
ASSEMBLEE GENERALE – 6 JUIN 2009
Fondation Rothschild, Paris

Conformément à l’article 8 des statuts, l’Assemblée Générale Ordinaire de l’ARSla a 
été convoquée le 15 mai 2009 pour se réunir le samedi 6 juin 2009, à 15h30, à 
l’auditorium de la Fondation Rothschild, au 25 rue Manin à PARIS 19ème.

Ouvrant la séance, M. Emmanuel Hirsch, président de l’Association, met à la disposition 
de l'Assemblée les statuts de l'ARS, les bilans financiers et compte de résultat 2008, le 
rapport financier, rapports du Commissaire aux comptes pour l'exercice concerné et 
le budget prévisionnel pour 2009.

Par ailleurs, il rappelle l'ordre du jour :
ORDRE DU JOUR ASSEMBLEE GENERALE ORDINAIRE
- Rapport moral 2008/2009 et projets 2009/2010
- Rapport financier 2008, budget prévisionnel 2009, rapports du Commissaire aux comptes
- Votes des rapports, approbation des comptes de l’exercice clos le 31 décembre 2009, quitus 
aux administrateurs, affectation du résultat de l’exercice 2008, vote du budget prévisionnel 
2009
- Vote de la cotisation annuelle 2010
- Elections au Conseil d’Administration
- Questions diverses

La feuille de présence est arrêtée, indiquant que le nombre de membres présents et 
représentés s'élève à 571 sur les 4010 convoqués.
Le nombre total de voix est ainsi de 571.

M. Hirsch, Président, déclare que l’assemblée générale ordinaire est régulièrement 
constituée et peut valablement délibérer.

Monsieur Jean-Michel Thierry, représentant le cabinet Fidus, Expert-comptable, assiste 
à la réunion.

RAPPORT MORAL 2008-2009
par Emmanuel Hirsch, Président

« L'ARSla est porteuse, par son action pour la recherche, d’un espoir afin que mon petit-fils ait le 
bonheur de pouvoir courir avec son petit-fils ou sa petite-fille. Il y a des jours où je suis comme 
une chaussette qu’on a retroussée machinalement pour être rangée dans l’armoire. J’ai le cœur 
dehors et le corps en dedans. Pendant ces jours, le sens de ma vie est régi par des valeurs de 
cœur, d’humanité. Cet amour vers les autres m’enveloppe et me protège de ce corps miné par la 
maladie. Malgré cette sensibilité à vif, je me sens plus fort. La sérénité s’installe dans mon esprit. 
Ces instants sont des pas sur le chemin de ma vie, moi l’Immobile. »
Yvon Sinou

Un esprit de concertation et d’ouverture
Dans la continuité des 24 années d’engagement au service des valeurs qui nous rassemblent 
autour d’objectifs communs, notre association poursuit et renforce ses missions : au service 
des personnes malades et de leurs proches.



Nous sommes attentifs à ceux qui vivent la maladie au quotidien, et reconnaissants à l’égard 
des membres du réseau de bénévoles et de professionnels auprès d’eux. Ils constituent le 
principe et la force de notre association.
Je souhaite rendre hommage à ceux qui nous ont quittés cette année. Leur souvenir est bien 
présent dans la mémoire de l’ARSla.

Les évolutions pensées et mises en œuvre ensemble interviennent dans un contexte associatif 
plus que jamais favorable, ce qui doit nous permettre de mieux assumer de nouveaux défis. 
Toutefois, les contraintes de l’environnement économique justifient une mobilisation sans 
précédent afin de pouvoir nous maintenir à la hauteur de nos ambitions.

Aujourd’hui, chacun est en mesure de mieux accompagner les développements de l’ARSla
dans ses différentes missions, et de comprendre l’importance d’un engagement accru dans la 
vie de l’association. Nous avons mis en œuvre une politique de communication qui nous rend 
plus proches les uns des autres et plus compétents pour agir.

Les efforts engagés de manière à accroître la visibilité de la SLA et à faire reconnaître les 
attentes et besoins légitimes des personnes sont plus indispensables que jamais. C’est ainsi 
que nous serons en mesure d’intensifier les travaux de recherche, d’améliorer les filières 
d’accès aux thérapeutiques et de développer, là où cela s’avère encore nécessaire, la qualité 
de l’accueil et du suivi.
L’association doit continuer à être ainsi l’interlocuteur reconnu et respecté dans les domaines 
où elle mène ses engagements et poursuit ses combats.

Un hommage particulier doit être rendu aux personnes investies de responsabilités au sein du 
Conseil d’administration, des Antennes, mais également aux quelques collaborateurs 
permanents. Leur implication est déterminante. La qualité des concertations menées au sein 
de nos différentes instances contribue aujourd’hui à la détermination d’options stratégiques 
essentielles au devenir de l’ARSla. Les professionnels de santé et bénévoles impliqués dans 
les travaux du Conseil scientifique assurent les meilleurs choix possibles dans notre 
contribution à la recherche.

Comme je l’ai indiqué l’année dernière, nos modes directs de communication permettent 
désormais à ceux qui le souhaitent de suivre régulièrement les évolutions de l’association. 
Aussi, à défaut d’un inventaire exhaustif des réalisations, avancées et des perspectives de 
l’ARSla, je vous propose simplement quelques repères qui constituent autant d’acquis et de 
projets qui doivent nous mobiliser et nous convaincre de la valeur et du sens de notre action. 
Vous le constaterez, mes propos diffèrent peu de ceux évoqués en 2008.
En cette seconde année de mandat comme président de notre association, avec les membres 
du Conseil d’administration nous mettons en œuvre la politique que vous avez 
majoritairement souhaitée : il lui faut temps et constance, mais plus encore un engagement 
partagé, la mise en commun des compétences de chacun au service d’une cause qui nous est 
commune.

Nos réalisations en 2008-2009

v Plus d’engagements dans le soutien de la recherche et des soins, plus d’aide à la vie 
quotidienne
à L’ARSla a conçu le projet de recherche scientifique transversal
à L’ARSla a notamment soutenu le projet de recherche sur la stimulation électrique au point 
moteur du diaphragme
à L’ARSla a participé à l’édition des fiches « Conseils aux aidants » sous l’égide du Réseau 
SLA IDF et avec le concours de Sanofi Aventis
à L’ARSla a renforcé le dispositif de diffusion des équipements à la disposition des personnes 
handicapées, et organisé la concertation nationale avec l’AFM, bénéficiant du concours des 
professionnels concernés, afin d’arrêter notre politique d’investissements dans ce domaine



v Plus de proximité, plus de réactivité, plus de démocratie
à L’ARSla a modifié ses statuts et son règlement intérieur 
à L’ARSla a poursuivi les rencontres en région avec les membres des Antennes dans le cadre 
d’une concertation nationale
à L’ARSla a renouvelé son offre de formations destinées aux membres des Antennes, 
rencontrant un réel succès

v Plus de visibilité, plus d’ouverture
à L’ARSla a engagé un programme de communication à destination du grand public à 
l’occasion de la Journée Mondiale de la SLA
à l’ARSla a poursuivi des rencontres en région avec les équipes des Centres SLA

Nos perspectives en 2009-2010

v Plus d’engagements dans le soutien de la recherche et des soins, plus d’aide à la vie 
quotidienne
à Lancer le projet de recherche scientifique transversal

(cf. notre édition spéciale d’Accolade en page IV
et sur notre site Internet : http://www.ars-asso.com/index.php?act=1,3,0,1286)

à Renforcer nos moyens d’intervention dans le champ de la recherche et de l’accès au 
traitement
à Poursuivre nos efforts pour la pérennisation des réseaux spécifiquement dédiés à la SLA
à Soutenir la création de structures de soins de suite et de réadaptation

v Plus de proximité, plus de réactivité, plus de démocratie
à Multiplier le nombre d’adhérents à l’ARSla
à Favoriser les relations, les rencontres et les initiatives en régions
à Poursuivre l’effort de démocratisation de la vie associative
à Innover afin de mieux répondre aux attentes quotidiennes des personnes malades et leurs 
proches, et prendre en compte l’apport des nouvelles technologies

v Plus de visibilité, plus d’ouverture
à Développer une politique de communication grand public afin de mieux faire connaître les 
réalités de la SLA – imaginer des stratégies adaptées à la valorisation de la Journée Mondiale 
de la SLA

Plus que jamais nous avons de bonnes raisons de nous mobiliser les uns et les autres afin 
de renforcer nos engagements et nos solidarités, dans un esprit de concertation, 
d’ouverture, et avec le souci d’une plus juste proximité et d’une incontestable rigueur. 
La valeur de notre combat justifie que nous y consacrions tous nos efforts.



RAPPORT FINANCIER 2008
BUDGET PREVISIONNEL 2009
par Marie-France Cazalère-Fouquin, Trésorière

A –Bilan 2008
L’examen du bilan 2008 révèle que la situation financière de l’ARSla est satisfaisante.

Deux points sont à souligner :
- le niveau des dettes est élevé (635.448 €uros contre 400.334 €uros en 2007) : il s’agit en 
fait, pour une très large part, des engagements de financement de recherches de 2008 et lors 
des années précédentes (566.926 €uros) qui, au 31 décembre 2008, n’avaient pas encore été 
versées aux bénéficiaires.
- les disponibilités d’un niveau de 1.707.448 €uros sont importantes. Elles se sont accrues en 
2008 de 250.825 €uros. Par souci de prudence et de bonne gestion, il est préférable de 
disposer d’une réserve importante afin de permettre, d’une part, de parer à un éventuel 
retournement de situation – cela pourrait peut-être s’avérer précieux en 2009 - et, d’autre 
part, de pouvoir répondre rapidement, le cas échéant, à un programme de recherche 
novateur et/ou d’envergure.
C’est ainsi que, par exemple, suite à l’article publié en février 2008 par l’équipe de Francesco 
Fornai à Pise en Italie, sur le Lithium en association avec le Riluzole comparé au Riluzole seul, 
le conseil d’administration de l’ARS en 2008 a décidé, afin de pouvoir confirmer ou infirmer 
les conclusions de l’équipe italienne, la mise en place d’un essai avec le Lithium sur un 
nombre plus important de patients SLA. Cet essai a maintenant été lancé et la participation 
financière de l’ARS se monte à 30.000 Euros, versés début 2009.

B – Compte de résultat 2008

Avec un total de produits de 
1.009.877 €uros équivalent à celui 
de 2007 (1.028.800 €uros), et un 
total des charges de 990.621 €uros
légèrement supérieur à celui de 
2007 (900.185 €uros), le compte de 
résultats 2008 affiche un résultat
positif de 19.256 €uros, inférieur à 
celui constaté en 2007(128.615 
€uros).

Si l’on ne prend pas en compte les résultats financiers et les produits exceptionnels, le 
compte de résultat d’exploitation est déficitaire de 60.538 €uros. L’an dernier, ce compte de 
résultat était déficitaire de 11.431 €uros.
Le résultat net excédentaire est réalisé comme l’an dernier grâce :
- à l'utilisation des fonds dédiés à la recherche pour 125.000 €uros,
- aux résultats financiers (58.209 €uros) et aux résultats exceptionnels (23.718 €uros).



Plus précisément, s’agissant des produits,

on constate :
- une légère progression des 
produits d’exploitation qui 
s’élèvent à 927.861 €uros au lieu 
de 887.960 €uros en 2007.Cette 
augmentation est due à 
l’augmentation de la reprise des 
fonds dédiés à la recherche de 
+ 35.000 €uros (125.000 €uros en 
2008, au lieu de 90.000 €uros en 
2007) et des legs de + 50.323 €uros
(172.221 €uros en 2008 au lieu 
de121.878 €uros en 2007).
En revanche, on enregistre une 
baisse des cotisations de – 26.959 
€uros (73.054 €uros en 2008 au 
lieu de 93.258 €uros en 2007) ainsi 
que des dons des particuliers, 
affectés à la recherche de – 15.513 
€uros (261.878 €uros en 2008 au 
lieu de 300.013 €uros en 2007)

- une diminution de moitié des produits financiers qui s’élèvent à 58.209 €uros en 2008 au lieu 
de 114.154 €uros en 2007 mais, de ce point de vue, l’année 2007 était une année 
exceptionnelle car on a encaissé plusieurs années de plus values de placements mobiliers.

Ventilation des produits 2008

Le tableau de ventilation des produits 2008 
montre que, avec les cotisations (8 %), les 
dons (34 %), les legs (17 %) et le produit 
des manifestations (10 %), près de 70 % de 
nos ressources proviennent des particuliers.

Il est donc opportun de souligner que 
l’Association repose, pour l’essentiel, sur 
ses adhérents.

S’agissant des charges,
On constate les évolutions suivantes :
- une diminution des charges d’exploitations 
« autres achats et charges externes » de 3,2 % 
(281.846 € en 2008 contre 291.060 € en 2007) 
essentiellement due à la diminution des frais 
de déplacements. Cependant il convient de 
noter, sous cette rubrique, que les achats et 
les frais de maintenance des matériels pour 
personnes handicapées sont en progression.
- une progression des salaires et traitements 
de 12 % (102.909 €uros en 2008 contre 91.464 
€uros en 2007).



Cette progression est due à l’augmentation annuelle de la masse salariale pour tenir compte 
de l’inflation, à l’augmentation du nombre d’heures et à la revalorisation du salaire de 
certains postes dont la nature et la charge de travail ont évolué et, enfin, à l’engagement, 4h 
par semaine, d’un informaticien en charge du site internet.
- une augmentation de 17 % des frais de recherches (511.429 €uros en 2008 contre 436.726 
€uros en 2007) car plus de programmes ont été engagés par rapport à l’an dernier.

Ventilation des charges 2008
Le tableau de ventilation des 
charges 2008 montre que plus de la 
moitié de notre budget a été 
consacré à la recherche (part en 
augmentation par rapport à 2007), 
près d’un quart étant consacré à 
l’aide aux malades, à la 
sensibilisation et à l’information à la 
SLA et aux actions de l’ARSla (part 
également en augmentation par 
rapport à 2007).

Moins d’un quart du budget (en diminution par rapport à 2007) est lui consacré aux frais de 
fonctionnement à la fois du siège et des équipes bénévoles au sein des Antennes.

3 – Rapports du Commissaire aux comptes

a – Rapport général du Commissaire aux comptes relatif à l’exercice 2008

Lecture est faite du rapport général du Commissaire aux comptes tel qu’il a été envoyé aux 
adhérents avec la convocation à l’Assemblée.

b – Rapport spécial du Commissaire aux comptes pour l’exercice 2008

Lecture est faite du rapport spécial du Commissaire aux comptes tel qu’il a été envoyé aux 
adhérents avec la convocation à l’Assemblée.
Ce rapport concerne les conventions dites « réglementées » qui sont soumises à l’approbation 
de l’Assemblée générale ordinaire annuelle.

C –budget prévisionnel 2009
Le budget prévisionnel 2009, en recettes et dépenses, est d’un montant de 1.140.000 €uros, 
soit d’un niveau légèrement inférieur au budget prévisionnel de 2008 (1.170.000 €uros) mais 
supérieur au budget réalisé de 2008.

S’agissant des produits trois points doivent être soulignés :
- le niveau des cotisations et des dons a été légèrement diminué par rapport au projet de 
budget 2008 pour tenir compte des tendances à la baisse observées en 2008,
- le niveau des subventions a été substantiellement relevé en raison des subventions cumulées 
de 230.333 €uros accordées par des entreprises privées pour la mise en œuvre du projet 
transversal
- nous ne prévoyons pas cette année d’effectuer un prélèvement sur les réserves pour doter 
les fonds dédiés à la recherche, comme cela a été fait pour les deux exercices précédant, ce 
qui ne nous empêchera pas néanmoins de maintenir un niveau élevé de notre engagement 
dans la recherche.

S’agissant des dépenses, le projet de budget 2009 a été reconduit dans ses grandes lignes au 
niveau de celui de 2008, cependant des augmentations substantielles ont été prévues :



- d’une part pour le poste « recherches » : l’appel à candidatures de recherche demeure au 
même niveau de 300.000 €uros que l’an dernier mais on a ajouté les sommes correspondant 
au projet « transversal » (projet d’étude multicentrique sur 1000 patients atteints de SLA : 
histoire naturelle, facteurs pronostiques cliniques et biologiques, endophénotypage, 
engageant la plupart des Centres SLA)

- d’autre part pour le poste « achat de matériels pour personnes handicapées » : cette 
augmentation est liée à l’obtention de nouvelles subventions à recevoir,
spécifiquement dédiées à ce poste.


