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DECLARATION D'INDEPENDANCE DES ASSOCIATIONS
MEMBRES OU CANDIDATES A L'UNION NATIONALE DES
ASSOCIATIONS AGREEES DU SYSTEME DE SANTE

Déclaration a remplir par le-la responsable de I'association adhérente

Je soussigné-e, Q?\D&\\;’lﬁMEAQMIEU

Président-e de l’association....geci.e,!nﬁﬂn...QC&J{.\.CFQ-R\.E.@&....gf.zs.f\ﬁ.ﬁ..ﬂuﬁ‘.‘k&ﬂ{,

Certifie sur I'honneur V'exactitude des renseignements suivants :

1. Sur Vassociation.

Objet social :

Membres du bureau (et leur situation sogialg‘) : _ Q, m &en\‘c
Aosai cle TaRET (celvaikce) - Viee - T e
Hose MACCRAND (Fedrailice) - Viee - Aeoden
Chothae MEIGREN (Bans efu«p\;l) :*WSGELN C%Q:r :
X leae (rebroue ) - esanesr . -
go&fﬁﬁfiéue = Scjzm{a& Cf‘éjrfcx‘:i_\'tﬁe:) _ Secre fada _;g@nef CS@T_
Rileqoeqn -Dumas (Rhale) _Redadmice enC 9—%’

Sylvasne - ;
! de\o. Gee ST LATE

! Salarié-e (préciser la profession), retraité-e, étudiant-e, etc,
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2. Sur les ressources de I'association (pour les trois derniéres années)

Ressources pour I'année ....

2485

Source Identité des Montant du finan- Pourcentage du
financeurs cement, dons, etc. budget total

Cotisations des .

’ Aflhe’fcn¥5 59420 24,17;?
adhérents
Subventions CNAMTS (gods) 33472 2,50
publiques NGC S 145. QOO0 3,50

DRIFLE &, 846 4,80
(_(_O V\\'V‘L‘Lk C{‘A Am )
Dons et Legs
(locaux, maté- | Ny, s Mo\nqu 24 36’7 13,572
riels, etc.)
Financements
privés
Activités éco-
) ;

nomiquesde | Abonnes Revue 7S, 641 4# 950
{'assaciation
Autres sources
de finance-
ments
TOTAL DES RESSOURCES DE L’ANNEE ...... : AS R, 320 =




Ressources pour l'année.... 2 O 16
Source Identité des Montant du finan- Pourcentage du
financeurs cement, dons, etc. budget total
Cotisations des
] I .
adhérents Acl(/\e,rcn ks 38 485 3, A g
Subventions cnvanmts (zoqa st . k85 4,46
] MRVELP 7. 00Q0 A, 84
publiques hG C S 1S, 6ad 5! 58
MAas Fap S, 00 4 29
Fa.v\r.\k\':cm OQvang g, ad G -2' o
enA M TS (204617 . 789 e
Dans et Legs Loa s 93 € o9 7 & A 108
(locaux, maté- ¥ , . L 58
: AR, FZ20O
riels, etc.) Bans mano b '
Financements
privés
Activités éco- | Abanne ments Ag. 3373 T S
' — .
nomiques de ent il cc}((ﬁc’(uﬁ A5, £330 ["l a3
an reJeav 2 o %2
I'association Qo = , : - ©, 80
vw\‘wl(\/rv)'buh 5 ¢4 o 09
“‘I’{{—&L\‘\r\'s v /
Autres sources | Pr o duils Fincnciors A 2L 0,32
de finance- Reprises provisions A A€ SF 2,02
ments Dyive s 62 S o/%é
TOTAL DES RESSOURCES DE L'ANNEE ...... : 2R6.53 7% <=

PRODUIRE EN ANNEXE LE BUDGET TOTAL DE L'ASSOCIATION PAR ANNEE

D’EXERCICE (BILAN ET COMPTE D’EXPLOITATION) DES TROIS DERNIERES ANNEES
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Ressources pour I'année ....

g OA %

Source Identité des Montant du finan- Pourcentage du
financeurs cement, dons, etc. budget total
Cotisations des
p { _

adhérents AO\L\erans LA . 562 58f83
Subventions NR L TP ® 85S¢ 2, y?q_
publiques

NG C S AS.000 ./14/40
Dons et Legs
(locaux, maté- | |\ ¢ mahukes A L. 083 AL, &8
riels, etc.)
Financements
privés
Activités éco- | Al enncments Az A7 8 AE, kD
nomiques de | Prestabicns ducno > 806 3,75
I'association R pow (vdsao + (errid . 363 e, 85

\/t/v\\'w | Tvrew be

oo shirks A 36 e t“h
Autres sources Prmldlh Clncmciers 4., 20¢€ A, 58
de finance- “Transf. c\nij Exp\ g 340 e )

ts .

men Nivers 9 ©, oo
TOTAL DES RESSOURCES DE L'ANNEE ...... : A O 4 A4 8 &=
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3. Sur les liens d'intéréts non-financiers

3.1.

association, etc.

Liens éventuels avec un syndicat, think tank, parti politique,

Organisme (syndicat, Nature du lien Période
think tank, parti ou mou- | (soutien politique,
vement politique, asso- collaboration, etc.)
ciation, fondation, etc.)
. N
l_/‘ne. O\r)\m(r\'stffkl‘ft(’( eA)(_ Cf’v\{)Qi(lQr‘Q
N S
Yt ()C\\L Q/k C_C/\/\JKQHLfQ Ccrmmamcu"qi"k
_%G"k A P slkr €22 => Mg de S k'/o




3.2. Présence de professionnels de santé ou de I'action sociale au

sein des instances de gouvernance de l'association

Participation de professionnels de santé (en ou hors activité) ou de I'action sociale aux ins-
tances de gouvernance de l'association (indiquer le nombre et le pourcentage par rapport 4

la totalité des membres des instances de gouvernances) :

Deuvx &A”\;h:d’{'rul‘gur:
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4. Piéces a joindre 3 la présente déclaration :

Nom, prénom et profession des membres du conseil dadministration de I'association ;

Présentation de [‘association et des principaux motifs d’adhésion ;

Budget total de I'association par année d'exercice (bilan et compte d'exploitation) des

trois derniéres années ;

Demniére version des statuts publiés au Journal officiel ;

Agrément santé (décision d'agrément et formulaire de demande) ;

Lettre d’engagement prévue a l'article 1.1 du réglement intérieur de 'UNAASS.

Mentions légales

5.1

5.2

5.3.

54.

5.5.

5.6.

Les informations recueillies seront informatisées et cette déclaration pourra étre pu-
blice sur le site internet de I'Union.

LUnion, par lintermédiaire de son Comité de déontologie et de prévention des conflits,
est responsable du traitement ayant pour finalité la vérification de lindépendance de
l'association en confrontant les liens déclarés, aussi bien financiers que non financiers
(notamment liens éventuels avec un syndicat, think tank, parti politigue, associa-
tion, présence de professionnels de santé ou de l'action socisle au sein des ins-
tances de gouvernance de {‘association) aux objectifs de la mission de I'association
envisagée au sein de I'Union au sein de I'Union.

Conformément aux dispositions de la loi n° 78-17 du 6 janvier 1978 modifide relative
a linformatique, aux fichiers et aux libertés, vous disposez d'un droit d’acces et de
rectification des données vous concernant ; Vous pouvez exercer ce droit en envoyant
un mel & l'adresse suivante : deontologie@france-assos-sante.ord.

La présente dédlaration doit étre actualisée dés qu'une modification intervient, et
au minimum annuellement méme sans modification.

Toute déclaration mensongére est susceptible d'entrainer ia radiation de
l'association aprés avis du comité de déontologie.

Awx termes de [articie L.441-3 du Code péwpal « Constitue un faux toute al-
tération frauduleuse de la vérits, de nature & causer un préjudice et accompiie par
guelque moyen que ce soit, dans un écrit ou tout autre support d'expression de la
pensée qui a pour objet ou gui peut avoir pour effet d'établir la preuve d'un droit
ou d'un fait ayant des conséquences juridigues. Le faux et I'usage de faux sont
punis de trojs ans d'emprisonnement et de 45 000 euros d'amende. »

Fait & ?mg .................................
Le ‘SOMQJQLA\OK%%DJQ

Signature obligatoire
(mention non rendue publique)
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France ,
Assos J
Santé

B La voix des usagers

DECLARATION D'INDEPENDANCE DES ASSOCIATIONS
MEMBRES OU CANDIDATES A L'UNION NATIONALE DES
ASSOCIATIONS AGREEES DU SYSTEME DE SANTE

Déclaration a remplir par le-la responsable de I'association adhérente

Je soussignée, Valérie GISCLARD...........c.cocuievirimtiececec sttt e eest e eeesereteeeensneeaneesesenaesessenas
Présidente de |'association UNSED, UNION NATIONALE DES SYMDROMES D’EHLERS-DANLOS

Certifie sur I'honneur I'exactitude des renseignements suivants :

1. Sur l'association

Objet social :
Cette association a pour but :

Recherche de nouvelles méthodes diagnostiques et de stratégies théra-
peutiques dans le traitement des syndromes d’Ehlers-Danlos.

Trouver des fonds publics (subventions régionales, nationales, euro-
péennes) et privés (dons, mécénats, lots etc.) afin de financer la re-
cherche et aider les malades en fonction des besoins de chacun et de la
compétence de l'association.

Unir les malades : écoute, conseils, orientation vers les centres de
compétences, de références, prises en charges pluridisciplinaires, aider



-

Sy

"E'J

dans les démarches administratives, organiser des rencontres malades
et équipes médicales.

Travailler avec les organisations des maladies rares, régionales, natio-
nales et internationales pour mettre en place et en commun les projets
(réseaux de spécialistes, échanger sur les projets de loi etc....).

Collaborer dans la mise en place de réseaux de soins, du PNDS (Pro-
tocole national de diagnostics et de soins) avec les centres de réfé-
rences, constitutifs, de compétences, les pouvoirs publics.

Membres du bureau (et leur situation sociale?) : Copie du CERFA en Piece jointe

2. Sur les ressources de I'association (pour les trois derniéres années)

Ressources pour 'année 2015

Source Identité des Montant du Pourcentage du
financeurs financement, dons, | budget total
etc.

Cotisations des

adhérents

Subventions
publiques

Dons et Legs 35051 44.23%
(locaux,

matériels, etc.)

1 salarié-e (préciser la profession), retraité-e, étudiant-g, etc.
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(locaux,

matériels, etc.)

Financements

privés

Activités 44207 55.77%
économiques

de l'association

Autres sources

de

financements

TOTAL DES RESSOURCES DE L’ANNEE ...... 1 79258€

Ressources pour I'année 2016
Source Identité des Montant du Pourcentage du
financeurs financement, dons, | budget total
etc.

Cotisations des 7682 3.18%
' adhérents

Subventions

publiques

Dons et Legs 218064 90.22%




Financements

privés

Activités
économiques

de l'association

15947

6.60%

Autres sources
de

finanhcements

TOTAL DES RESSOURCES DE L’ANNEE ...... :241693 €

Ressources pour I'année 2017

Source Identité des Montant du Pourcentage du

financeurs financement, dons, |budget total
etc.

Cotisations des 7560 11.53%

adhérents

Subventions

publiques

Dons et Legs 29317 44.73%

(locaux,
matériels, etc.)




Financements

privés

Activités 28672 43.74%

économiques

de l'association
|

| Autres sources
| de
| financements

- l
TOTAL DES RESSOURCES DE L'ANNEE ...... : 65549€

PRODUIRE EN ANNEXE LE BUDGET TOTAL DE L’ASSOCIATION PAR ANNEE
D’EXERCICE (BILAN ET COMPTE D’EXPLOITATION) DES TROIS DERNIERES ANNEES

3. Sur les liens d’intéréts non-financiers

3.1. Liens éventuels avec un syndicat, think tank, parti politique,

association, etc.

Organisme (syndicat, Nature du lien Période
think tank, parti ou (soutien politique,
mouvement politique, collaboration, etc.)

association, fondation,
etc.)
NEANT NEANT







3.2. Présence de professionnels de santé ou de I'action sociale au

sein des instances de gouvernance de I'association

Participation de professionnels de santé (en ou hors activité) ou de I'action sociale aux ins-

tances de gouvernance de |'association (indiquer le nombre et le pourcentage par rapport a

la totalité des membres des instances de gouvernances) :

4. Pieces a joindre a la présente déclaration :

Nom, prénom et profession des membres du conseil d’administration de

I'association ;

Présentation de I'association et des principaux motifs d’adhésion ;

Budget total de I'association par année d’exercice (bilan et compte d’exploitation) des

trois derniéres années ;

Derniére version des statuts publiés au Journal officiel ;

Agrément santé (décision d’agrément et formulaire de demande) ;

Lettre d’engagement prévue a l'article 1.1 du réglement intérieur de 'UNAASS.

Mentions légales

5.1,

5.2.

5.3.

5.4,

5.5.

5.6.

Les informations recueillies seront informatisées et cette déclaration pourra étre pu-
bliée sur le site internet de 'Union.

L'Union, par lintermédiaire de son Comité de déontologie et de prévention des
conflits, est responsable du traitement ayant pour finalité la vérification de I'indépen-
dance de I'association en confrontant les liens déclarés, aussi bien financiers que non
financiers (notamment liens éventuels avec un syndicat, think tank, parti politique,
association, présence de professionnels de santé ou de I'action sociale au sein des
instances de gouvernance de l'association) aux objectifs de la mission de l'associa-
tion envisagée au sein de I'Union au sein de 'Union.

Conformément aux dispositions de la loi n° 78-17 du 6 janvier 1978 modifiée relative
a l'informatique, aux fichiers et aux libertés, vous disposez d’un droit d’accés et de
rectification des données vous concernant ; Vous pouvez exercer ce droit en en-
voyant un mél a l'adresse suivante : deontologie@france-assos-sante.org.

La présente déclaration doit étre actualisée dés qu’une modification intervient, et
au minimum annuellement méme sans modification.

Toute déclaration mensongére est susceptible d’entrainer la radiation
de I'association aprés avis du comité de déontologie.

Aux termes de l'article L.441-1 du Code pénal « Constitue un faux toute
altération frauduleuse de la vérité, de nature a causer un préjudice et accomplie
par quelque moyen que ce soit, dans un écrit ou tout autre support d'expression
de la pensée qui a pour objet ou qui peut avoir pour effet d'établir la preuve d'un
droit ou d'un fait ayant des conséquences juridiques. Le faux et l'usage de faux
sont punis de trois ans d'emprisonnement et de 45 000 euros d'amende. »
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Fait @ FOUrQUES «evereiiiiiieiiiiiiiiniiicasiaiiiens
Le 27 octobre 2018 .....coovviviiiinnivimiimminniene
Signature obligatoire

(mention non rendue publique)




