Proces-verbal de ’'Assemblée Générale du dimanche 30 aolt 2015

Lieu :

Base de loisirs du Val de seine
Chemin du Rouillard
78480 Verneuil-sur-Seine

présents :
Nb Nb

Nom adultes | enfants
Luciano Dominique et sa fille 2
Manouvrier Eléonore (Joshua Vardon) 2 1
Deschamps Véronique et sa maman 2 2
Ghaffari- Girodon 2
Fanget Antoine 1
Rouchette Anne-Caroline 2 2
Djaffar Oumellil 2 1
Quentin Ruby 1
Francois Vidal 2
Marinette Sellam 2 1
Mutelet Véronique, Michel 2
Guiraud Claude 1

Total 20 7

Et 5 pouvoirs de membres absents.

Début de séance : 9h45

1. Rapport moral de Claude Guiraud:

Bilan moral AFG 2014/2015

L’AFG a connu en 2014 un changement notable avec le retrait de Philip MAES comme
président de I'AFG. Lors de sa présidence, il a étendu les actions de notre association sur le
plan international tout en poursuivant la contribution a la recherche scientifique sur le plan
national.

Depuis le début de 'année 2015, notre association connait quelques difficultés sur les axes a
privilégier dans les actions a réaliser.

Sur le trés court terme, plusieurs aspects de notre communication interne ont du étre
travaillés. Certains éléments sont encore a perfectionner :

* Nous avons ouvert une page Facebook qu’il nous faut aujourd’hui faire vivre.

* Nous avons retravaillé notre site afin de I'actualiser et le rendre plus opérationnel.
Son ouverture doit entrer en vigueur en fin septembre de cette année.

* Notre revue doit sortir avant la fin de cette année alors qu’elle est habituellement
éditée en milieu d’année.
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* Nous devons relancer I'édition de Glyconews stoppée depuis plus d’'un an.
* Nous devons rééditer et actualiser le triptyque a distribuer a I'occasion de nos
manifestations.

Sur le court terme, nous devons rapprocher notre association des familles car ceuvrer sur
l'international et sur la recherche ne parvient pas a maintenir une proximité avec les
demandes immédiates des familles concernées par les Glycogénoses.

Sur le moyen terme, nous avons renforcé notre présence dans I'ensemble des associations
ceuvrant pour les maladies rares. Anne Hugon s’implique dans cette reconnaissance de
I'AFG au sein des instances nationales.

Nous gardons également contact avec les associations des glycogénoses des autres pays
tels que I'Allemagne, I'ltalie, 'Espagne, la Grande Bretagne et les Etats-Unis.

Sur le long terme, nous devons avoir plusieurs axes de travail pour conserver la présence de
I'AFG dans les actions déja entreprises :

* Maintenir notre action d’accompagnement dans la recherche pour tous les types de
glycogénoses (aujourd’hui le type 1 et en développement, le type 3 et le type 5)

* Poursuivre les liens avec notre conseil scientifique pour nous aider a orienter nos
choix d’investissement.

* Rester vigilant sur les orientations internationales des associations partenaires pour
exercer une pression constructive auprés de chercheurs et des gouvernements.

L’ensemble de ces actions est conditionné par des moyens financiers que nous devons
continuer a percevoir par les dons, par les manifestations, par le parrainage de partenaires
et le soutien de toutes les personnes concernées ou intéressées par notre volonté
d’améliorer la vie de nos glycogénoses.

Pour ce faire, 'AFG dispose désormais d’un fonds de dotation qui doit permettre de récolter
des dons de particuliers et/ou d’entreprises qui jusqu’alors n’étaient disponibles pour notre

association. C’est une structure encore balbutiante pour I'AFG et nous devons encore vérifier
sa viabilité.

Nous avons besoin de référent type Il en complément de Florence Faure. Rosa Bomin, la
fille de Madame Dominique Luciano se propose d’assurer le réle de référent type |Il.

Ce rapport moral est validé a I'unanimité.
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2. Rapport financier 2014

Comptes annuels au 31 décembre 2014.

LES RECETTES.

Moins bonnes que I'an passé, les recettes sont en baisse de 23% !
* moins de cotisations (93 adhésions)
* des dons moins importants (115 dons, en moyenne 118€ par don)
* et surtout moins de manifestations au profit de notre association.

N'hésitez pas a organiser des manifestations au profit de I'AFG, nous pouvons vous aider !

Merci a notre sponsor Genzyme qui nous accompagne depuis de nombreuses années, merci
aux membres du Rotary Club de Toulouse pour leur spectacle, merci aux organisateurs, merci
a nos fideles adhérents, merci aux donateurs et bienvenue a nos nouveaux adhérents !

Et merci a tous, car sans votre soutien, I'AFG ne serait pas 1a !

Répartition des recettes 2014 3% 5%
Cotisations 2 945

Manifestations 9034
Assemblée Générale 1280

Cotisations B Dons Particuliers B Dons Genzyme

Manifestations Assemblée Générale M Autres

Les dépenses sont également en baisse de 30% !
Les dépenses sont maitrisées en conservant nos priorités :
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* larecherche : la dotation Inserm est passée de 40 000 € a 30 000 € a partir
de cette année

* nette diminution des frais pour les Rencontres des Familles (8084€/3488€)

* moins de frais de déplacement tout en conservant nos actions nationales
(médecins, chercheurs, associations partenaires ...) et internationales

(Madrid) .
7 — - 3% 7% 4%
Répartition des dépenses 2014 "

Recherche 30000]

Assemblée Générale 4768 .

Fournitures admin 1269

Publication 2813

Autres ( we jeunes) 1723
Recherche Assemblée Générale M Fraisde déplacement
Fournituresadmin Publication Autres( we jeunes)

RESULTATS.

Pour 2014, nos avons un bilan négatif de — 3251 €. Compte courant ‘ 4119

Leb

Résultat net trésorerie 2014

Livret A 76127
Total 140 026

ilan financier est validé a 'unanimité.

3. Appel aux candidats pour le Conseil d’administration

Le conseil d’administration est composé de 11 membres :

Président : Claude Guiraud

Michel et Véronique Mutelet : secrétaire et secrétaire adjoint.
Fabienne Baynat et Alain Bichat : trésorier et trésorier adjoint.
Richard Beugné : référent type 5.

Valérie Mahé

Florence Faure.
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* Philip Maes.
* Anne Hugon, chargée des relations internationales.

* Francois Vidal est le référent Glycojeune.

Valérie Mahé et Florence Faure démissionnent du Conseil d’administration.

Nos chaleureux remerciements pour le travail et le dynamisme de leur participation a
'aventure de I'AFG.

Nous avons deux postulants :
* Anne-Caroline Rouchette pour s’occuper de la revue.

» Patrice Fiol, il appartient au Rotary Club de Toulouse. Il a déja participé avec le
Rotary a diverses opérations de collectes de fonds, dont le « magic show » de
Toulouse.

Anne-Caroline et Patrice sont élus membres du CA de I'AFG.
Le CA est ouvert a tous les membres qui souhaitent participer.
Le CA de 'AFG se réunit par réunion téléphonique tous les mois ou tous les deux mois.

La prochaine réunion est prévue le 24 septembre.

Fin de séance : 11h45

Le Président Le Secrétaire
Daté le : 30 aotit 2015 Daté le : 30 aotit 2015
Claude GUIRAUD Véronique MUTELET
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