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Journées Nationales

Rapport Annuel 2024 de I’Association de I’Ostéogenese Imparfaite

Journées nationales

* 2024 Nantes Mutuelle Harmonie (44)
e 2023 Paris Institut Imagine (75)

e 2022 Montpellier (34)

* 2021 Envisio

* 2020 Envisio

e 2019 Paris(75)

* 2018 Reims(51)

e 2017 Paris (75)

* 2016 Lyon (69)

* 2015 Marne la Vallée Disney (77) 30 ans de I’AOI
e 2014 Bordeaux (33)

e 2013 Paris (75)

e 2012 Rennes (35)

e 2011 SaintQuentin (02)

e 2010 Paris (75)

e 2009 Strasbourg (67)

* 2008 Martigues (13)

¢ 2007 Montauban (82)

e 2006 LaTurballe (44)

e 2005 Ecully (69) 20 ans de I’AOI
« 2004 Paris (75)

e 2003 Artigues-prés-Bordeaux (33)

e 2002 StJorioz (74) Journées Internationales

Q

YN LLuton'© | 1pswicn Rotterdam¥ = WJ » 4
¢ 7 At s 1O Cheimatord Marl O Ahken
nsea O Cardiff< Sylgoon —.llondon a QSGmut.h::sd-on-Sea Midsekurg Niimegen Q OPade[b'orz
> 4, nggw Brugge../ EMfoveno | Essen@ 9 Dodmund sIN Gt
ristol o D5 )
mmm sasioia g ,n?lma S : o \Bruxelles Dusséldorf@ ©Wuppental Deut
Crawley O % ket Brussel  Maasiricht ° Kom Siegen (G4
Southamptonm O Hasen, K i o 8 5
Exeter® Pocie O ponsmomh Gy % o . %~ oMarburg
Shtbeutne Lile6\ AmoB el gi q U ©oLisge Bonn OF
ymouth & rorqay MeasoBelgié t_Frankfurt
o \~ngelgium) ~ Koblenz © %
English am Main o
Channel e Cusrem Wiesbadeno @
© Darmstadt
Amiens Luxcmbourq ol
Le Havva Rouen Pasits - Mannheim -
Guernsey 5 Re ‘ﬂ Luxembourg o
) Letzebuerg O scheltvonn
Jetsey, Eweux ‘L}’"”“"“" O Hedibror
L] B iso Motz Uhe O oygant A
Sant:Mai> bssedo o
o o Gﬁ;
est Nancy
o e l'ruuyn Strasbourg Rw,,ngm ]
Querper L% LeMans Freibur i o
P ° Ori f g xm QVillingen-Schwi
Lorent Bmsgau
+] Bloe S e

" rm Angets T°ﬁ )
R Nantes
o

Chalet Bourges.
S )
CTE‘ROSHW!
La Roche-sli-Yon
Por
o e France

ONort

o
D'w&esanwn AT Zusch Seical

MOSchwenz Liechtenstel
e ~Suisse )
Sv»zzora
Lausanne, '. §Switzeriawd) |

© eneve
La Rozhelle
S LimcZ Clermom-Fermnd s Varese
o

yof

C\:mWy

Saint: xhunne . Novam o Brescic
ica; -
v R & Buvela Qutirde Grenobie Totind “Milano
Valence' o L e 5
Bordoe ° ° Piacenzi
Alessandria
o5 5 Parm
O Genova
Ven Al Avignon La Spezia Q'
° o
To e Montpel »
Santander DONostia-San  sayerine o £3 &"“e vence T
o Sebastian O Pau Castres Corts il
o ° o Caicaisomne O of Marseille ©
ilbao ar
Pamplona Narbonoe Toulon
Vnom?-Gasle‘z L % o
OLogrofio / » gty Perpignan
Burgos 3.4
o - Glrgﬂa A‘.gm
olid “Zaragoza <
s % Lleida Mataro



Journées Nationales
Rapport Annuel 2024 de I’Association de I’Ostéogenese Imparfaite g

Sommaire

9 e
P.ﬂ
RAPPORT MORAL ET RAPPORT FINANCIER : ACTIVITES DE 'OIFE
ACTIVITES : BENEDICTE CABINET IN EXTENSO

ALLIOT, PRESIDENTE



Journées Nationales
Rapport Annuel 2024
de I’Association de I’Ostéogenese Imparfaite ‘l'

Rapport moral

* Réunions de fonctionnement :
* Conseil d’administration : visio en mai 2024, visio en nov. 2024

* Autres réunions :
* Imagine/Filiere OSCAR : 22 novembre 2024
* Rencontres de I’OIFE a Valencia : septembre 2024
* AG de 'AOI a Nantes : 16 mars 2024
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Rapport mora

Communication scientifique :

Les 2 programmes de recherche médicale sont en cours :
- Projet Audition
- Projet Dentaire

Ol et maltraitance :

Nous soutenons plusieurs familles accusées de maltraitance.

Q
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Rapport mora

Manifestations au profit de I’AOI:

- Soroptimist dans le Var : 1 000 €

Legs au profit de I'AOI :

- Succession Mme Courjaret : 48 450 €

- Succession Mme Patte : 72 283 €
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Rapport mora

Nombre d’adhérents (et évolution) : 202 en 2024, 152 en 2023, 129 en 2022, 197

en 2021
* Dons
* Quétes de déces ou de mariage,

* ... et toutes autres manifestations organisées parfois dans 'ombre avec un seul

but : aider et faire connaitre I'association.

Nous avons besoin de tous !
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Rapport financier

Présenté par Guillaume DUTOYA Cabinet In Extenso



In Extenso

AOI

Présentation de vos principaux indicateurs financiers

Expertise Conseil

Juridique Conseil social Paie " Audit
comptable G en creation



VOTRE ACTIVITE 2024

Cette présentation est

destinée a vous o

communiquer les OReSSOUI’CES assoclatives

eéléments essentiels

de votre activité de OACUVlté glObale

cette année 2024. O .

Sur la base de ces Charges de fonctionnement
tats, I'objectif est . . .

do o projoter ot OCharges d'exploitation

d'envisager au mieux

rannée A venir. ORrésultat d'exploitation
ORésuItat de l'exercice

Osoldes intermédiaires de gestion



DU RESULTAT A VOTRE TRESORERIE

Cette présentation est

destinée a vous

communiquer les

éléments essentiels

de votre activité de

cette année 2024. O s 7N s 7 s .
Capacité a genérer de la trésorerie

Sur la base de ces

constats, I'objectif est , )

de se projeter et Osolde de trésorerie

d'envisager au mieux

I'année a venir.



VOTRE BILAN AU 31/12/2024

Cette présentation est
destinée a vous
communiquer les
€éléments essentiels
de votre activité de

cette année 2024. .
OBI lan

Sur la base de ces
constats, I'objectif est
de se projeter et
d'envisager au mieux
I'année a venir.



In Extenso

ANALYSE DE VOTRE ACTIVITE



Ressources associatives

2024 2023
Concours publics et subv. d'exploit 80 € 80 €
Cotisations des adhérents 4 850 € 2834 €
Dons, Mécénats, Legs 111 948 € 102593 €
Utilisations des fonds dédiés 03 829 € 0€

Total des ressources 210 707 € 105 507 €

Evolution
0%
+71,1%

+9,1%

+99,7%



Activite globale

2024 2023 Evolution
Ressources associatives 21 707 € 105507 € +99,7%
0
Prestations vendues 0€ 126
Activité globale 210 707 € 105 633 € +99,5%
Contributions volontaires 8 487 € 11 946 € -29%
Emplois contributions volontair 8 487 € 11 946 € -29%

Bénévolat: 11.69€/hx 726 h =8 487 €



CHARGES DE FONCTIONNEMENT

% Produits 45874 €

2024 13973 € 6,63%
2023 A5 874 € 4343% ..
X -69,5% -31 901 €

2022 2023 2024

Produits d'exploitation : +99,5%



Charges externes (Détail)

Fournitures consommables
Locations, Charges locatives
Entretien, Réparations

Primes d'assurance
Intermédiaires et honoraires
Informations et communication
Déplacements, Réception
Frais postaux, Télécom.

Frais bancaires

Autres services extérieurs

TOTAL

2024

0€

493 €

1 008 €

392 €

1 344 €

4 947 €

4712 €

764 €

12 €

300 €

13 973 €

2023

74 €

3077 €

509011 €

371 €

5528 €

17 481 €

11 941 €

1162 €

28 €

300 €

45 874 €

Evolution

74 €

-2 584 €

-84%

-4903€ -82,9%

+21€ +57%

-4184€ -75,7%

12534€ -71,7%

-7229€ -60,5%

-398€ -34,3%

-16€  -57,1%

0€

0%

-31901€ -69,5%



CHARGES D'EXPLOITATION

2024
2023

rad

-37,9%

69 352 €
111 703 €

20006 €

-42 351 €

2022

M1,7 k€

2023

69 352 €

2024



RESULTAT D'EXPLOITATION

1414 k€
2024 141 355 € 67,09%
2023 -6 071€ -5,75%
Iﬁ +147 426 € 13362€

2022 2023 2024
. . . 6071€
Produits d'exploitation : +99,5%



RESULTAT DE L'EXERCICE

148,4 ke
2024 148 414 € 70,44%
2023 682 € 0,65%
[~ +147 732 €

2022 2023 2024
Produits d'exploitation : +99,5%



Soldes intermédiaires de gestion

Produits d'exploitation
Chiffre d'affaires

Ventes + Production réelle

Marge globale

Charges de fonctionnement
Aides financieres

Charges de personnel
Autres charges d'exploitation

Résultat d'exploitation

Résultat financier

Résultat courant

Résultat de l'exercice

Capacité d'autofinancement

2024

210 707
€

0€

0€
0€

13 973 €
50 000 €
0€
5379€

141 355 €

7 059€

148 414 €

148 414 €

54 585 €

2023

10 633 €

5
126 €

126 €

126
45 874 €

12 000 €
0€
0€

-6 071 €

6 752 €

682
€

682 €

54 511 €

Evolution

+105 074 €

-126 €

-126 €

-126 €

-31 901 €

+38 000 €

0€

+5 379 €

+147 426 €

+307 €

+147 732 €

+147 732 €

+74 €

+99,5%

-69,5%

+316, 7%

+4,5%

+0,1%



VOTRE TRESORERIE

Du résultat a votre trésorerie

Entretien du 12/04/2025 présenté par Guillaume DUTOYA Page 22



Repartons de votre résultat

Résultat de I'exercice 2024 148 414 €
Charges sans décaissement de trésorerie 0€
Produits sans encaissement de trésorerie -93 829 €
Moins-values sur cessions d'immobilisations 0€
Capacité a generer de la trésorerie 54 585 €

C'est ce que I'on appelle la C.A.F. ou Capacité d'AutoFinancement de l'entité

Encaissement du leg + utilisation des fonds pour le solde
du projet Philanthropia



Solde de

trésorerie
Solde de trésorerie au 31/12/2023 222 454 €
+ Mouvements de trésorerie 2024 +108 605 €

Solde de Trésorerie au 31/12/2024 331 059 €



VOTRE BILAN

au 31/12/2024

Entretien du 12/04/2025 présenté par Guillaume DUTOYA



BILAN AU 31/12/2024

ACTIF PASSIF
480290 € 480290 €
IMMOBILISATIONS 141 080 €
AUTRES CREANCES 8151¢€
333341¢€
TRESORERIE ) 0
137 454 €

1495€
8000 €

FONDS DE ROULEMENT

320715 € 1344 €

EXCEDENTEN F.R.

FONDS PROPRES

PROV., FONDS
DEDIES

DETTES FOURNISSEURS

AUTRES DETTES

TRESORERIE
331059 €

BILAN AU 31/12/2023

ACTIF
425639 €

IMMOBILISATIONS 141 080 €

AUTRES CREANCES 62 105 €

TRESORERIE 999 454 €

FONDS DE ROULEMENT
275130 €

PASSIF
425639 €
184 927 € FONDS PROPRES
PROV., FONDS
231283 € DEDIES
1429€ DETTES FOURNISSEURS
8000€ AUTRES DETTES
BESOIN EN F.R. TRESORERIE
52 676 € 222 454 €



CONCLUSION

Affectation du résultat 31/12/2024 : + 148 414.28 €

Proposition d'augmentation en "Autres Réserves"
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Renouvellement du Conseil dAdministration

Nous pouvons envisager une

Renouvellement: Nouveaux membres: cooptation dans I'année

pour nous aider dans nos

différentes taches.

Joél Aubin

Brian Elliot Rowe
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La communication évolue

Q

Une newsletter @oi : publiée au minimum 3 fois par an

» Abonnement par mail

Un rapport annuel

Une page Facebook qui annonce les manifestations de ’Association

Une communication sur Instagram et LinkedIn

La possibilité d’adhérer et de récolter les dons par Internet via HelloAsso

j
Une mise a jour plus fréquente du site internet o )l +

” i L T
COMMUNICATION
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o

Rapport d’activités internationales
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(@) Présentation générale de la conférence

Conférence OIFE- Valence, 6-7 septembre 2024
* Participants AOI : Agnes Suard & Patrick Dupuy
67 participants venus de 15 pays européens + USA, Ukraine, Nigéria

» Contact établi avec Natalia Verdasco, volontaire OIFE résidant a Bordeaux

Format :
* Approche séminaire (présentations & ateliers)
* Themes abordés :
 Développement des associations de patients
 Communication, site internet, réseaux sociaux
* Levée de fonds et partenariats pharmaceutiques

* Recherche clinique et éducation thérapeutique
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ﬁ Enquéte IMPACT & recherches cliniques

Enquéte IMPACT
* Présentation des résultats préliminaires

* Objectif : recenser les signes percus par les personnes atteintes d’Ol, qualité de vie et prise en charge

Recherche & essais cliniques
 Setrusumab (Ultragenyx) : amélioration densité osseuse, réduction fractures
* Romosozumab (Amgen) : essais en cours chez I'enfant, bonnes tolérances
» Essai TOPAZ : Teriparatide + Zolendronate, 350 adultes, résultats attendus
 Essai MOI-A : Losartan, douleurs & fatigue, étude en cours
* BOOST B4 : thérapie cellulaire (prénatale/postnatale) - réduction fractures 76%

* Ol Type 15 : étude précoce sur Romosozumab (Cologne)
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() Opportunités pour I'AOI :

* U'inclusion de Natalia dans les activités de I’AOI (responsabilité du club Jeunesse ) ;
* Présentation de I'enquéte IMPACT lors de la prochaine Assemblée Générale ;
» Réactivation des anciens membres pour le 40e anniversaire de 'AOI (AG 2025) ;

* Engagement d’une stratégie d’identification, prise de relation et demande de subvention des
événements et projets de I'AOI, aupres des Laboratoires pharmaceutiques impliqués dans la recherche
sur 'Ol (Mereo, Ultragenyx, Amgen) ou la commercialisation des biphosphonates ou absorbeurs de

calcium (UCB, Lilly, Sandoz, etc).



MERCI!




	Slide 1
	Slide 2: Journées nationales
	Slide 3: Sommaire
	Slide 4: Rapport moral
	Slide 5: Rapport moral
	Slide 6: Rapport moral
	Slide 7: Rapport moral
	Slide 8
	Slide 9: AOI Présentation de vos principaux indicateurs financiers
	Slide 10: VOTRE ACTIVITÉ 2024
	Slide 11: DU RÉSULTAT À VOTRE TRÉSORERIE
	Slide 12: VOTRE BILAN AU 31/12/2024
	Slide 13: ANALYSE DE VOTRE ACTIVITÉ
	Slide 14: Ressources associatives
	Slide 15: Activité globale
	Slide 16: CHARGES DE FONCTIONNEMENT
	Slide 17: Charges externes (Détail)
	Slide 18: 2024 69 352 €
	Slide 19
	Slide 20
	Slide 21: Soldes intermédiaires de gestion
	Slide 22
	Slide 23
	Slide 24: Solde de trésorerie
	Slide 25: VOTRE BILAN
	Slide 26: BILAN AU 31/12/2024
	Slide 27
	Slide 28: Renouvellement du Conseil d’Administration
	Slide 29: La communication évolue
	Slide 30: Rapport d’activités internationales
	Slide 31: 🎯 Présentation générale de la conférence 
	Slide 32: 🧪 Enquête IMPACT & recherches cliniques
	Slide 33: 💡 Opportunités pour l’AOI :
	Slide 34: MERCI!  Retrouvons-nous le samedi 18 octobre 2025 à l’Institut Imagine à Paris pour fêter les 40 ans de l’AOI 

