
pRocÈs-\rERBALde t'AssEtttBLÉE cÉxÉnnlr de PARTC DU24 mars 20{8

L'AssemUée générab §est Hrue lc.24 trtars20l8 str ænyocatftm de 3071 adhérenB et donateurs enregffis
erûe le 1-'pww?o16 et b 31 décenüre Z)17-
Étaient présents ou représentés : 298 adhérents (dont 268 pouvoirs).
Le Président, Éric Licoys, ouvre la séance à 11 h 10.

l- arc Couæ§§ d'*dmrcËnffieaç

L'Assemblée trélit à l'unanimité pour un mandat de 3 anr : Joël BADÉ, Christine de BONDI"J\IIÆ,
Luc DALMONTI, Monique HAILLANT, Éric ttCOyS, Dominique VITEAU,

L'Assemtléegénérlaleé[tà l'unanimiÉ pornun mndatde3 am les mernbres coopfs au Gqrrs du conseil
dadmlnistrilion du?A norerüre Nll : ltaft€htde BERTFIY" Naütalb MCI.JTTET ct les membres prcpæes
à tGleclion celour : le ffisseur Khê HOANG XUAN et le Proftsseur Marc SANSON.

Le Conseil d'adminilstration esq en conséqu**", *orposé des 24 membres ci.après : J Badé, MC Berthy,
C de Bonduue, F Cel, F Chiron, L Ddmonti" JY Deffie" JP Édouard, MF Gruet" A tlaberer" M Hailbnt,
K t{@rg )(lra4 É Upys, A flonixlr" N flurrct, S ltlagrodsld, til Pbisson, Jll Roiné, ll Sansoo, S Shaaban,
C Thod+Burgpss" D \fiban, J lllfitüin" C l,tbod..

Le Eureau est composé comme suit: prêsident: Éric Licoys;vice-prêsident: Jean-Yves Delattre; trêsorier:
Dominique Vlhau" resoneraOiolint: Jod Badé ; secnétaire générale : Chtistine de Bonduræ ; Monique Hailhnt.

Ê - Rapp*vtd'act$vâ* de §=æsso*§at§sr*

a) Vie de l'aesociation (par le Préeident)

L'aninéeansrsdl ddl*nlsffiion des profrsseurs Xhê Fbang Xtmn etllarcsanson estun bunantdans Iavb
de fassæûdim : db rcnfuræ ta ofi&ralion du ærps médi:al et des @lleffirrs de funds-
le Drcittà fqrbfi: Claude Forget,le DrC Dehaisetilor§ue Hailkant, ontlaitune pren*àedernandede Dnrità
l'oubli auprès des assureurc et réassureurs dans le cadre de la convention AEMS pilotée par le Dr Bignolas. Ily
aura en avril une reconnaissance du Droit à l'oubli pour les paüents dans les cas d'astrocytomes pilocytiques à
cortdilbn qu'i§ n'aient pæ srtli de râdiffirapb et qu'ib n'abtil pæ de séquelles- Cela néduit le brps d'aüenb
pour ernprunbr de 6 ans (4 au lhr de 10)-
Le olbque : il a rârni 100 personnes qui por beaucoup ont déoutefi cere maladb- Des reüonüées financières
ont déià permis d'évaluer son impact : 40 000 € nets. D'auhes dons liés à æt événernent devraient aniver en 2018.
La communication : le programme de communication est déjà engagê avec la création d'une nouvelle charte
graph§ue pour l'afficfie, h plquere et h cowertuie du Camet du pdient eÉ par I'utillsdirxr d'un logo unique pour
amé5oren fta YisüilitÉ de fARTC-
te sib est à refunrler : ouvertrre et nartxrnisserrent dii h fin de fanrÉe 2013 (ofiabonalirn d"É]b Orzounian,
lltarc Ouor.rnian et Sibÿle de Feuiffr*{inys),
Le projet Gliotex: son financement a utilisrâ une partie des résewes (300 000 €). La collaboration au laboratoire se
fait avec I'ICM" et avec une forb participation financlère de I'ARTC- ll faut donc arnéliorer les rechercfies de
finanærrent eü alhr «lavanQe vers les enfepnses- Un dæbr qualitaliyerrent inÉressant est à féûrde pour aüirer
Gesaæurs-
Les enüepises ne sont pæ hodiles à aftler h recfierche en Fnanæ-
Un des objectifis dê l'année 2018 sera de se rapprocher des associations telles la FRC et des laboratoires (BMS).

Au æurs de fle»crcioe 2017" b Consdl d'dnÉnisffibn a siQp le Iê'av]il et b 25 nryenrbre-
L"e Goosefl *itxt[fique a é{É râmi par b Pr Dehtfe b 23 norerÈre 2017 ffit de staürer sur les demandes de
bqrrces-
Le Bureâu §est réuni 9 fuis.
L'association comptâit 2105 donateurs en 2016 dont 108 personnes morales.
EIle ærn$e 2a27 drcrlefurtrs en 2017" soit 15% de plus- Les personnes rprales ont augrrenÉ en"% (32»-
&âæ à fhilidiue de oertains palients et de inenËrcs de fafilles de patients, il a étÉ recrcilli 10 115 € lors de leur
participalion à la Gorse des Fléræ" par finbmédiairc de folganisatftrn Ahrarum-
Le Fonds Tlprnas Berüry a recueilli 257æ€,,

L'ARTC ne pounait pas fonctionner sans l'important travail bénévole foumi par Odile Marie et Anne-Marie Lekieffre,
ainsi que Muriel Brandd-
UAsserüée les renrercie ffirreuserrcnt
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b) Aide à la recherche médicale (par le Professeur Delattre)

l.e Pr*sseur Deffie dédb te farail des équipes à Françfris Steeg qui rmrs a quiflÉs- ll fut le premie preskle]rt
defARTG-
En 1992, la cnÉation de IîRTC est due à quelques personnes, familbs de patients : François Steeg et son épouse,
Jacques Lafeuille, beau-frère de Franpis Steeg, Jean Cochevelou quifut longtemps Secrétaire généralde
l'æciation, Gilbert l-eoornb (dont le fib est ptesfft à l'Assernblée gÉnénab) ainsi que le Professeur Poisson et le
Profusseur De&attre- lb ont pernÉs d'direrdeixnm nrâlecins vers ceth thâratique- François Sbeg, homne
d#ires, smaissdt4ou 5entrepisesryi s'ébientengagÉesàverærunestainesornrrc pendanû5 ans- C.æs 5
anrê émulées, ÏARTC avatt Ëis son envd---

Le Professeur Delattre rappelle les missions de IARTC :

- soulbn arx sociétés savantes (ANOCEF/SFCE" Recensenrent nalional" TUCERA-.)'
-snatlbn aurÉquipes de recftercfre (Fdlorrshipsetthèses, prof*s" @irex)
- Soins de *pport{lualiÉ devie ;

- aide au d6rcloppernerû de la Neurooncplogie (Aûique).

L'ARTC participe au soutien de sociétrfu savantes
Souüien à fA,l§CEF @ssociatim des Neuro$tælogues d'Eryrcssim Frarçaise) pr I'ARTC Parb en conüibuant
ceüb année an dâælopperrent dun nÉseau nalbml de p{ise en clnrge et detude des condications nanrdogklues
des ffirnenüs (mdd*rryne, ôimiüérapie" frrrntnffiérqte) pour un rnotrnt de 2(, (nO €-
§oulien à h ileum-olrcologie pÉdiaüique par ÏARTG Bordeaux-Aquitaine : la sélec{ion des proiets est prise en
eharge par le conseil scientifique de lâ §FCE (Société Française de tfutte contre les Gancers et leucémies de
I'Enfant et & l'adolascent)- Proiet 2018 : Professeur Niælas André (Marseilb) 20 000 €-
Sonüien du recemernent nelbml dosürmeurs céébrales primliyes du sfiÈme nêryerr central (RNTCP)
pa fARTC Prys dAdouç pllæ parle Dr l.rrc Baucfietà fllonhdfier (|rc*hnæ desTunreurs ærébrales dans b
quart sudouest de ka Flanoe) 5 000 €.
§outien au réseau lNCa « TUCERA » (Tumeurs cérébrales rares) : génotypage des médulloblastomes de I'adulte
par le Pr Hugues Loiseau, Bordeaux

L'ARIG srilhrÉ lr cofiabordion tanoo,*icaiæ en lteuo-oocologb
qes @urüs (3 mÈ) pqr des profrssbnnets exerçant en milieu acadérnique (rreurohgues" nanrochinrgbrs,
neuropaftologistes...). 3 stagiaires (Burkina, Sénégal et Guinée) pour 5 000 € chacun.

Soutien aur proiets de recherche:
Paris: 1ê Fonds Thorrc Berüry a finanaé en2Û17 h rébdion d'un salon d'amrdl en neurodrirurgie pour b
p$rtr pdientdebout » (bfufuropéÉ" dans h rsueoù c'es(pæ;th, se rend deboutà h safied'opéralirn
ænpagne Fun bransdier) etb grçXOe Séquençage (U\.IES) d'une sâbd'ol§odendrogliomesanaplæ{ues
parle DrAAlentom
Bours mw l'éfude des glkxrres du üolrc càébral parA&erb Duran, , pour féfude des les Urphoræs érébmux
pimifib arec b Pr Khê H@ng Xuan par YH Garciko (en fumation) et pour Le Thi My (6 rnob] qui a tsanaillé sur
les complicalions cérébro-vasculaires des traitements..
Tonhrce: fARïC ryrb son soutien au DrO Sadto pourka fnalisalion d'une éfude sur b rôle des Éoperabns
dans les GBll. Pour poursuiyre æ tavail, une bourse de 28 0ül € est allolee à Laure ilakic éfudianb en üèse
dans ce laborafoire-
Lf,b : fARTG æu[ent 1r Graffitsalim motécuhflre des glinrres du ûonc ærébmal & l'adulb par le Dr C Ramirez
Lyon : IARTC apporte un soutien au laboratoire (sd pananéoplasiques) et à la recfiercte dinique GEC)
Nancy : Amine Chabouni, ingénieur Télécom, étudiant en thèse travaille sur un projet d'amélioration de la qualite de
hansmission en Télémédecine pour la canoémlogb (gliornæ diffrs de bas grade). Subvention de 20 üX) € pour
Cÿil Brzenczeil« pour une thèse sur la Modelisalbn mul[-f;affirs pour faftle à la décision das le üaibrent par
dinidtrémafledesglirrres diffirs de bas grade-

Le projet « qualité de vie » de I'ARTC (Éric Licoys) dont les buts sont :
- aider les paüents « ici et rnaintenant » (rééducatbn" ergothérapie" SSR) ;

-aiderles pocfresdes patbnts (groupe ê püole d'aide auailants) ;
* arÉfiaer les locaxdædl (Fonds Thorre Berüy)
- Oetebpperles pr$*s de rechedledans æ dormine (Éb Li(rys)

Le proiet Gliotex:
L'ARTC a décidé d'apporbr un soulbr important au pnfi* GlkÉx ptloûé par b Dr Ahrned ldbaah- Ce proiet
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(Gll0blastome et Thérapies Expérimentales) consiste à :

(l) évaluer au laboratoire 50 rnedicameilts approwés -utinse dans d'auhes indicalbns que ls canær- en
æmbinaison are !a brugine dans 5 rnodèles odluliaires de glkrbbsbrn, (!l) âaluer cItrz. la sourb les 2
æmbinaisons médharnenbuses les plns promereuses, (lll) faire une poposilirxr dessai dinftue Estant h
combinaison la plus intéressante cfiez les patients souffiant de glioUastome, (M publier les résulffi de labonatoire
dans une revue médico-scientifique et (V) proposer une stratégie de pérennisation du projet GlioTex audelà des 24
rnols de soutbn de I'ARTC-
ncmeüenremt" 51 rnédicarenB ont éÉ erylores ddls les 5 rpdèles de gfiobffirc séleciixttÉs- 5 rnediæments
se sntayÉrésffise,fficaæs in yüEo- Pnrrü erx, h Oadinmrydneesteffiæ sur les 5 modèles à üÈs ûatile dæe-
Ge{ie molécule, qui est ure ôin*fiérqtb anti:aneeuse, n,aiartab été érraluee cfiez les patÈnts soufrantde
glioblastome. Ce médicament sera testé seuleten association avec la lomustine chez I'animal d'icijuin 2018. Des
Éflrltats posilifis pernefEont & popæer un essai dinque, bstant h daclilromycine cürez Ies pathnts souffiant «te
gffinrc, arx appeb dffie de finanæment
Un site intemet de l'éguipe GlioTex a été mis en place avec l'aide de l'lnstitut du Gerveau et de Moelle pour
fa\rcriser Ia olhôoralfun de GlbTex avec les sûncfurcs acadâriques ot pivées www.gliotex.co-
GlbTex ælhbae egalenent avec Ies indusüb*s yisant à Oevelopper des ffigies ther-apanftues innovanbs pour
traiter le glioblastome. La collaboration avec Gecko, une société développant un polymère biodégradable délivrant
urrc chimidÉrqrb anli{lnorab une ftib d'æ dans h caviE opérabirc aprÈs une réseclbn cfiirurgi«:ab, a éûê
presentée.
GlioTex identifie fualement de nouvelles pistes thérapeutiques. L'équipe a identifié dans certains glioblastomes une
surdivatitm du réoepbur à I'honnone de crobsance. ll est tenté acûælbrrent de üouver dæ rnidicarnents
capüles de réduire ffi dnldim et donc b rhldoppernnt des cdlules turprales de gfiobffirres-
GIbTex est Hger€nt soubrru par ÏARTC- Des Ësrærpnüs orqrlffilres vh les ælhDoralûls avæ les
indusüie*s et les réponses ax appeb a pnfrXs conpErem le $pport de G[oTex

$outien aux melades et à leur famille et aide aux serviçes hospifuliers
Corrne elke l? Oufrxrs fail IARTC §efurae de Éponüe, dans la nresure de ses caparies" arx dernandes
darÉfioralion des @rxlitions d'hæpiüalisalbn- gestainsi que nors offions les soins d'une qriftuse" d'une
esffiâkbnne, dune nErsseuse etd un eryoürérapeub arx palients hæpmafsés dans Ie seryiæ du Pr hloarg Xuan
à h Sal@ière.
Le Camet d'informations médicales et pratiques destiné aux patients et à leur entourage est pris en charge par
TARTC.

L'AsssrülécgCnÉnele adoÉ le rapportdacnivtÉ à I ïrnanffi-

3 - Rapport fTnancier {cf. tableau ci-après et dossier remis en séance

la ffisorerie au 31 déæmüre MI s'élevait à 7lf2 152C., en baisse de 13% par rapport à 2016, represenb 20
rris dadivité hors GliÈ)c
Otiectls âH8 cf budget pÉnisbnnel (cf dæbr rcn*s en séanæ) :

La prudence extrême amène à prêvoir une perte sur 2018 de résultat de - 3't 400 € au niveau National.
Si cela doit nous porter à un contrôle renforcé de nos dépenses, cela ne mej aucunement en péril gi I'activitê
réguliàe de nüe assæialion" ni sa capæiE à rpt ilisdes furds signifcaüfs si le Conseil sciemüfique identifie des
dixts itrrymquant urre f,orb æm[ilxrlim de fARTC (orrre b ptrieü Gtræx oeilfie année)-

L'AssembEe générale prend acte du rappoÉ financier tait par Ie trésorier au cours de la séance et
appnouve celui-ci.

i* du fr*qçsnæ§gsaile *rsx

Approbation des æmpbs au 31 l1?12O17 .

L'Assemblée générale, après avoir entendu la lecture du rapport du Commissaire aux comptes sur les comptes
annrds dos au 3UflnÙ17 

" 
approuve lesdits ornSes sans réserves.

Le Gormüssdrc au oomÉes a saf,É les efuils æmplb par fææialim en mafière d'org@isalion" efrrts qu"il
rxxs errcilrage à poursuiwe..
UAsærùlée generae donne quihrs an Consdl ddminisffiim pour oet exercftæ et Iaftctaüirn du nÉsultaü de
I'exercice clos au 3111212017.

L'æsentlfu générabdécile de prÉhterh rÉsufratsurles néserves de fæocial*m.
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5 - L'Assernblée accepte à l'unanimité le legs de 25 000 € de Monsieur Jean-Pierre

ü * ü*t:satiüri êi"rfiiJeliË

L'Assemblée générale, après en avoir délibéré, décide de maintenir le montant de Ia cotbation annuelle à
3S €.

Presirrenü, eli: t-inys
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