monsieur LIOTARD Remi 266 TOUS VENTS 01430 -
CHALEIMNS
2687080  Madame LIOTARD Stephasiie TOUS VENTS Lo Ll-
P CHALEINS
3993075 Madame LIOTARD Stephanie 01450 -
P CHALEINS
2702915 Monsieur LIOTARD Theo 266 TOUS VENTS 01430 -
CHALEINS
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MIGRATION BDD & TRAITEMENT DES DONS

LES DIFFICULTES RENCONTREES : les « adhérents — donateurs »

415725 | Madame MILLET Marie o aes S

DES COTEAUX GEOVREISSET
Mansieur et . LES COTEAUXN | 01100 -

3067718 |y 1adame MILLET Michel 13 GEOVREISSET
. . 13 IMPASSE 01100 -

300345 Monsieur MILLET Michel DES COTEAUK GEOVREISSET
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Partenaires Financiers
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Subventions publiques
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Dotations en nature
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Réserve parlementaire

60 000 €

SENAT
e

Réserve parlementaire
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Défi Entreprises du Souffle 2016

16 entreprises

43 550 € collectes

> AGISSEZ MAINTENANT

» La recherche sur La mucoviscidose
34 un tournant décisit

Pour de nombreu patients, {espoir 3 un nom :

13 thérapie de La protéine.

Elo vice 3 rétablir une activité do 13 protéine

CFTR déficionts dans la mucoriscidose.

“La recherche 3 permis (o développement
suscaptibles d ambliorar

1a fonction de  protéine défectucuse.

* Cortaines moléculos candidatas ont 843 6.

testhes avec succds.

~Deux pramiers traitements officaces sont

ésormais disponibles, mais ils ne conce

Qu'environ 20 % des patients.

80 % dos malades espérent 3 lour tour...

L3 thérapie de L3 protéine 3 prouve quislle était

prometisuse.

Accélérons La recherche st

C’est un bon débu

- REJOIGNEZ-NOUS

Votre soution sera notre force.

-> DONNEZ, C'EST CONCRET !

> Agir ave du sons : ire actour soclal
Vous vous. engagez avec Vaincrs 13 Muco-
viscidose
“3n financant les projets innovants des
jeunes chercheurs : 7200 patients attendent
aujourd hui e quéric de 3 mucoviscidose

t aux travanex do rechorche sur
1a protéine ; cest un vrai déf

auprés des patients,
St

NOS PATIENTS DEVIENNENT
IMPATIENTS!

En 50 ans d axistenc
Vaincre ta Mucaiscidose 3 fit
des avancéos considérabl

Avec vous, nous powons alee plus loin,
Plus vite.

contre La mucoviscidose

particpation suprés de vos salariés, de vos four-

Mentionnez votre soutien sur Lensemble @ vos.
‘ourils de communication [site intemet, resesusx
sociaux, magazines. ) tout au kg de (année.

-» Béndficier 'un avantage fiscal

Participez 3 2 «Virade és Entreprises du
Souffles : pour votre ent

contre 1a muconiscidose. Un moyen simple et

d mentant de votre don dans La imite 6 § %

Etre Entre

ise 0 Souttle, <'est, par exemple,
5 x cotés. chercheurs.
pour accelérer les travau sur (a thérapie de la
protéine.

« Etre entreprise ou Souffle, <‘est aussi partici-
3 accie découvertes et leurs appli-
cations pour les patients.

ascujett 3 [impot sur s saciétés.

Vous donnez 600 €, cela ne vous
colte réellement quo 240 €.

i fair avancer a ot conre s musnincidose

Vaincre 1a Mocavicidoss it une sssociatin reconrws
Subis publies, promier 60 a recherche sn

France, Crode on 1965 par dos parsats 6o ounes paisots
1 des saigrants, ile accompagne o5 malages ot leur

->Devenez

Entrt—:&gssis)ar

ffle!

Pour accélérer les traitements
contre

cousctose.

(I 008, en ot n rechrche o en seutensnt

pationts un réel espoir davivre un avenir
plus sorein.

Powoir respirer sansy penser ne dost plus
Stre un réve mais. ite

Do tout cosur MERCI, ¢ compte, nous
comptans sur YOUS.

@ son

DT ——

(e i pt st s it
@y

Rl Les repéres financiers |

+ Accompagnement de 1190 Baients et des familles va
e ices fnancidres perscensicses pou fars foce aux
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Ca marche a I'école ?

S
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Les pages personnelles de collecte

2013 2014 2015 2016
VIRADES 31 35 66 43
COLLECTE 88 140,00 154 286,00 188 587, 00 224 631,00
COLLECTE 50
250 000,00
200 000,00 /

150 000,00 //
100 000,00

7

50 000,00

0,00 | | |
2013 2014 2015 2016
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Les courriers

" En 2016, deux types de courriers ont été envoyés :

— Courriers de réactivation a des donateurs Virades qui n’avaient plus fait
de dons depuis 36 mois

— Courriers personnalisés envoyés a des donateurs Virades actifs avec des
organisateurs de Virades volontaires
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Les courriers

serateno UN PARRAIN ENGAGE o=

COURRIERS DE REACTIVATION

B
L
E n 2 O 1 6 : 7 Chbdre amie, chor ami de Vanere la Mucevisadose, I

Tout 1o MoNde 54 Prépare. Le dimanche 25 septembro aura Ueu La 324 bdition des Virades
del'sspair. Chaque puis 1988, olles sont do
@

%€ 50€ 100€ [J200€

- 75 821 donateurs différents contactés
- 3565 ont fait un don (4,70%) |

J MIEUX RESPIRER AUJOURD HUI

| Nos priorités sont La qualité devie ot 12 sant do nos malades dés maintenant, ce qui suppose

Itypes d'ac me N o $
l | ] Aderncer tionts ot lours farmilles 3 vivre Lo plus« normatement » possible avec a maladie o | basrenn :
X passe par un soutien dans leur scolarité, lours études, |'accds 3 l'emplel, 3u logement B3 7ctseindun - Ll i .
ot dos aids o coux de pricaritd B dendinee . :
ur ces . \ romasve ) R e
L] 1 . .
: DON REGULIER s s s SYF. > b b

- 1869 ont fait un don sur une Virade soit 52 % (94 273 €)

- 1285 ont fait un don sur le courrier recu soit 36 % (81 004 € collectés)

- 8 contacts ont fait un don sur un des courriers ET une Virade

- 407 contacts ont fait un don « non identifié » c’est-a-dire ont renvoyés un don
sans bulletin de générosité.
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Les courriers

COURRIERS PERSONNALISES
En 2016:
4 messages envoyeés : avril, septembre (invitation a la Virade), novembre

(remerciements), décembre (relance pour ceux qui n‘avaient pas fait de dons)

- 10 725 donateurs différents contactés
- 330 ont fait un don (3,08%)

Ces 330 donateurs ont permis de collecter : 22 675 €
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Exemple de courrier personnalisé

2]
les Virnded de Ceqpon.
i

V-FMMAAAA 0833803A 999999

M JEAN SPECIMEN
1 RUE SPECIMEN
99999 VILLE SPECIMEN

T —Participeza la Virnde
24 > de Bourgoin-jallieu
Dimanche 25 septembre prochain

© ek

Le 1er Septembre 2016
Chere amie, Cher ami,

Vous faites partie de celles et ceux qui participent & la Virade de Bourgoin-jallieu et je
vous en remercie une nouvelle fois.

Je vous invite dés a présent a nous réserver votre journée du 25 septembre. Une date
porteuse d'espoir pour tous les patients atteints de la mucoviscidose. Le rendez-vous de
la générosité, des activités et du partage pour continuer a gagner du terrain sur cette
maladie.

Grce & vous, l'an dernier, 26 000 € avaient été collectés & Bourgoin-Jallieu. C'était un
trés beau résultat qui est venu s'ajouter au fruit des 350 Virades organisées en France.

Cette année, tous ble, nous p et nous devons faire encore mieux.
Pour cela, votre participation estimportante.

Toumez, svp >

BULLETIN DE SOUTIEN

Vous ne pouvez pas venir a la virade
de Bourgoin-jallieu ?
Renvoyez votre bulletin de soutien dans 'enveloppe jointe.

2
i BB [/ indes do Vegpri

[] bés maintenant, je souhaite soutenir les Virades de U'espoir.

- Je fais donc undon par chéque de : =»De la part de :
[J40€ [1s0€ [1B0E€  [lAutremontant: ... € V-FMMAAAA 0833803A 999999
«» Veuillez trouver mon don par chéque 2 'ordre de Vaincre |2 Mucoviscidose. M JEAN SPECIMEN
= Je souhaite recevoir mon recu fiscal =
SresAlEE s = 1 RUE SPECIMEN
Lderkés # 0e mCBNcalon s's0wse & Wine® s Mucovcidose 99999 VILLE SPECIMEN

Far
S ¥0us N2 Je TUNGNBY 083 DCNEZ IS (S CHCOMTR.

Tout sera fait pour que petits et grands s'amuse nt durant toute cette joumée.

De nombreuses animations sportives, assocatives, musicales sont prévues tout au long
de la jounée, ainsl que différents stands d'iformations, de dons; de lots et objets Muco,
ainsi qu'une restauration diverse et vande.

La bome humeuwr, le déi sportf et la convivialtd sesont donc au rendez-vous. Nous
tenons beaucoup 4 ces valeuss qui nous donnent la force de I'action &t de la soldané.

Aujourd'hui, l'espoir est 14, et bien fondé. Nous avons toutes les raisons d'espérer,

Sur le plan médical, les patients sont ayourd'hul meeux sulvis qu'her, grdce notamment
4 la mise an place an 2001 de centres de sons spécaksés & Mdplal, e CRCM (Centres
deé Ressources ot de Compétences de la Mucovisadose). Et en damier recours, la greffe
de poumons sauve des ves.

Sur le plan de B recharche, deux pr S trat qui s'attaquent A la cawse de la
maadie sont désormass disponibies mais s ne concement qu'environ 20° % des patents.
Clest pourquoi nous accéiérons &1 soutenons ie Yavall dés chachewrs.

Nous amivons & un moment clé de lhistoire de notre combat contre la
viscido Faites b der Mhistoire avec nous Participez aux Virades le 5
septembr e prochain.

Au nom des malades, de leur famille, des chercheurs, @ vous remerce infiniment de
votre moblisation &t de votre soutien.

Organisatew de ia Vaade @8 Bourgoin-atiey

PS : Si vous ne pouvez étre présent, vous pouvez nous asider en remplissant le
bulletin de participation ci-joint. Volre Soulen Nous &8t vrament DréCisux.

Du fond du coeur, merci !

VAICRE LA MUCOVSCI00SE
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Par exemple :
e | ottt e e

we > 1340€

ne P 27.20e

150 P s1e
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Exemple de courrier personnalisé

¥ Virades2016

R vwere PO
a' -.-—-—-m“'
® = e

RS Dimanche 25 septembre 2016

les Virnded de eqporir

pour vaincre la mucoviscidose

y E3

o ®

3? | o,, o9

?f_ 3 so’@o o®

Rej mgnez
le combat :

Pris ge M0Vratespartauten
Erance, des miliersde COXeurs &
marcheurs, | mition de g icpans
00 béndo s

0972431020 vaincrelamuco.org

I!

Programme de la Virade
de Bourgoin-jallieu

VIRADES RANDONNEES PEDESTRES

- disponibles sur U'Application (i0S & Android)
www.lrando.fr

-» Départs libres de 07h30 & 12h00. Trois itinéraires
possibles : 7,5, 13,50u 16,5 km

-» Inscription sur place

13h15 & 16h30 SPECTACLES
17h30 Grand LACHER DE BALLONS

Rendez-vous le 25 septembre 2016
10-17h30
Parc des Lilattes
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Un nouvel outil

lea Viredeq de & eqpoir

pour vaincre la mucoviscidose

Argumentaire & supports de campagne 2016

Un document aux services des organisateurs de Virades
pour :

Faciliter la mobilisation ;

- Convaincre les partenaires ;
- Motiver les visiteurs / donateurs ;
- Avoir un méme langage sur I’ensemble des Virades ;

- Présenter les outils disponibles :
- Vidéos : « Vrai/Faux sur la maladie », Recherche (thérapie de
la protéine et thérapie génique)
- Infographie : « Soigner », Améliorer la qualité de vie des
patients, Guérir
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Bilan de la communication sur les
Virades

Sandrine JOBBIN
Directrice du département communication
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Mobilisation des meédias en 2016

= 2 conférences de presse :
v Le 12 mai « Vaincre la Mucoviscidose aux avant-postes
de la transplantation pulmonaire - Les Virades de l'espoir
au cceur du soutien a la recherche »

v Le 8 septembre au Ministére de la Santé, « 32e édition
des Virades de l'espoir : Vaincre la Mucoviscidose met un
coup d’accelérateur sur la recherche, sous le patronage du
Ministere de la Ville, de la Jeunesse et des Sports »

» | 'association totalise plus de 1 200 retombées presse,
dont pres de 300 autour des Virades de I'espoir
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20140928_13H11_TF1.MPG
20140928_13H17_FRANCE2.MPG
20140929_12H09_FR3_AUVERGNE.MPG

[] Date : 25 SEPT 16
Page de farticle : p. 10
Joumaliste - Clavdine Proust

Mobilisation des médias en 2016 | .

= e———]
wioiidisse Retrouver le replay du JT de 13h @France2tv on parle des EEEHEI . )
#Virades2016 a 15mn03s Mucoviscidose : la nouvelle vie

de Frédéric, greffé du poumon
Lo greffe d'un poumon

est pour les patients le traitement de
la derniére chance. Témolgnage.

Aque e Je parlals desormals
n

PARCLALCNE FROLST
tre cliaue mol. » Deux jours

DANS 450 SITES de France”, phus tand || franchissatt ses pro
des enfants et s adultes  riers 300 m pied sns uryge
sélancomntaujoard i apied  ne. «CQuand on me disaite
008 vélD pour wdonner = leur  grefleest ane vk renaissance
sonafle e prlit de Fassoctathon e sais aujourd bul gue ko terme
ucoviscidose, 3 0l fas mop fort «, soure- il

] 32 Virades de  remsrciant le donneur nceany
Cl. Dato : 21727 3EPT 18 ric sera forcé- et toute lachalne quisestmoby
r Page de lartice - p.30-31 Ad2ans cetha  Hséeautour de ki
Joumaizte : Eglantine Grgls  htault- Combault
IS uIL FALLAIT

Payz France pirnel. atteint de AUGMENTER LE
Péroac | Hebdomasaire [odepuis e de  OMBRE DE GREFFONS

OUD : 270510 hovcutdre DISPONIBLES »

A MALTIe 1971t o wANGRE LA HESSVBRORE

w Page 172 e grave insuffi

wire, ila pubéng - Terming bes 265 cures dant!
lfe de ponmans,  biotiques annuelles de plu
la derniérre chan-  slents semaines en intravel
ples ctmco » lly  peuscqui vt doulourseneat

JT de 13h du dimanche 25 septembre 2016

Le JT de 13 Heures du dimanche 25 septembre 2016 est présenté par
Leila Kaddour sur France 2. Au programme du journal télévisé du 25 s...

francetvinfo.ir

s B4 95 ] ,
A l'occasion des Virades de |'espoir,
: 25 lelpointisupceiteima adielquiifoucne o
Vaincre la Muco @vaincrelamuco - 25 sept. 2016 v Sl 000 personnesien France:. ‘ i 'scidosgh-h
wigig Retrouver le replay du JT de 13h @TF1 on parle des #Virades2016 & ' : uooyis =N

Aufourdhel, progrs de la recherche
r-.umm;-‘m..u N nux::«..a‘,

9mn45s bit.ly/2cXSXs2b

a : a 1 Srmiruak Loeus proesuic v el ot engage. e prsvert pita btre
Fn 3 4 ¥ ¢ 1] p o (o - restaies chac ar).
it .. fn ot e d e alcs rdcarte  a resplcation
don: tris vt Augeund Trd, Colaost

=

Vaincre la Muco @vaincrelamuco - 25 sept. 2016
i \/irades de I'Espoir : pour faire taire la mucoviscidose - France 3
Franche-Comté

Témeignage
FREDERIC, 42 ans, cadre & Lo Poste

with

ey
grvlfe g e pa
Dontuse mapursteur

00 on o0t ks recharche wur bs muacovinddons ?

Virades de I'Espoir : pour faire taire la mucovisci...

La mucoviscidose est une maladie génétique
dégénérative qui touche 5 a 6000 personnes en France.
Depuis 50 ans, I'association Vaincre la Muco se bat p...

A
ome o

yubmervres. Cel retion qui
3 Fait a4 criteves dhe apia TR €t Ge T soUmEttTe ) une “réabilitation”
¢ Comn

ety o pennat
Wangmerer
datente peur b gt Par alkers, s secheches sor menées s
eeeiet. |1 it

ot peur
i e pour Ferganiame.

france3-regions.francetvinfo.fr
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Mobilisation des médias en 2016

MUCOVISCIDOSE : UN NOUVEL ESPOIR

{ Emission du 15/09/2016

[l Santé - Mucoviscidose : un nouvel espoir
| E

Les Virnded de egporir
pour vaincre la mucoviscidase

Extrait
2h30min
Diffusion : 15/09 4 08h10

Santé - Mucoviscidose : un nouvel
espoir

Virades de I'espoir, Mucoviscidose : un nouveau procédé pour gue davantage de
patients bénéficient d’'une greffe de poumon.



20160925_13H15_FRANCE 2.MPG
20160925_13H08_TF1.MPG

Visibilité a 360°
= 4% et derniere année de diffusion de la campagne

= Un investissement de plus de 200 k€ valorisés a 3,5 M€
(vs 2 M€ en 2015)

v’ Affichage urbain > 5 704 faces print et digitales

v Cinéma pendant une semaine > 2 800 000 entrées

v’ Télévision > plus de 234 diffusions

v Radio > plus de 195 diffusions

v Presse > Sciences et Avenir (et sciences et avenir.fr 600
000 PAP), Le nouvel economiste...

v Web (sur plus de 200 sites et portails web)

TES R N ' \ I MUCOVISCIDOSE
! Observateur Economiste fellonde.fr = EEEEC Ll
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Une campagne qui prend fin

Attention : Les droits d'utilisation des visuels de cette campagne
sont valables jusqu’au 31 mai 2017.

VAINCRE VAINCRE VAINCRE
la mucoviscidose

jour apr_h jour la mucoviscidose

VAINCRE
la douleur

Aprés cette date, plus d'utilisation possible de ces visuels,
sous aucune forme et sur aucun support de communicati
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Le site internet et Virades.org

DECOUVRIR ACE A AGIR ACCEDER A
LASSOCIATION LA MUCOVISCIDOSE ENSEMBLE  VOTRE ESPACE

Résultats positifs d'un
essai de phase 2
Nouvelle molécule
potentiatrice s'adressant
aux patients ayant une
mutation G551D du géne
CFTR

En savoir plus

Découvrir TOUTES LES ACTUALITES

NOS SOUTIENS A LA RECI

CHE ET A LA QUALITE DE VIE

W Qualité de vie W Qualits de vie

patents

& Recherche

(€ e DONNE

@ Je COLLECTE

@ Je deviens BENEVOLE

@ Je deviens ADHERENT
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Chercheurs & 5
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acteurs sociaux
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Recevez la newsletter
“Le Lien".

Filiere
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RECHERCHER UNE VIRADE  ©

Veuillez entrer une ville dans le ﬁl
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Le site internet et Virades.org

Le site internet :

= En moyenne 30 000 visiteurs unigues/mois

* Plus de 106 000 visiteurs unigues en septembre +
30 000 visiteurs uniqgues sur Virades.org (vs 75 000
visiteurs uniques sur vaincrelamuco.org en septembre 2015)

» ['année 2016 totalise ainsi plus de 400 000 visiteurs
uniques (soit + 55 % de visibilité par rapport a 2015)

Virades.org :

= 350 Virades geolocalisables

= 65 311 pages vues

= Des consultations via ordinateur (52 %), mobile (35 %),
tablette (13 %)

VAINCRE I.A’
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Les réseaux sociaux

= Plus de 100 000 fans Facebook
v 40 posts mensuels > 44 en septembre
v' Par exemple, un post de mobilisation Virades a généré 3
206 « jaime » + 106 523 personnes atteintes + plus de
100 commentaires + plus de 700 partages

= 1 300 abonnés Twitter (vs 400 abonnes fin 2015)
v Environ 40 tweets mensuels > 135 tweets en septembre

= 500 abonnés Instagram > 116 publications en septembre

VAINCRE I.A’
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.ﬁﬂ, Vaincre la Muco aincrelamu 25 sept. 2016
LA ngf‘]er de #ballons 3 Ia #Virade de I3
Riviére de Drugeon #Virades2016 |1

Les réseaux sociaux
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Les réseaux sociaux

FACEBOOK

Si les Virades etaient...

Pendant tout le mois de septembre, Vaincre la Mucoviscidose ademandéala
communauté Facebook de s’exprimer sur les Virades de I'espoir a la maniére
du questionnaire de Marcel Proust. En voici quelques morceaux choisis.

@ Vaincrs la Mucoviscidoss

Sila Virade était une citation : "..."

A vous de nous le dire &

[P e 1 B

(=] - —

Jean-Phi : Essoufflons nous &
donner du souffle, pour respirer
a3 pleins poumnons la vie & venir.

Laétitia : Les Virades de
l'espoir... pour que demain soit
une victoire.

Nadége : Une Virade pour une
balade... de la cohésion pour
plein de dons !

Gwenaelle : Vivre a se couper le
souffle pour que Jamals l'espoir
ne s'essouffle.

Ghis : Lunion fait la force !

Achour : Tant qu'ily a de lavie,
1 Ao 1 ic

lEl Valncrs ks Mucoviacidoss

Si la Virade était une senteur, elle
serait... #Virades2016

oza - [PP——

Ya: Lodeur des roses, peu
importe la couleur...

Martine : Lilas, lavande et
muguet.

Ghislaine : Lodeur des prairies
au bord de l'eau comme la
Virade d’Angers Lac-de-Maine
Philippe : Lilas

Annabelle : Un bouquet de
fleurs des prés

Hathy : Cétes bretonnes, océan,
etc.

Magaly : Muguet, car son
parfum est impossible a copier.

Mauricette : Lilas, comme le
P S oy P oy

lEl Valnors la Mucoviscidoss

Si la Virade était un mot, un seul,
lequel serait-il ?
-

=TS s e

Estelle : Féte | Je me souviens
encore de ['atterrissage des
parachutistes quand | 'avais

5 ans et de mes pleurs quand
ma trop forte figvre m'a privée
de Virades a 6 ans.

Mélanie : Espoir. C'est le seul
mot qui me vient a l'esprit quand
Je pense aux Virades et aux
malades.

Pauline : Courage ! Car il en faut
tous les jours pour vivre avec
cette maladie !

Coralie : ESPOIR, pour gqu'un

jour on trouve le traitement qui
dateal tio fout Lo

lEl Valners la Mucoviscidoss

Si la Virade était une couleur,
laquelle serait-elle 7 #Virades2016

By - -

Elodie : Rose, car un jour, grace
a tous les donneurs, nous, les

«muco», verrons peut-étre tous
lavie en ROSE 11l

Lily : Le vert !l Pour l'espoir de
guérir un jour, ne plus devoir
supporter les soins, les douleurs
et surtout ne plus voir partir trop
tot les gens qu'on aime... IL faut
toujours garder espoir.

Josiane : Arc-en-ciel : toutes les
couleurs qui annoncent le beau
temps aprés la pluie.

Charlotte : Lespoir du vert pour
ma fille et toutes ces personnes
qui endurent cette maladie...

Céline : Je trouve lensemble

VAINCRE LA
MUCOVISCIDOSE
ar.



Les réseaux sociaux

INTERVIEW
Concours Instagram :
et la gagnante est...

A l'occasion des Virades de I'espoir 2016, Vaincre la Mucovis

un jeu-concours’ sur la célébre plateforme de partage de photos, Bravo 3 Alexandra,
qui a remporté |e maximum de suffrages I Et merci a tous les Participants pour toute
l'inventivite dont ils ont fajt Preuve a l'occasion de Cette opération,

Quel était Votre état d’esprit ay
moment o0 1a photo 3 616 prise ?

Le commentaire ge cette photo était un refrain tout
Particulier pour moj celui de la chanson Feelj

Je me sens biens. Moi auss Jai une nouvelle vie. Jai
20 ans et je sujs atteinte de lg Mucoviscidose. Il y g
bienttt 4 ang Jai eu la chance d'étre transplantse

bipulmonaire,

Ce jour-Ia, une nouvelle vie g commence pour moj et
aujourd hui je me sens trés bien,

Quelle a é6t6 votre source @’Inspiration ?
La photo g éte prise sur le vif par mon amie Mallaury
le jour des Virades de fespoi; & Saine Germain-en-
Laye. Je naj Pas eu une source dinspiration en par-
ticulier Cependant quand 7y réfléchis cette photo
est trés représentative de qui je suis depuis toujours -
une jeune femme qui regarde toufours plus loin et qui
garde toujours espoir.
Cest duilleurs |un des points ommuns de tous fes
«Muco» : quancer sans se laisser abattre ef viwe @
fond... Méme quand i n'y a plus de souffie.
Les baflons fepvesentent [a liberts lalégéreté Fair... tos
e dont fai manqué pendant de nombreyses années, lis
représentent aussi mon envl dans une vie meillere,

Les Virades da Vespoir:

que représentent-elles pour vous ?

Je ressens chaque fois le meme sentiment ; la solidg-
nité. £t je suis toujours surprise ge yoir autant de per-
sonnes. concemeées ou pas par i maladie, donner de e Rendex-vous sur insta

gram.com/vain(relamu:o
ou sur ins(agram.(omllvind&szouton(ours

leur souffle et de leyr temps ainsi que faire des dons .
Ur nous, patients ciest up week-end plein despoir et
de festivités. @

VAINCRE LA
VISCIDOSE
i

Quatre patites peluches, dowx pin's, un Cyon
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Les réseaux sociaux
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La newsletter Le Lien a mis les Virades a la Une

Le L i e n PARTAGER LE LIEN
Newsletter du 09.09.2016 oo O

Les Viroded de & eqpoir

pour vaincre la mucoviscidose

A la Une

v ®-vque v-overy Dimanche 25 septembre 2016
L o0 %00 09 0
. :-‘:oﬂ Senge ‘I' "'ﬂ

Ay TanY

‘a®

9 '.
Rejoignez :

| le combat !

de 400 Virades partout en
f E::m des n':i‘lLie'rs de coureurs et
marcheurs, 1 million de participants,
30000 bénévoles
2%

#Virades2016

sur nous tous !

VAINCRE LA
Dimanche 25 septembre, les patients comptent plus que jamais MU(/O‘F\IISCR’OSE
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La lumiere des Virades, c’est Vous !
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PERSPECTIVES 2017
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Nouvelles Virades 2017
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De nouveaux outils jeunesse pour dynamiser la
communication

» Lancement d’'un partenariat sur 3 ans avec l'éditeur Bayard
* Pour les 3-6 ans, les 7-12 ans et les 13 ans et +
= Sous forme de tirés a part dispatchés aupres de tous les

organisateurs qui en auront fait la demande (planning a

venir)

VAINCRE lA’
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De nouveaux outils jeunesse

LES 3-6 ANS

REALISATION

D'UNE EDITION DELEGUEE
SOUS FORME DE BD I1LUSTREE

CO-BRANDEE [FiNN =]

* k%

Création par nos soins d'un 8 pages
sous forme de BD illustrée

Format : A5
Faconnage : 2 pics métal
Papier: 115g

VAINCRE I.A
MUCOVISCIDOSE
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TARIF PUBLICITAIRE 2016 :

2EME MENSUEL
SUR LES MOINS DE 7 ANS

CHIFFRES CLES

HISTOIRES, DECOUVERTES, JEUX,
ACTIVITES ET HEROS !

< Un magazine porté par des héros forts, appréciés des enfants :
Petit Ours Brun, SamSam, Adélidélo, La famille Oukilé...

< Le lien entre la maison et I'école, grace a des thématiques en
lien avec les apprentissages de I'école : développement du
langage et des activités manuelles et découverte du monde.,

< Un créateurs de moments de complicité parents et enfants
depuis 1966 !

+ LE CAHIER PARENTS : Chaque mois de grandes questions

posées a des professionnels sur I'éducation des tous petits

Source : QJO 2015-2016, DFP // Junior Connect” 2016

VAINCRE I.A
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De nouveaux outils jeunesse

LES 7-12 ANS

REALISATION D'UNE EDITION
SPECIALE [ Jour acty)

+ CREATION D'UNE CAPSULE VIDEO
AU FORMAT 1JOUR 1QUESTION

* % %

Création par nos soins d'un numero
spécial d"1Jour 1Actu

4+

Création d'une vidéo 1Jour 1Question
hébergée sur le site 1jourlactu.com

et sur le site du partenaire
(libre exploitation sur toutes plateformes)

VAINCRE I.A
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De nouveaux outils jeunesse

¥ =8 H ES ¥ =@
s s 7 - | HespomADARE

3EME TITRE EN AFFINITE
SUR LES 8-12 ANS

X\

CHIFFRES CLES

Meilleur
stretching
de marque

media
2

midica

CHAQUE SEMAINE,
L'ACTUALITE A HAUTEUR D'ENFANTS ! >

% ljour lactu explique avec des mots simples I'actualité des
adultes. L'information de la semaine est traitée par des
journalistes spécialisés pour intéresser les enfants au monde,

< Concu pour une lecture parent-enfant mais est aussi étudié
pour pouvoir étre lu en lecture autonome dés le primaire,

<+ 200 programmes courts d"1min30 diffusés 4 fois par jour
sur France 4 pour expliquer aux enfants des mots et des
eévénements,

Source : Données éditewr // Junior Connect” 2016

VAINCRE LA
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De nouveaux outils jeunesse

LES 13-18 ANS

REALISATION

D'UNE EDITION DELEGUEE
CO-BRANDEE =7 PHOSPHORE

* k%

Création par nos soins d'un 8 pages
co-brandé Okapi et Phosphore

Format : 180*270 mm
Faconnage : collé au pl
Papier:115g

VAIHCIRI
MIICWISCOSE
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De nouveaux outils jeunesse

2EME TITRE EN AFFINITE
SUR LES LYCEENS

4EME TITR

EEN A

s FFINITE
UR LES CoLLtgrene

CHIFFRES CLEs

B S s e e——y
LE MAGAZINE DES LYCEENS
POUR COMPRENDRE LE MONDE, DEVENIR SOI
ET BIEN CHOISIR SON AVENIR

Autonomie dans le travail, choix dorientation, relatio!

avec les autres, compréhension du monde "des adultes’]

A un age oU les jeunes sont en pleine constructio 3 i 3 TN\

Phosphore les aide a: - . Le Mhl‘\?:zl;mﬁ GEW~\

= Aiguiser leur regard sur Vactualité et le Monde. ) INE POUR BIEN :;-E:XRL&T%UE j
NIR

0 Un : d

& Développer et affirmer leur personnahte. gagner TARIF I I Magazine en 3 i VE|

A PU 'es ados 3 rubriqu

S BUCITAIRE 2016 - * “Aut ont besoin de repéres F°1" Bien grandir 3 age of |

L~:~ Réussir leurs études et leur orientation- : o du monde: ] a l'age ou
/,__/_._/_._ i Prendre le monde S 3

o ;. S'ouvrir ay,
Source :0JD 2015-2016 DFP /7 Juni % P""é'ecouég \ qui les e"'oumu‘ autres et mieqyy
e” : Bien

*#* "Nos vivre ley 2
[\qu'i,s Sl:apiz’ﬁers ol = années collége
N

: Répo
ndre auyx nouvelies e
2 1ons

b & e

e A

Source : 0
:Qio
o 2015-2016, DFP /1 Junior
Connect” 2016
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D’autres outils

De nouvelles vidéos de mobilisation autour de la
recherche, des téemoignages de patients/familles, des soins,
etc.

Un 3e film d’animation

Une forte mobilisation sur les réseaux sociaux

Deux conférences de presse en avril/mai et septembre

Une page d’accueil de vaincrelamuco.org plus
dynamique

VAINCRE I.A’
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Une nouvelle campagne de communication 2017-2019

* Lancement en septembre 2017 d’'une nouvelle campagne
de communication pour une duree de 3 annees

= Objectif : interpeller le grand public sur la maladie, ce
guelle engendre chez les personnes atteintes de
mucoviscidose, inciter a s'impliquer dans la lutte contre la
mucoviscidose

= Une future campagne choisie qui représentera un réel
vecteur de communication externe, en phase avec les
attentes de l'association : continuer de developper sa
notorieté

campagne autour des Virades et en fin d'année q~r



Une nouvelle campagne de communication 2017-2019

= |Les étapes de travail :

DN NI NI NN

AN

ANERN

24 mai 2016 > lancement de 'appel d’offres

27 juin 2016 > reception des concepts créatifs

1" juillet et 1" octobre > auditions des agences

8 et 9 novembre > Pré-tests Ipsos

10 déecembre > validation de la recommandation aupres du
CA

1¢" semestre 2017 > mise en ceuvre opérationnelle et mise
a disposition fin mars environ

Mai 2017 > livraison du dispositif

Septembre 2017 > lancement de la campagne

VAINCRE I.AI
MUCOVISCIDOSE
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Le don par SMS

»= La procédure pour obtenir un numeéro court a éte lancé

= Une proposition de campagne spécifigue sera
presentée en Conseil d’administration

= Si le CA valide : un test sera fait au mois de juin, puis
lancement d’une campagne sur la fin de [l'année
(septembre-decembre)

VAINCRE I.AI
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Les objets publicitaires

Bracelet Clé USB
Capacité : 1Go

Chargeur Power-Bank
Capacité : 2600 mAh

i 4o
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Planning

15 Février — 30 mars : commande des Fin mai : début des livraisons (objets
objets publicitaires et de visibilité publicitaires et outils visibilité)

>

Février : Fin Mai

refonte des outils Mise a disposition
sur le site Internet

Pour les outils scolaires : livraison fin mai

~ Pour les objets publicitaires : pas de pré-commandes, vous passerez
< ) directement votre commande.

VAINCRE I.A
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A vous la parole
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La recherche en 2017 dans la
mucoviscidose

Pr Michel Abély, MD PhD
CRCM Reims American Memorial Hospital
INSERM UMRS 903 Reims

i 4o
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Du défaut de CFTR a la
maladie

\ /
\4

NORMAL ALTERATIONS GENETIQUES DU CFTR
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Déficit fonctionnel Déficit quantitatif




Du défaut de CFTR a la
maladie

v

ATTEINTES SINO-PULMONAIRES

* Polypes nasaux

e Sinusites

e Toux chronique

¢ Expectorations

e Obstruction des voies aériennes

® Réduction du volume de liquide de surface
des voies respiratoires

¢ Micro-organismes opportunistes
dans les sécrétions

* Infections récurrentes

® Bronchectasies

ATTEINTES CUTANEES
* Anomalies électrolytiques de la sueur
* Oedéemes

ATTEINTES HEPATIQUES ET
PANCREATIQUES

¢ Insuffisance pancréatique

 Pancréatite chronique ou aigué récurrente
e Obstruction biliaire

® Jaunisse néo-natale prolongée

¢ Maladie hépatique chronique

ATTEINTES GASTRO-INTESTINALES
e [léus méconiaux

* Syndrome d’obstruction intestinale distale

* Prolapsus rectal

e Stéatorrhée

e Diarrhée chronique

ATTEINTE GENITALE

¢ Azoospermie obstructive

¢ Absence bilatérale congénitale
du canal déférent

o Infertilité




Quels sont les axes d
recherche dans Ia
mucowsmdose ?
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Les@écanismes
LesBhouveaux@raitements

Quels sont les axes d
recherche dans Ia
mucoviscidose ?
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Quels sont les axes de
recherche dans la
mucowsmdose ?

R

- Potentiateurs etlXorrecteurs

Traitements@Bymptomatiques
Vaincreda@nucoviscidosel
Thérapie@énique




Quels sont les axes d
recherche dans Ia
mucowsmdose ?

Dimensionfhumaine
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Grace a Vaincre la
mucoviscidose
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77 projets financés en
2016
3,4 M€
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AppelzBrojets2017

* LancementBPAPElébutthovembre
v DLAettres®’intention@ni@écembredRechercheXliniquetEHS)

CSR
3éme semaine@vril2017

Lettres@’intention@evues@par? )
desExperts@dahoc Expertise@xternes

Janvier®2017 (mmmmm - Ammmm a

CSR Réceptioniies? ConseilBcientifique CSR Conseil@’Administration
janvier2017 dossiers@omplets 22-24@naiR017 18 semainefuin2017 173uin2017
findévrier2017




Est ce que les travaux de
recherche financés par
Vaincre font I’objet d’une
publication ?

V

O

( 149rojetsFinancés@ie2007-20167(120RC,F4FBHSEE 5ERF)

85@rojets@erminés
S54RF ErticleEulmoins@ubliéd6326),#2@RC,BBHS,DERF

13E=Erticle@efusé?),®nRours@e@édactiond4),?
soumission@n@oursd6),BhonBoumisd1)

7CEpas@’article@édigé

11BEhonEéponse




PlateformefNationale@efRechercheXlinique

7ETPHEinancés/an

ComplémentaritéEvecle@éseauuropéenl

Coordmatlonmatlonale. , (ECFS-CTN)E 5Bbays, @ 3@entres,Fl 7800 atients
http://www.recherchecliniguemuco.fr/ n




QuellesEtratégies?

cibleresXausesdCFTR)

Obstruction

!

lutter@ontrel 4 Y

Inflammation Infection

lesBymptomes




Pourquoi-t-onEncorefbesoin@eXecherche??

Enibleul®raitementsXiblantdesBymptomes
En@ouge@raitementsXiblantdesXauses

Aujourd’hui Dans®BEns DansFL0EnsE

O ) . 5%.

Projectionéalisée@artir@les@lonnées@luRegistreAméricain
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Mutations de CFTR
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Mutations de CFTR

Destruction protéique par le
réticulum endoplasmique

Normale I || IV
Pas de Blocage Blocage Conductance Synthése
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Mutations de CFTR
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Mutations de CFTR
(Foncuonmate averes par)
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y A Phase 3 Extension Study of Ataluren
G542X (PTC124) in Subjects With Nonsense-

Mutation-Mediated Cystic Fibrosis

Ataluren forthe@reatment offhonsense-mutation@ystic fibrosis:E&andomised,@ouble-blind,Blacebo-controlled
phase®&rial.§2014).BAtaluren forithe@reatment offhonsense-mutation@ystic fibrosis:@&andomised,@ouble-blind,&
placebo-controlled phase@®&rial.,22(7),539-547.
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«PTC124-GD-021e-CF (Extension study) e Corbus JBT101-CF-001

« Bayer 17020 o Celtaxsys CTX-4430-CF-201
«ProQR PQ-010-001

«Vertex VX14-661-109

«Vertex VX14-661-110 (Extension study)

«Vertex VX15-809-110 (Extension study)

*Vertex VX15-770-123
«Vertex VX15-371-101

TORPEDO-CF HOsco-Ch




Evaluation of (R)-Roscovitine Safety and Effects in Subjects With Cystic Fibrosis,
Homozygous for the F508del-CFTR Mutation (ROSCO-CF)

" Phase 2

— Adulte DF508 + Pseudomonas aeruginosa

— Innocuité et |'efficacité du candidat-médicament

— Roscovitine

— inhibe des protéines de la famille des kinases dépendantes des cyclines
(CDKs)

" Lyon, Montpellier, Foch, Lille, Cochin, Toulouse, Vannes, Nantes,
Reims et Roscoff

" Action?
— Agent anti-infectieux ?
— Fonctionalité de la protéine CFTR ?
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