COMPTE RENDU DE L’ASSEMBLEE GENERALE DE

 L’ASSOCIATION LES PAPILLONS DE CHARCOT  LE 1er MAI 2010
A PLOUEGAT MOYSAN 
Tout d’abord un immense merci à Armelle et Christiane Thomas et à toute sa famille de nous permettre d’organiser cette Assemblée Générale dans ce magnifique lieu qu’est l’auberge du Puits de Jeanne, car bien au delà de simples formalités administratives cette assemblée est l’occasion de se retrouver , de rencontrer des personnes nouvelles, de festoyer, de rire, de se sentir proches, et il est difficile de trouver endroit si chaleureux et accueil aussi convivial, et aussi cuisine aussi délicieuse.
Merci donc à nos amis bretons pour cette nouvelle occasion de se serrer fort autour du souvenir de François Thomas, grand bâtisseur de ce Puits de Jouvence.
32 Participants :

Béatrice Anghelovici; Armelle Moëc-Le Ny; Michelle Amiot; Joël Amiot; Annie Leforestier;
Clarisse Folliot; André Le Coq; Paule Bonnefond; Lucienne Prigent; Yveline Floquet-Le Ny ;  

Deny Podda; Laurence Kouznetsov; Ghislaine Rouault; Maryse Isnal; Éric Deviercy ;
Gilles Bonnefond ; Michel Bonnefond ; Gil Héraud ;  Claude Noan ; Christiane Thomas ;
Louis Le Doyen ; Matthieu Boudeville; Isidore François Auffret ; Valérie Le Morvan ;

Claude Abgrall ; Claire Abgrall ; Nicole Jaouen ; Michel Pouliquen ; Maryvonne Pouliquen ;

Christiane Derrien ; Amélie Hingant ; Nathalie Bougrand.   
  En préambule, le Président rappelle le but de l’Association, faire connaître et reconnaître la Sclérose Latérale Amyotrophique. La communication, c’est l’objet même de l’Association. Elle n’a pas pour but de financer la recherche médicale. Elle ne finance pas non plus de projets personnels. Ses moyens financiers, limités, sont destinés à des projets qui vont améliorer le quotidien des malades en termes de communication et d’échange, à sensibiliser  le grand public pour la prise en compte du nombre des malades et de leurs besoins. 
L’association commence à prendre de l’âge, les Papillons ont participé grandement à faire parler de la S.L.A. L’Association essaye d’agir dans le quotidien des malades et de leurs proches pour leur dire qu’il y a une vie après le diagnostic. Lutter contre l’isolement, continuer à communiquer et à faire des projets, permet de se battre, c’est le meilleur des médicaments. D’ailleurs la plaquette qui présente l’Association s’intitule  « OSEZ LA VIE ».

QUORUM
Au 31 décembre 2009, l’Association des Papillons de Charcot compte 317 adhérents. 18 adhérents sont présents et portent 120 pouvoirs. Le quorum (25%, soit 80 adhérents) est largement atteint.

ELECTION DES MEMBRES DU CONSEIL D’ADMINISTRATION

Le nombre de membres du conseil d’administration, d’après les statuts de l’association, est de 15. 

2 membres ont démissionné,  Valérie MERLE et Christine OZUN.

Suite à l’appel lancé, 2 candidats se sont manifestés, Annie LEFORESTIER et Raphaëlle Vallas
Le Président soumet aux votes les 2 candidatures.

Aucune opposition, les 2 personnes sont élues aux postes d’administrateurs.

Le Conseil d’administration est désormais composé de la manière suivante :
Président d’honneur : Bertrand Bonnefond, Vice Présidente d’honneur : Virginie Démery †
Le conseil d’administration : Gilles Bonnefond, président ; Michel Bonnefond, trésorier ;

Francis Joannis, Christiane Deyzac, Christiane Thomas, Armelle Moec le Ny, Richard Sicard,

Béatrice Anghelovici, Olivier Barbery, Laurence Kouznetsov, Alain Fournet, Eric Deviercy,
Annie Leforestier, Raphaëlle Vallas.
Mot de présentation d’Annie LEFORESTIER
L’ultra sympathie pour l’Association marquée par mon adhésion en tant que membre et maintenant d’Administrateur, vient du fait que l’Association est très vivante et très agissante, 
Pour le respect des malades,  pour que leur vie soit la meilleure possible par la mise en place d’outils de communication.  Tout ce que l’on peut mettre en place pour aider les malades et leurs proches à avoir un confort. Avec quelque chose d’aussi dramatique que l’annonce d’une S.L.A, l’espoir doit rester. Vie = Espoir, continuer de communiquer.  

RAPPORT FINANCIER

Le rapport financier est présenté par Michel BONNEFOND, Trésorier de l’Association qui rappelle que la comptabilité est confiée à un comptable extérieur à l’association.

Le nombre d’adhérents à peu évolué en 2009, une perte de 10 adhésions par rapport à 2008.

L’approbation des comptes est soumise au vote, pas d’opposition. 

Adoption du rapport financier.

Le rapport financier se trouve en annexe 1 de ce compte-rendu.
Vous trouverez le bilan synthétique et le compte de résultat 2009 sur notre site 

www.lespapillonsdecharcot.com
RAPPORT MORAL ET RAPPORT D’ACTIVITE

L’association vit grâce aux adhésions, aux dons et aux bénéfices rapportés par les manifestations de soutiens, organisées. Il n’y a pas de petites ou de grandes actions, tous les battements d’ailes sont les bienvenus pour faire parler de la S.L.A. et pour récolter des fonds.
Un grand merci à toutes celles et ceux qui œuvrent par leurs actions, l’organisation de concerts, d’évènements sportifs, de manifestations diverses et variées toutes au long de l’année. Toute cette solidarité autour des malades et de la maladie est portée par un nombre restreint d’adhérents. Des manifestations organisées pour la première fois par des adhérents, novices en la matière, laissent espérer qu’ils soient imités par de nombreux autres.
Recherche et développement chez les Papillons

Il n’y a pas que la recherche médicale, il y a la recherche et le développement, la recherche épidémiologique.  

La maladie touche le monde entier et personne ne connaît le nombre exact de malades.
L’Association envisage de trouver des financements pour lancer une recherche, non pas médicale, mais épidémiologique qui permettra d’obtenir des chiffres sur le nombre de malades en France, leurs situations géographiques, l’âge, la catégorie socioprofessionnelle. Cette étude sera réalisée par des professionnels. La recherche épidémiologique permettra de cibler les besoins des malades en fonction de ces critères. (Maisons d’accueil, formation des personnels d’accompagnement au quotidien, adaptation des matériels de domotique et de communication, accompagnements administratifs et psychologiques,  etc.).  
Une des actions prioritaires de l’association est de mener à bien des projets de recherche développement notamment sur le secteur de l’aide à la communication, ainsi est né le projet KIKOZ qui a été finalisé cette année même s’il nécessite de constantes améliorations. Cet outil est composé d’un  pointeur laser filtré aux normes européennes, fixé sur une branche de lunettes sans verre, d’un buzzer d’appel,de plusieurs tableaux qui permettent de constituer des mots avec des lettres et des pictogrammes, conçus par Matthieu, graphiste professionnel. Ceux-ci permettent de cibler un domaine, et d’améliorer la rapidité de compréhension de l’aidant. C’est un formidable outil, simple d’utilisation, qui ne nécessite aucune connaissance informatique, qui permet d’exprimer rapidement des besoins et d’échanger avec les autres. 

Le KIKOZ permet d’être utilisé n’importe où par des malades qui peuvent encore bouger la tête. Il permet de continuer à communiquer et de partager une communication à plusieurs.
A certains stades de la maladie, lorsqu’il y a perte de la capacité à communiquer, perte de la parole et de l’usage des mains, il existe des systèmes informatiques très efficaces mais coûteux, contrairement au KIKOZ qui ne coûte que 100€.
La meilleure communication autour du KIKOZ sera son introduction dans les structures hospitalières, d’accueil, de maisons de retraite pour faire savoir que cet outil existe. Il est adapté à d’autres pathologies que la S.L.A et chaque fois que la communication verbale n’est plus possible.
Un point sur la recherche médicale
L’essentiel des dons versés en France vont à la recherche médicale. Les recherches se concentrent pour trouver comment ralentir les effets de la maladie. Des études sont menées de par le monde dont certaines, consacrées aux mêmes recherches. 

En ce qui concerne des dons pour la recherche médicale, des liens importants se tissent avec la Fondation Européenne Thierry LATRAN.

L’Association des Papillons de Charcot encourage celles et ceux qui veulent faire des dons à la recherche médicale à donner à la Fondation Thierry LATRAN.

Il y aura sur le site des papillons, un lien pour orienter vers cette Fondation pour ceux qui veulent donner pour la recherche médicale.
***
Un autre projet est à l’étude  qui s’adressera aux malades qui ne peuvent communiquer qu’avec le regard. Il permettra d’exprimer des besoins rapidement et d’échanger avec les autres. 
 ***
Toujours en droite ligne des objectifs de l’association, nous avons créé « les éditions des Papillons de Charcot » et un premier ouvrage va sortir dans les prochaines semaines.
Cette édition a pour but de donner la parole aux malades par tous les moyens médiatiques, le premier livre qui s’intitule « Seconde Vie » ouvrira nous l’espérons la voie à de nombreux autres. Son auteur est Valérie Merle, membres de l’association, quelques privilégiés ont déjà eu le bonheur de le lire, d’ici peu il sera en vente sur le site de l’association.
Un grand merci à Valy pour sa ténacité, son courage, sa sensibilité et pour nous avoir ouvert le chemin. 
D’autres projets sont en cours dont nous vous tiendrons informés en temps et en heure.

***

EVENEMENTS 2009
Un très grand nombre d’évènements ont eu lieu au cours de l’année 2009.
En voici une liste non exhaustive, liste qui montre le grand dynamisme de notre association, la part très importante dans cette énergie prise par la Team Papillons et toutes celles et ceux
qui « prêtent leurs muscles à ceux qui n’en ont plus ! », tous ces sportifs de tous niveaux qui tout au long de l’année portent notre combat, qu’ils en soient ici, une nouvelle fois infiniment remerciés.
Des Rencontres ont eu lieu aussi entre malades et proches, en présence de professionnels ou par simple envie de se retrouver autour d’un évènement comme des concerts, des spectacles, des repas conviviaux. Aux quatre coins de France et parfois au-delà de nos frontières elles sont toujours très riches et toujours pleines d’émotions.

En voici la liste chronologique :

Janvier : Trail à saint Hilaire de Villefranche

Février : Coup d’envoi d’un match du Top 14 Brive Biarritz, Trail du Grand Brassac, Partenariat avec les rugbymen d’Objat, Expo à Surgères sur la diagonale des Fous, Trail du Miosson.
Mars : Participation avec les Touaregs du désert au 4L trophy, Festival des Papillons de Charcot, Trail des Vignes.

Avril : Marathon de Paris, Raid à Hendaye, Match de foot à Bergerac, Trail du Champ Loup, Marathon des Sables.

Mai : Euskal Trail, Championnat du monde des Joelettes, Défi cycliste de Bernard Véteau au 48h pédestre, Marathon du Mont saint Michel, 20km de Maroilles, Trail du Canal.

Juin : Journée mondiale contre la SLA à Comines en Belgique, Concert Papillons/ Chœur Arsis à Paris, Rencontre avec la Patrouille de France, La Transaq, Trail du Guerlédan.

Juillet : Course des Crètes d’Espelettes, Grand Raid du Morbihan.

Aout : Fest Noz/ Rencontre à Frehel

Septembre : Rencontre à Bergerac avec les anciens des girondins de Bordeaux, Marche de la SLA à Montreal, La Parisienne des Papillonnes, Rencontre à Surgères, Trail du Barétous.

Octobre : Trail des Templiers, Semi marathon du Lubéron, Triathlon de Saint Jean de Luz, Course Sedan-Charleville, Forum des associations à Avignon.

Novembre : Match FC Bergerac contre Bayonne, Course du souvenir de Ploogsteert (Belgique).
Décembre : Marathon de la Rochelle.

CONCLUSION
Force est de constater que ce qui reste à faire est énorme. Nous sommes au début du chemin, 
Les projets, les idées ne manquent pas, le plus complexe est d’arriver à les mettre en œuvre.

Nous restons humbles par rapport à l’immensité des attentes et des besoins que nous ne faisons que constater d’année en année, l’association des Papillons de Charcot doit se développer pour tenter d’apporter quelques réponses aux attentes des malades et de leurs proches et continuer ce travail de fourmi de sensibilisation sur la SLA. 

Aujourd’hui encore tout repose sur les bénévoles qui y mettent toute leur énergie et leur bonne volonté, nous n’avons toujours pas de locaux ni même de ligne téléphonique, nous travaillons par réseau grâce à Internet mais il est temps de construire, de consolider cette aventure sans perdre notre identité, nos convictions et notre souplesse.
Cette structuration nécessaire va prendre du temps et nous comptons bien évidemment sur    

toutes les forces vives pour l’organisation de manifestations, de rencontres, pour prendre ce risque que nombreux ont déjà pris aux Papillons de se lancer dans l’organisation d’un évènement Papillon dont les effets continuent à produire le dynamisme de cette belle aventure. Bienvenue aussi à celles et ceux qui veulent apporter leur aide en fonction de leurs compétences.
Cette assemblée générale 2009 se prolonge par une rencontre et par un fameux FestNoz.

Achille nous rejoint car il commence à pleuvoir dehors, alors l’AG prochaine en 2011, après la Drome, l’Auxerrois, le Val de Marne et la Bretagne, on se la fait en Martinique ou à la Ciotat mais on veut bien du soleil.  
Clarisse Folliot et Gilles Bonnefond.

                                            

*********

ANNEXE 1 :

RAPPORT FINANCIER DE L’EXERCICE 2009

Cette 4 ème année de la vie des Papillons de Charcot confirme de plus en plus son dynamisme à déployer des actions partout à travers l’hexagone par tous les acteurs des Papillons, pour que les choses bougent. Ces actions compensent la diminution assez sensible des dons (en dehors des particuliers).

COMPTES DE RESULTAT DE L’EXERCICE 2009
Les comptes de produits :

L’année 2009 dégage un résultat inférieur à 2008, 13 906 € pour 48 327 € en 2008. Cette

diminution s’explique essentiellement par l’absence d’opération médiatique comme « Fort

Boyard » (par exemple) et la crise financière qui ont diminué les budgets « entreprises ».

Globalement les recettes dites « ordinaires » (cotisations, activités de promotion, dons

périodiques) sont stables puisque la variation est de – 1 247 € soit à peine -2%.

Le stock est de 3 750 €.

Les cotisations se montent cette année à 4 755 € ce qui représente 317 adhésions, soit une

légère baisse (-8%). Il semblerait donc que la baisse déjà constatée tend à se stabiliser.

Pour conclure sur les produits, ceux-ci se sont élevés en 2009 à 114 716 € contre 

107 112.26 € en 2008 (rappel 2007 : 75 095.89 €).

Les comptes de charges :

Les achats de marchandises sont de 7 107 €. Ils comprennent les Tshirts, les casquettes,

les calendriers…

Les coûts de gestion sont stables puisqu’ils sont de 24 419 € en 2009 contre 24 345 € en

2008.

Les dotations comprennent la continuité des amortissements du matériel vidéo acheté en

2007 (1 225 €) et le solde de la dotation du site Internet amorti sur un an au prorata

temporis (5 199 €).

Pour conclure sur les charges, celles-ci se sont élevées en 2009 à 100 469 € contre 

38 286.85 € en 2008 (rappel 2007 : 23 630.46 €).

Conclusion de cette première partie du rapport :

L’année 2009 se termine par un excédent de 13 906 €. Ce chiffre plus qu’un résultat est la

somme qui va augmenter les réserves à affecter à des projets qui devront être définis

ensemble.

BILAN COMPTABLE DE L’EXERCICE 2009

L’ACTIF :

Le site a coûté 5 980,00 €, cette somme est à amortir au prorata temporis sur un an. La

dotation 2009 est donc conséquence sur le résultat, puisqu’elle sera de 5 199.00 €.

Le stock des vêtements et accessoires pour 3 750 €.
Les produits à recevoir correspondent à des ventes de marchandises, cotisations et dons à

imputer sur l’exercice mais encaissés sur 2010.

Les valeurs mobilières sont évaluées en 2008 à 52 162 €. Nous avons donc laissé le montant

évalué en 2007.

LE PASSIF :

Depuis 2008, plutôt que de mettre les résultats antérieurs en report à nouveau, nous avons

préféré les enregistrer dans un compte intitulé : « Réserves pour projet associatif ».

Ce compte donnant ainsi plus clairement les sommes disponibles pour les oeuvres de notre

association.

Les charges à payer correspondent à des factures payées en 2010. Aucun retard n’est à

constater.

AFFECTATION DU RESULTAT 2009

Nous devons maintenant affecter le résultat 2009. Nous vous proposons de constituer une réserve complémentaire pour projet associatif de 13 906 €.
CONCLUSION

Il est maintenant du ressort du Conseil d’Administration des Papillons de Charcot de décider sur quelles actions sera affectée la somme de 69 138 €.

Mesdames, Mesdemoiselles, Messieurs, j’en ai fini de vous rendre compte des résultats financiers de cet exercice et je me tiens à votre disposition pour toute question ou consultation de document.

Je vous remercie de votre attention.

M Michel BONNEFOND, trésorier de l’association « Les Papillons de Charcot »
