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	ASSOCIATION POLYKYSTOSE FRANCE

Réunion du Conseil d'administration du 12 juin 2010





L'Assemblée Générale Ordinaire de l'Association Polykystose France s'est réunie ce jour sous la présidence de Mme Corine Lagrafeuil, Présidente de l'association, à fins d'approbation et vote des propositions à l'ordre du jour. 

INTRODUCTION ET OUVERTURE DE LA PRESIDENTE 

RAPPORT MORAL 2009

Actions réalisées en 2009

Participation à 3 congrès de Néphrologie 

Les 3 plus importants :

-Le congrès urologie-néphrologie de la salpêtrière en Janvier 2009

-Les journées d'actualités néphrologiques à Necker en Avril 2009

-Le congrès annuel de la société de néphrologie française à Toulouse en octobre 2009

La participation à ces congrès permet d'obtenir toutes les informations sur les dernières avancées de la recherche concernant la polykystose mais aussi les progrès de la dialyse et la greffe de rein.

Cela permet ainsi de répondre aux questions des adhérents à tous les stades de la maladie: 

-en amont lorsqu'il n'y a pas d'insuffisance rénale, 

-à un stade plus avancé lorsque l'insuffisance rénale s'installe, mais aussi lorsque celle-ci progresse,

-et bien sûr au moment souvent difficile où s'amorce le passage en dialyse avant le recours à la greffe (à moins qu'une greffe préemptive ne soit possible) 

Organisation de la journée annuelle en Mai 2009 

L'année dernière l'accent a été mis sur la transplantation alors que cette année, la dialyse a été mise en avant. 

Organisation de spectacle au profit de la recherche médicale PKD 

Avec une saison qui s'est ouverte avec la soirée théâtre à Orléans (Octobre 2009), mais aussi un concert Gospel avec la Chorale de Saclay et bien sûr une marche annuelle.

Elaboration d'un projet de développement international

Un projet de grande envergure qui vise à créer une fédération Polykystose International et qui débute en 2009 sur 3 ans. 

FOCUS sur le projet international par le Vice-président (Richard V.DOBENIK)

Débuté en 2009 suite à un constat sur la représentation mondiale de la maladie et donc des associations de malades mais séparées par pays. 

D'où la nécessité d'une représentation fédérée pour un message plus fort 

Eté 2009 : 1ere Réunion à Bâle avec les laboratoires Novartis avec deux décisions fortes : 

1-Mise en place d'un groupe de travail avec la Grande-Bretagne, l'Allemagne, la France, la Suisse, l'Italie et les Etats Unis 

2-Création d'une Fédération internationale

Novembre 2009 -> Avril 2010 : Conclusion de ce groupe de travail avec la mise en place de l'ONG « PKD International » Siégeant à Genève et des statuts déposés en Suisse 

Juin 2010 : Définition de la structure de l'organisation avec un Comité Exécutif et 1 salarié opérationnelle début 2011. 
Chaque Association nationale conservera son indépendance (actions et finances) et donc sa proximité avec chaque membre mais fera également partie d'une structure plus grande et surtout fédérée pour le partage d'un message fort et donc un impact plus fort au niveau Européen (la mise en commun des connaissances, l'éventualité d'un institut de recherche européen et des demandes) 

Poursuite des relations avec les laboratoires pharmaceutiques et la recherche de sponsors pour l'association

L'association a, lors de sa création, établi un partenariat de soutien avec 4 laboratoires : Roche, Novartis, Genzyme et Amgen. L'association garde avec eux des relations privilégiées par leur soutien aux différentes actions : réalisation du dossier de presse et de certaines publications, soutien financier pour la participation aux congrès.

Réalisation de plusieurs documentations/publications

-revue semestrielle (à l'attention des adhérents) 

-1ere publication d'ordre médical : « PKD et hygiène de vie » qui est disponible pour tous, adhérents ou non, (disponible sur commandes et au stand ce jour) 

Poursuite des groupes de parole parisiens avec des réunions bimensuelles

==> Questions sur le rapport moral : 

1- Dans le projet international, il est question d'un institut de recherche : d'après les 1eres réflexions, comment fonctionnerait-il ? 

Il ne s'agirait pas de créer un énième centre de la recherche sur le sujet, car cela n'apporterait rien par rapport aux recherches déjà en cours ni d'ailleurs sur la coordination de la recherche qui existe déjà ce jour. 

Par contre, il existe un véritable besoin en termes de gestion des fonds dédiés à la recherche menée dans différents pays et l'attribution de ses fonds par la fédération.

C'est au travers de ces démarches que l'on comprend la nécessité de la fédération et l'importance de la structure donnée. En effet, par la création de charte déontologique, des statuts et règlement intérieur, cela permet de donner la structure et la cohérence exigée pour ces démarches de fond. 

2- La révision de la loi sur la bioéthique a aujourd'hui clairement un impact sur la transplantation d'organes avec donneur vivant : quel est l'impact pour l'association aujourd'hui et quelles démarches sont entreprises sur ce sujet ? 

Le président de l'association « Greffe de vie » avec qui l'association est en relation a également demandé un soutien sur ce sujet. 

Le bureau directeur a donc décidé de soutenir l'association « Greffe de Vie » dans sa démarche pour demander d'élargir la greffe dons d'organe aux donneurs vivants au niveau National. 

CONCLUSION par le Vice-Président qui appelle aux bénévoles en présentant la nouvelle organisation en place au sein de l'association par l'adoption des nouveaux statuts permettant un élargissement des membres du Conseil d'Administration. Cette nouvelle organisation permet une plus grande souplesse quant à la répartition des charges opérationnelles avec l'apparition de postes de chargés de mission qui permettent une nomination plus rapide et un investissement plus adapté aux besoins et aux possibilités de chacun en terme de bénévolat. 

==> Vote de l'assemblée sur ce rapport moral

CONTRE = 0

ABSTENTION = 0

Le rapport moral est approuvé à l'unanimité des présents et représentés.

RAPPORT FINANCIER 2009

L'argent reçu en 2009 (cotisations des adhérents) a été gardé pour se cumuler avec l'argent récupéré en 2010 et constitué un montant plus conséquent pour la recherche et en raison de postes de financement plus nombreux avec la publication des revues qui ont commencé début 2009 et la réalisation de la publication « PKD et hygiène de vie ». 

Après consultation du Conseil scientifique de l'Association, le président de ce conseil, le Dr Joly, nous a indiqué qu'il serait judicieux que l'argent collecté soir remis à un chercheur français en soumettant un appel d'offres par le biais de la société de Néphrologie. 

C'est ce que le conseil de l'association a approuvé lors de sa réunion du 6 mai 2010. L'association versera donc pour la recherche une somme de 20 000 euros au moins, plus si c'est possible. L'appel d'offres est aujourd'hui en cours. 

Présentation des comptes par le trésorier avec les différents postes de recettes et de dépenses

A la demande, chacun peut avoir accès aux comptes à tout moment. 

==> Vote de l'assemblée sur le rapport financier 

CONTRE = 0

ABSTENTION = 0

Le rapport financier est approuvé à l'unanimité des présents et représentés.

PRESENTATION DES NOUVELLES CANDIDATURES AU CONSEIL D'ADMINISTRATION 

Louis Siringo et Julie Touveron se présentent pour intégrer le conseil d'administration.

Appel aux candidatures spontanées : pas de candidatures spontanées.

==> Vote « bloqué » (commun) de l'assemblée sur les 2 candidatures

CONTRE = 0

ABSTENTION = 0

Julie Touveron et Louis Siringo sont élus à l'unanimité des présents et représentés.
ACTIONS A VENIR POUR 2010

-Participation aux 3 congrès de néphrologie

-Organisation de la journée Annuelle

-Spectacles durant l'automne au profit de la recherche médicale 

-Poursuite du développement de la fédération Internationale

-Poursuite de la recherche de partenariat et sponsors (laboratoire et autres) 

-Publications diverses (revues) 

-Poursuite des groupes de paroles 

-Professionnalisation du site Internet 

==> Vote de l'assemblée sur les actions 2010

CONTRE = 0

ABSTENTION = 0

Les orientations pour 2010 sont approuvées à l'unanimité des présents et représentés.
COTISATIONS 2011 

Séparation de 3 statuts différents (au lieu de 4) 

Membres : 40€ (avec revues)

Bienfaiteurs : 60€ (avec revues, publications et invitations)

Donateur : au-delà de 60€
Les montants des cotisations (et les accès aux publications et invitations) en eux-mêmes ne sont pas modifiés.

Par contre, il est légalement nécessaire de séparer les revues et cotisations pour la délivrance des reçus fiscaux. 

La revue « coutant » 6€, la cotisation s'élèvera donc à 34€ (cotisation) +6€ (revue) pour un membre actif et à 54€ (cotisation) +6€  (revue) pour un bienfaiteur. 

Ainsi, les reçus fiscaux seront établis sur la base des montants de cotisation uniquement, conformément à la loi. 

==> Vote de l'assemblée sur les montants de cotisation 2011

CONTRE = 0

ABSTENTION = 0

La cotisation 2011 est approuvée à l'unanimité des présents et représentés.

L'Assemblée Générale Ordinaire est close à 12h30 par la présidente, Mme Corinne Lagrafeuil. 

La présidente


Le vice-président

Le vice-président

C. Lagrafeuil


P. Guirchoun


R. v. Dobenik
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