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L'Assemblée Générale Ordinaire de I'Association Polykystose France (APKF) s'est réunie ce
jour, le 20 octobre 2012, a BREST (Finistere), a I'lFSI du CHU de Brest - CHRU Hépital de la Cavale
Blanche - Boulevard Tanguy Prigent,

Sous la présidence de Mme Corinne LAGRAFEUIL, Présidente de I'Association, assistée du
Vice-Président, Patrick GUIRCHOUN et de la Trésoriére adjointe, Christine GUIRCHOUN, membres
du Bureau Directeur de I'Association,

Aux fins d'approbations et de votes des propositions mises a I'ordre du jour, telles que celles-ci
seront détaillées ci-aprés.

En vertu de I'article 13 des statuts de 'APKF, les membres de I'Association ont été convoqués
par courrier délivré a chacun d’entre eux au moins 15 jours avant la date fixée pour la tenue de la
présente Assemblée

En vertu de ce méme article, 'Assemblée Générale Ordinaire peut valablement délibérer sans
quorum, la présente Assemblée Générale est ouverte a 16h30 par la Présidente.

Patrick GUIRCHOUN est désigné en qualité de secrétaire de séance chargé de rédiger le
procés-verbal de la présente réunion.

La Présidente rappelle I'ordre du jour de '’Assemblée :
- quitus du rapport moral

- quitus du bilan financier 2011

- quitus du compte prévisionnel 2012

- quitus de I appel de cotisations 2013

- démissions / renouvellements / élections des membres du conseil d'administration et appel
aux candidatures spontanées ;

- éventuelles questions des membres présents ou représentés

Personne ne demandant la parole, la Présidente constate que I'assemblée peut valablement
délibérer sur les résolutions détaillées ci-aprés, conformément a I'ordre du jour cité précédemment.

A
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Premieére résolution : RAPPORT MORAL

Depuis la derniére assemblée générale ordinaire en date du 20 mai 2011, 'APKF a consolidé
les quatre objectifs majeurs qu’elle s’était fixés lors de sa création, il y a cinq ans, savoir :

o Soutenir financiérement la recherche médicale relative a la polykystose ;
o Diffuser I'information la plus large possible sur la maladie et les avancées de la recherche ;
o Créer un réseau d’entraide et de solidarité ;

o Sensibiliser les médias et les pouvoirs publics a cette maladie afin d’informer le grand
public sur la nécessité d’obtenir des fonds pour soutenir la recherche.

l. Soutien financier de la recherche médicale

- Rappel de la Présidente qu’au cours de I'année 2010, 'APKF a financé les recherches médicales
d’'un jeune chercheur, Filippo MASSA, travaillant au sein de lInstitut Pasteur, via la Société de
Néphrologie.

- Versement fin 2012 — début 2013 d’un financement dédié a la recherche en langant un appel d’offres
via le site internet de I'’Association, ou en mobilisant la Société de Néphrologie pour le choix du projet
de recherche. Le choix de ce projet se fera en concertation avec le Comité Scientifique de
I'’Association, présidé par le Docteur JOLY, néphrologue a I'Hépital Necker, Comité que le Professeur
LE MEUR a accepté en outre d’intégrer avec dix autres néphrologues.

Il. Augmentation du nombre d’adhérents de I’Association

- L’Association entend étendre géographiquement son réseau d’adhérents et créer plusieurs antennes
régionales en France, essentiellement grace a 'engagement de correspondants locaux.

lll. Partenariats avec les soutiens de I’Association

- Maintien en 2012 des partenariats avec les laboratoires qui soutiennent I’Association depuis sa
création, tout particuliérement les laboratoires Genzyme et Amgen.

- L’Association négocie actuellement I'obtention pour le début de I'année 2013 d’un soutien financier
du laboratoire OTSUKA (laboratoire financant les essais sur le « Tolvaptan », molécule dont les
résultats, qui paraissent prometteurs seront communiqués prochainement ).



Association ASSOCIATION POLYKYSTOSE FRANCE

FORRESEARCHIN POLYCYSTICKIDNEY DISEASE

P OlyKyStose Procés Verbal de I’assemblée générale ordinaire annuelle
T LAPOLYKYSTOSERENALE du 20 octobre 2012

France({)) PKD

France

- L’association entend établir durant 'année 2013 une stratégie ayant pour objet la sensibilisation des
entreprises en général, et de certaines en particulier, aux objectifs qu’elle poursuit, et ce afin d’obtenir
un financement supplémentaire de leur part pour la lutte contre la polykystose.

- Remerciements des entreprises ayant soutenu I'’Association durant 'année 2012 : le Cabinet Saison
[ Wagner, la Société G.I.T. (Suisse) et I'entreprise « Electric Attitude ».

IV. Manifestations organisées par I’Association

- Chaque année, I'Association planifie plusieurs manifestations afin d’élargir 'enveloppe consacrée a
la recherche. A cet égard, deux manifestations ont été programmées a Orléans en 2012 :

o Un premier concert s’est déroulé en juin 2012

o Le second concert aura lieu en novembre 2012

- La Présidente remercie les deux correspondants régionaux qui organisent chaque année ces deux
évenements.

V. Diffusion de ’information sur la polykystose

- Revue annuelle de 'APKF : La revue annuelle destinée aux adhérents de I'Association a été
professionnalisée. En effet, afin d’élaborer une revue plus élaborée, I'Association a fait le choix pour
cette année et 'année suivante d’'une revue annuelle, substituant les deux revues semestrielles.

Cette revue comporte désormais deux axes principaux :

o Une thématique approfondie, qui sera, pour la revue devant paraitre en janvier 2013
relative a la transplantation ;

o Une seconde partie récapitulant toutes les actions de I'association.

o La revue annuelle, réservée aux adhérents, sera également envoyée au plus grand
nombre de néphrologues dans les grands centres de néphrologie en France.

- Site Internet: L’'un des outils majeur de communication de I'’Association est son site Internet
(www.polykystose.org), actualisé réguliérement, et dont le contenu est tenu a jour des derniéres
actualités médicales relatives a la polykystose.

- Newsletter mensuelle : Via le site internet de I'’Association, tout abonné peut recevoir une newsletter
gratuite résumant I'actualité associative du mois.
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- Présence sur les réseaux sociaux : En 2012, I'Association a décidé d’étre également active sur les
réseaux sociaux. Ainsi, '’APKF a créé sa page « Facebook », grace a laquelle I'association obtient de
nouveaux contacts.

VI. Publications de ’'APKF

- En 2010, I'Association a élaboré une premiére publication dénommée « Polykystose et hygiéne de
vie » vendue au prix de huit euros, afin de participer au financement de la recherche médicale.

- En 2013, 'APKF projette de produire une seconde publication, actuellement en cours de préparation,
consistant en un dossier complet relatif a la polykystose a partir du dossier élaboré par I'’Association
PKD allemande. Il est précisé que ce dossier sera réservé en priorité aux adhérents de I'’Association.

VIl. Participation au Congrés de la Société de Néphrologie Francaise a
Genéve

- L’APKF a participé au Congrés de la Société de Néphrologie Francgaise a Genéve qui s’est déroulé
du 2 au 5 octobre 2012, et a permis a I'Association d’approfondir, d’actualiser et d’enrichir ses
connaissances concernant les études et recherches médicales menées sur la polykystose.

- L’actualité ainsi recueillie sera diffusée dans la prochaine revue de 'APKF a paraitre durant le mois
de janvier 2013.

VIIl. Entraide et solidarité mises en ceuvre par ’APKF

- Forum en ligne : L’APFK a mis en place sur son site internet un forum en ligne pour favoriser le
dialogue et le partage entre les personnes touchées directement ou non par la maladie.

- Réponse aux questions des contacts de I'APKF : L’Association a également tenu a répondre aux
questions envoyées via I'adresse générique de I'’Association.

- Reprise des groupes de paroles : L'APKF a été contrainte de suspendre en 2011 le groupe de
paroles qu’elle avait établi a Paris. Le souhait de I’Association est de recréer en 2013 de tels groupes
de paroles a Paris et en province, sous réserve de disposer de membres pouvant animer de telles
réunions.
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IX. Développement européen et international.

- Associations européennes partenaires de 'APKF :

L’Association a choisi d’'unir ses moyens a ceux d’autres associations européennes.

Ainsi, 'APKF a-t-elle décidé, ainsi que d’autres associations européennes de lutte contre la
polykystose, de devenir partenaire de la Fédération européenne des maladies rénales génétiques
(FEDERG), lancée par I'AIRG et soutenue par d’éminents néphrologues, dont le Professeur
DEVUYST, spécialiste de la polykystose.

- Création de la Fédération « PKD International » :

* La Fédération « PKD International » a été créée en 2011 ; son siége se situe a Genéve, et sa
Présidente, Tess Harris, est également présidente de I'’Association PKD britannique.

* L’année 2012 a été consacrée quant a elle a I'élaboration des documents présentant cette
Fédération

* La Présidente de 'APKF a déclaré avoir accepté de pourvoir le role de vice-présidente au sein
de la Fédération « PKD International », et se trouve plus particulierement en charge de la
recherche de sponsors et de la constitution du Comité Scientifique.

* L’un des principaux projets de cette Fédération sera d’organiser en 2013 la premiére
conférence internationale sur la polykystose.

* Aprés la rencontre en juin 2012 du Président Directeur Général du laboratoire Otsuka avec
Madame Corinne Lagrafeuil, il a été décidé que la Fédération « PKD International » serait
prochainement financée par ce laboratoire

D’un commun accord entre les membres de I’Assemblée Générale Ordinaire, le
vote relatif au rapport moral de la Présidente sera effectué a mains levées.

= VOTE DE L’ASSEMBLEE GENERALE ORDINAIRE SUR LE RAPPORT MORAL

CONTRE = zéro (0)
ABSTENTION = zéro (0)

LE RAPPORT MORAL EST APPROUVE A L'UNANIMITE DES MEMBRES
PRESENTS ET REPRESENTES.
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Deuxiéme résolution : BILAN FINANCIER 2011

Il a été présenté ce jour a 'Assemblée le bilan financier 2011 de 'APKF tel que reproduit ci-dessous.

Association
PolyKystose

Bilan Financier 2011

ASSOCIATION POLYKYSTOSE FRANCE | 2011

COMPTE DE RESULTAT i L
Achats stockés 0.00¢€ 701 Ventes de marchandises 206,00 €
604 Achats d'études et prestations de services 0,00 € 706 Prestations de services 0,00 €
6043 Impression sérigraphie 0,00 € 7062 Regettes manifestations 1.419,00 €
606 Achats non stockés de matiéres/fournitures 0,00 € 7063 Recettes Gala 0,00€
6064 Fournitures administratives 118,00 € 7064 Publicités 0,00 €
607 Achats de marchandises 0,00 € 7065 Sponsoring 0,00 €
6071 Achats produits publicitalres 0,00¢€ 7066 Divers 168,00 €
613 Locations 0,00C 707 Ventes divers 0,00 €
616 Assurances 896,09 € 708 Produits des activités annexes 40,00 €
618 Documentation 250,00 € 7081 Ventes aux membres 0,00 €
621 Personnel extérieur § rassociation 0,00 € 7083 Manifestations 0,00 €
622 Rémunérations - honoraires 0,00¢€ 754 Collectes 0,00 €
6222 Honoraires Comptabies 0,00 € 756 Cotisations 0,00 €
6223 Honoraires CAC 283,84 C 7561 Dons ( labos, entreprises ) 13.411,00€
623 Publicité, publications, relations publiques 4.361,87 € 7562 Cotisations et dons individuels 11.204,52 €
625 Déplacements, missions et réceptions 641,55¢€ 758 Produits divers de gestion courante 0,00¢€
6251 Voyages et déplacements 2,037,13¢ 767 Intéréts bancaires 0,00 €
6254 Frais de déplacements 786,82 € 7671 Intéréts compte rémunérés 222,03€
626 Frais postaux et frais de télécommunications 58,00 € 768  Autres produits financiers 0,00 €
6261 Affranchissements 26,00 € 771 Produits exceptionnels sur OP de gestion 0,00 €
6263 Téléphone moblie 719,33 ¢€ 791 Transferts de charges d'exploitation 0,00¢€
627 Frais bancaires 79.19¢€ 796 Transferts de charqes financiéres 0,00¢
6312 Taxe d'apprentissage 0,00 € 797 Transferts de charges exceptionnelles 0,00 €
641 Rémunérations du personnel 0,00 €
657 Subventions versées par I'association 0,00€
658 Charges diverses de gestion courante 0,00 €
6583 Licences, adhésions 25,12¢€
6586 Cotisations 0,00¢C
678 Autres charges exceptionnelles 0,00€
Total I. Charges 10.282,94C Total L. Prodults 26.670,55¢C
86. | des Contri 86. Emploi des Contributions volontaires
860 Secours en nature ( alimentaires, vestimentaires 870 Bénévolat
861 Mise & disposition gratuite de biens ( locaux, matériels 871 Prestations en nature
864 Personnel béndvole 875 Dons en nature
Total 2. Charges Exceptionnelles Total 2. Produits Exceptionnels
Total I + Total 11 10.282,94C Total I + Total IX 26.670,55¢C
Résultat Net de I'Exercice 16.387,61C

© 2012 Association

Document Diffusion
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Les comptes détaillés du bilan financier 2011 ont été présentés avec le descriptif de chaque
dépense et I'attestation ci-jointe du commissaire aux comptes.

Attestation

emmmctaal

Dans le cadre de la mission de présentation das comptas annuals de
Agence Orféans I'entreprise

ASSOCIATION APKF
Centre d'Affaires CASAR
35 Rue des Chantiers
78000 VERSAILLES

Pour I'exercice du 1° janvier 2011 au 31 décembre 2011

ct cerformément 3 nos accords, yai e’feziué les diligences prévues par les
normes dz présentation deéfinies a I'Ordre des Expers-Cemptables.

M la date de mes travaux gui nc constitucnt pas un audit, ct a lissuc de
caux-ci, ja n'aei pas releve d'é ements remettant en cause la cohérence et la
vraisemblance des caomples annuals.

Les comples annuels ci-joint s= caractérisent par les données suivantes :

- Total recettes 26 67C.55 €
- Total dépenses 10 282,94 €
- Sclds trésorerie 31 665,07 €

Fait a FLEURY LES AUBRAIS, le 2 uclubirae 2012

Didier PERRIER
Expert comptable

i =

]
/

Aszsociation de Gestion ot de Comptabilite Alliance Centre

m EISITTPITER T SOUTINE fo T8 AT CEr e PP PR Y
—] Camc ke GEOE T

Ces documents sont disponibles sur simple demande auprés du trésorier de I'’Association.
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D’un commun accord entre les membres de I’Assemblée Générale Ordinaire, le
vote relatif au bilan financier 2011 sera effectué a mains levées.

= VOTE DE L’ASSEMBLEE GENERALE ORDINAIRE SUR LE BILAN FINANCIER
2011

CONTRE = zéro (0)
ABSTENTION = zéro (0)

LE BILAN FINANCIER 2011 EST APPROUVE A L'UNANIMITE DES MEMBRES
PRESENTS ET REPRESENTES.
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Troisieme résolution : COMPTE PREVISIONNEL 2012

Il a été présenté le compte prévisionnel 2012 de I'APKF tel que reproduit ci-dessous, a
'ensemble des membres présents et représentés de I'Association lors de la présente assemblée
générale ordinaire.

Association

ARCH I POCY CYRTIC &

—aze  Compte Prévisionnel 2012

France(@ PKD

ASSOCIATION POLYKYSTOSE FRANCE | 2012

CO M PTE D E RE S U LTAT Report & Nouveau N+1 16.035,77 €

Locations 0,00€ 701 Ventes de marchandises 0,00€
6133 Locations divers 374,00€ 706 Prestations de services 0,00€
616 Assurances 352,22¢€ 7062 Recettes manifestations 390,00 €
618 Documentation 250,00€ 707 Ventes divers 0,00€
623 Publicité, publications, relations publiques 5.677,90¢€ 708 Produits des activités annexes 20,00€
6231 Annonces et insertions 0,00€ 7083 Manifestations 0,00€
6235 Publications 0,00€ 756 Cotisations 0,00€
625 Déplacements, missions et réceptions 3.706,10€ 7561 Dons (labos, laboratoires) 5.000,00 €
6251 Voyaqes et déplacements 787,62 € 7562 Cotisations et dons individuels 4.272,00€
626 Frais postaux et frais de télécommunications 0,00€ 758 Produits divers de gestion courante 2.000,00€
6261 Affranchissements 671,94€ 767 Intéréts bancaires 0,00€
6263 Téléphone mobile 431,09€
627 Frais bancaires 34,72€
657 Subventions versées par |'association 15.000,00 €
658 Charges diverses de gestion courante 0,00€
6583 Licences, adhésions 25,71€
Total I. Charges 27.311,30€ Total I. Produits 11.682,00€
86. Emploi des Contributions volontaires 86. Emploi des Contributions volontaires
860 Secours en nature ( alimentaires, vestimentaires 870 Bénévolat
861 Mise a disposition gratuite de biens ( locaux, matériels 871 Prestations en nature
864 Personnel bénévole 875 Dons en nature
Total 2, Charges Exceptionnelles Total 2, Produits Exceptionnels
Total I + Total II 27.311,30€C  Total I + Total IT 11.682,00€
Résultat Net de I'Exercice -15.629,30€

Les comptes prévisionnels ont été présentés avec le descriptif de chaque dépense et
sont disponibles sur simple demande aupres du trésorier de I’Association.
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D’un commun accord entre les membres de I’Assemblée Générale Ordinaire, le
vote relatif au compte prévisionnel 2012 sera effectué a mains levées.

= VOTE DE L’ASSEMBLEE GENERALE ORDINAIRE SUR LE COMPTE
PREVISIONNEL 2012

CONTRE = zéro (0)
ABSTENTION = zéro (0)

LE COMPTE PREVISIONNEL 2012 EST APPROUVE A L'UNANIMITE DES
MEMBRES PRESENTS ET REPRESENTES.
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Quatrieme résolution : APPEL DES COTISATIONS 2013

Il est présenté a I'Assemblée les montants des cotisations figurant dans le bulletin d’appel des
cotisations 2013 de I'Association, tel que reproduit ci-dessous.

Association

e | 'appel des Cotisations 2013

France(@) PKD

France

Bulletin de soutien 2012 - 2013

Nom :

Prénom:

Adresse :

Code postal : Ville :
Téléphone : Portable :

Courriel : @

Je souhaite devenir: [J Membre Actif de I'association **
Et je joins mon paiement * d'un montant de 40€ (34€ de cotisation + 6€ pour la revue)
[J Membre Bienfaiteur de I iation **
Et je joins mon paiement * d'un montant de 60€ (54€ de cotisation + 6€ pour la revue)
Je recevrai également le livret « Polykystose et hygiéne de vie » gratuitement et une invitation a la journée annuelle

[ Donateur de I'association **
Je recevrai également le livret « Polykystose et hygiéne de vie » gratuitement et une invitation 2 la journée annuelle

Et je joins mon don * de €

*Chéque a I'ordre de I'Association Polykystose France
Et a retourner a I'adresse suivante :
Mr le trésorier de |'association
M. Louis SIRINGO - 6bis, ruelle du moulin - 95130
FRANCONVILLE

**Je recevrai un recu fiscal & hauteur du montant de ma cotisation.

D’un commun accord entre les membres de I’Assemblée Générale Ordinaire, le
vote relatif a I'appel des cotisations 2013 sera effectué a mains levées.

= VOTE DE L’ASSEMBLEE GENERALE ORDINAIRE SUR L’APPEL DES
COTISATIONS 2013

CONTRE = zéro (0)
ABSTENTION = zéro (0)

L’APPEL DES COTISATIONS 2013 EST APPROUVE A L'UNANIMITE DES
MEMBRES PRESENTS ET REPRESENTES.
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Cinquiéme résolution : COMPOSITION DU CONSEIL
D’ADMINISTRATION

Rappel : Aux termes des statuts de I'Association, le Conseil d’administration est formé d’un
nombre maximum de quinze membres, élus pour 3 années par 'Assemblée Générale Ordinaire des
membres de I'’Association.

. Démissions

- Isabelle CAPART-FLAURAUD a transmis sa démission au Conseil d’Administration de I’Association
concernant le poste qu’elle y occupait jusqu’a présent. Elle demeurera néanmoins membre de
I’Association.

- Anne-Marie MIQUEL a transmis sa démission au Conseil d’Administration de [I'’Association
concernant le poste qu’elle y occupait jusqu’a présent. Elle demeurera néanmoins membre de
I’Association.

Précision : Ces éléments sont transmis a titre informatif a ’Assemblée Générale et ne sont pas
soumis au vote.

Il. Candidatures pour la réélection des membres du Conseil
d’Administration dont les mandats arrivent a terme.

- Candidature d’Olga BAUDELOT pour le renouvellement de son mandat au sein du Conseil
d’Administration de I’Association.

- Candidature de Florence CONTRE-ROMUALD pour le renouvellement de son mandat au sein du
Conseil d’Administration de I’Association.

- Candidature d’Evelyne COSSARD pour le renouvellement de son mandat au sein du Conseil
d’Administration de I’Association.

- Candidature de Richard Von DOBENIK pour le renouvellement de son mandat au sein du Conseil
d’Administration de I’Association.

- Candidature de Patrick GUIRCHOUN pour le renouvellement de son mandat au sein du Conseil
d’Administration de I’Association.

- Candidature de Corinne LAGRAFEUIL pour le renouvellement de son mandat au sein du Conseil
d’Administration de I’Association.
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- Candidature de Dominique LONGUEVILLE pour le renouvellement de son mandat au sein du
Conseil d’Administration de I’Association.

- Candidature de Jennifer PELLE pour le renouvellement de son mandat au sein du Conseil
d’Administration de I’Association.

D’un commun accord entre les membres de I’Assemblée Générale Ordinaire, le
vote relatif au renouvellement des mandats des membres du conseil d’administration
susnommeés sera effectué a mains levées.

= VOTE DE L’ASSEMBLEE GENERALE ORDINAIRE RELATIF AU
RENOUVELLEMENT DES MANDATS DES MEMBRES DU CONSEIL
D’ADMINISTRATION SUSNOMMES

CONTRE = zéro (0)
ABSTENTION = zéro (0)

LE RENOUVELLEMENT DE L’ENSEMBLE DES MANDATS DES MEMBRES DU
CONSEIL D’ADMINISTRATION SUSNOMMES EST APPROUVE A L'UNANIMITE
DES MEMBRES PRESENTS ET REPRESENTES.

lll. Présentation des nouvelles candidatures au conseil d’administration —
Election de nouveaux membres.

- Candidature de Florence GRIVAUX au sein du Conseil d’Administration de I’Association.

D’un commun accord entre les membres de I’Assemblée Générale Ordinaire, le
vote relatif a I’élection de Florence GRIVAUX au sein du conseil d’administration sera
effectué a mains levées.

= VOTE DE L’ASSEMBLEE GENERALE ORDINAIRE SUR L’ELECTION DE
FLORENCE GRIVAUX AU SEIN DU CONSEIL D’ADMINISTRATION

CONTRE = zéro (0)
ABSTENTION = zéro (0)

L’ELECTION DE FLORENCE GRIVAUX AU SEIN DU CONSEIL
D’ADMINISTRATION EST APPROUVEE A L'UNANIMITE DES MEMBRES
PRESENTS ET REPRESENTES.



ASSOCiatiOH ASSOCIATION POLYKYSTOSE FRANCE
P OlyKyStose Procés Verbal de I’assemblée générale ordinaire annuelle
T A POLYKYSTOSE RENALE - du 20 octobre 2012
France(@) PKD
France

IV. Appel aux candidatures spontanées

Absence de candidature spontanée.

PAROLE DONNEE AUX MEMBRES DE L’ASSOCIATION

La Présidente donne la parole aux membres présents et leur propose de faire part de leurs
questions ou de leurs suggestions.

L'ordre du jour étant épuisé et personne n’ayant demandé ou pris la parole, la Présidente a
clét la séance de 'Assemblée Générale Ordinaire a 17h30.

De tout ce qu'il figure ci-dessus, il a été dressé le présent procés-verbal, qui apres lecture, a
été signé par la Présidente et le secrétaire de séance.

La présidents Secrélaire de Sdance

C. Lagrafeui Patr d‘ GUIRCHOUN
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