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LE MOT DU PRESIDENT

2018, premiére annee pleine
pour France Rein

omme dans tout changement,

il y a nécessairement une

période  d'adaptation et
tout le monde n'avance pas
forcément au méme rythme, c'est
compréhensible !

Cependant, nous avons pu constater
tres rapidement |'engouement du
plus grand nombre des bénévoles
et des salariés pour s'engager dans
cette transformation et s'approprier
sans réticence la "nouveauté"
France Rein, s'engageant par la
méme dans sa nouvelle stratégie
tant en matiére de communication
que de management.

Cette nouvelle image, portée par
'ensemble des acteurs, est une
véritable ouverture vers le monde
extérieur et les jeunes, produisant
un nouvel élan vers un recrutement
plus ouvert bien percu par
|'ensemble des acteurs en lien avec
le traitement des maladies rénales.

Rappelons ici que si la vocation
(son objet statutaire) de France
Rein est de répondre aux attentes
et aux besoins des insuffisants
rénaux chroniques, notre ambition
est d'aller au-dela et d'atteindre
toutes les personnes concernées
par une maladie rénale chronique
quel qu'en soit son stade, ainsi que
les aidants ; mais c'est aussi, au-dela
des Insuffisants Rénaux, de faire du
lien avec la politique de santé en
général, car les problématiques
rencontrées par les personnes
atteintes par une maladie rénale,
ne peuvent étre déconnectées des
politiques de santé.

L'année 2018 aura vu porté par
France Rein une série de projets
a ['échelle nationale, impliquant
I'ensemble du réseau avec les
salariés. |lenestainsi, principalement
pour la Semaine Nationale du Rein
avec sa 13éme édition, et du Séjour
Jeunes ou une vingtaine de jeunes

de 12 a 21 ans ont pu participer a
des "vacances adaptées”.

Dans le cadre d'une aide toujours
plus active aux IR et a leurs
proches, nous avons poursuivi
le développement d'outils
pédagogiques et d'informations
tels que les fiches pratiques,
les vidéos pédagogiques et
d'informations. Nous nous sommes
également  résolument  inscrits
dans la modernité en matiere de
communication en développant
notre présence sur les réseaux
sociaux (Facebook, Twitter, LinkedIn,
Instagram) ; I'ensemble de ces outils
permettant de mener une lutte
accrue contre la désinformation.

France Rein c’est aussi son réseau
avec les associations régionales.
La encore il est a remarquer les
nombreuses initiatives prises par
les bénévoles cherchant a rendre
parfois plus simple le quotidien
des personnes malades et de leurs
familles.

Solidarité, générosité et convivialité
ont été les mafitres mots de partout.

Mais 2018 aura également été
['année de la révision de la Loi de
Bioéthique, tout au moins dans
sa phase de préparation et de
consultation. Dans ce cadre-la
nous avons mis en place un groupe
de réflexion éthique composé
de bénévoles de ['association
et de professionnels de santé
(néphrologues, infirmieres)  afin
de mener une réflexion sur les
questionnements éthiques liés aux
maladies rénales, préparant ainsi
les auditions par le Conseil d'Etat
et le Comité Consultatif National
d'Ethique (CCNE).

Le 13 février 2018 le Premier Ministre
annongait le lancement d'une
grande concertation autour d'une

Stratégie de Transformation du
Systéme de Santé (STSS) structurée
autour de 5 axes : la qualité et la
pertinence des soins, les modes
de financement et de régulation,
le virage numérique, la formation
et la gestion des professionnels de
santé et |'organisation territoriale
des soins.

France Rein a mobilisé ses efforts
pour ne pas étre exclue de ce débat
et porter haut et fort les besoins et
les attentes des Insuffisants Rénaux.

De cette consultation naitra le
projet Loi "Ma Santé 2022" dont les
applications (ordonnances, arrétés
et décrets) nous mobiliseront une
bonne partie de I'année 2019.

France Rein, reste au plus pres des
personnes atteintes de maladies
rénales et de leurs proches, de
tous les partenaires institutionnels
et industriels afin d'améliorer sans
cesse la qualité de la réponse aux
besoins. Telles ont été nos actions
réalisées en toute indépendance

et transparence, retracées
succinctement dans ce rapport
d'activité.

Michel Coulomb
Président de France Rein
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DATES CLES

46 ans au service
des patients et des proches

France Rein a été fondée en 1972 par Régis Volle, qui en a été longtemps président. Le réseau
de France Rein compte 23 associations régionales réparties sur tout le territoire francais et

Outre-mer.
20 18 France Rein prend part au
. projet de loi "Ma Santé 2022", qui va
réformer en profondeur le systeme de

2022

2017 arNaRdevient 2016 Lancement

France Rein. Changement du projet "FNAIR Cap
de nom, nouveau magazine, 2020" qui décide de
nouveau site internet, nouvelles orientations
nouvelle identité visuelle... pour la Fédération
notre association modernise

profondément son image

2011 a 2006 Création et

201 3 - organisation de la Semaine
Participation  Nationale du Rein, pierre

active de France Rein angulaire du dépistage de l'irc en

aux Etats généraux france, initiative visant a obtenir
du rein (EGR) avec du Ministére de

l'ensemble des acteurs la Santé un réel
lies aux maladies rénales  deépistage des
maladies rénales
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DATES CLES

2002

Création des bourses de recherche.
22 bourses attribuées depuis, pour
un montant total de 432 000 euros

1993 France Rein obtient

que I'EPO (érythropoiétine) soit
distribuée systématiquement a
tous les patients

1991 France Rein est

Reconnue d'Utilité Publique

1986 Création du Séjour

Jeunes de France Rein, qui
permet l'acces aux loisirs et aux
vacances des jeunes insuffisants
renaux

1972 France Rein (a

I'époque appelée FNAIR)
est créee par un groupe
de personnes malades,
déterminees a améliorer la
lutte contre l'insuffisance
rénale chronique

Ci-dessus, son président fondateur
Régis Volle
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STRATEGIE

Projet associatif et axes strategiques
de France Rein 2018/2020

France Rein est et demeure, par construction originelle, une association destinée a lutter contre
l'insuffisance rénale chronique depuis pres de cinquante ans. Elle est agrée par le Ministere de
la Santé et dotée de la Reconnaissance d'Utilité Publique.

Elle a connu de profonds changements avec le projet Cap 2020 qui lui a permis de modifier
son image historique et glorieuse datant de 1972. C'est aujourd'hui une structure dotee d'outils
modernes, de personnel compétent, salarié ou bénévole, et bénéficiant d'un réseau d'experts

dans tous les domaines de son activitée.

Celle-ci est déterminée par 3 axes stratégiques :

1 - DIMINUER LE NOMBRE D'ENTREES EN INSUFFISANCE RENALE CHRONIQUE ET LE NOMBRE
DE PATIENTS CONTRAINTS DE SUBIR UN TRAITEMENT DE SUPPLEANCE D'URGENCE.

France Rein promeut :

e Des opérations systémiques de dépistage, en
particulier aupreés des populations a risques aggravés,
en faisant pression aupres des différentes instances
du monde de la santé. Elle préconise en particulier
de détecter précocement les personnes atteintes
d'hypertension artérielle et de diabete.

2 - AMELIORER LES TRAITEMENTS ET LA
QUALITE DE VIE DES PATIENTS

e  FranceReinoeuvre chaque jour et partout pour
que les patients soient acteurs de leur parcours de
soins. La condition premiere reste bien sir 'acces a
une information claire, compléte et avisée pour que
le patient puisse choisir son mode de suppléance le
plus possible en fonction de son projet de vie. Dans
cette optique, |'éducation thérapeutique doit étre
déployée plus largement afin de permettre un choix
éclairé du patient.

Le néphrologue doit pouvoir s'appuyer sur les
compétences nécessaires (IDE, associations, patients-
experts, etc.).

*  France Rein se fixe aussi comme obijectif de

faire reconnaitre le statut d'aidant qui est central
pour la vie du patient mais aussi comme assistant
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¢ Le retardement maximum d'entrée en
suppléance grace a la surveillance médicale, a
I'assistance de diététiciens, de psychologues et
de toute personne capable d'apporter soutien et
expériences (soins de pré-suppléance).

médical bénévole, souffrant de la modification
brutale des conditions de vie. Il doit étre formé et
aidé.

® Les prestations "annexes" doivent étre consi-
dérées comme partie intégrante du traitement :
Les transports, la situation psychologique, les
conditions d'hygiene, la diététique, I'acces au marché
du travail, les activités physiques, |'encadrement
réglementaire, etc.

® Les patients doivent pouvoir bénéficier de
toutes les innovations médicales, techniques et
technologiques qui permettent d'améliorer leur
condition sans patir des habitudes ou des réticences
éventuelles des soignants. lls doivent étre informés
des possibilités offertes par les systemes numériques
de surveillance en continu, par exemple pour la
dialyse a domicile.



STRATEGIE

3 - AUGMENTER LE NOMBRE DE GREFFES

La greffe doit étre le traitement de premiere
intention lorsque la situation médicale du patient
le permet et qu'il adhere a cette solution. France
Rein soutient toutes les campagnes d'incitation aux
dons et encourage la recherche pour limiter les cas
d'incompatibilité.

L'inscription a la liste d'attente de greffe doit étre
systématique pour les patients médicalement aptes
et volontaires.

La "chaine " de la greffe, du prélévement a la greffe
elle-méme doit étre optimisée

France Rein réclame aussi un meilleur suivi des
transplantés et, également, des donneurs vivants.

Indépendance et financement

Le  financement du  fonctionnement  est
majoritairement assuré par les donateurs et les
adhérents. Un tiers des ressources est lié a des
conventions avec une vingtaine d'acteurs privés de la

L'INDEPENDANCE COMME VALEUR FORTE

santé, chacun représentant une part importante mais
financierement inférieure a 3% du total.

L'indépendance de France Rein est ainsi garantie et
ses prises de positions et publications ne peuvent
étre suspectées d'étre influencées par un tiers public
ou privé.

Lutte contre les fausses informations volontaires
ou involontaires

France Rein utilisera tous les vecteurs de
communication a sa disposition pour lutter contre
les innombrables informations fausses mises a la
disposition des patients par la presse écrite et les
réseaux sociaux.

Une remise en cause systématique des principes
de soins s'est faite jour depuis quelque temps et
s'amplifie, répandant impunément anxiété et risques.
Il nous appartient de combattre cette gangrene en
présentant a tous les faits incontestables établis par
la science et souvent, le simple bon sens.

L'indépendance de notre association est liée a son financement assuré par la générosité des donateurs
privés, par ses adhésions et de nos partenaires (entreprises). Grace a ces dons et legs, France Rein a
la capacité d'intervenir de maniere autonome et réactive pour défendre les droits des patients. Notre
financement repose ainsi a prés de 40 % sur les legs et dons privés, 40 % sur les partenaires et 20 %

sur les adhésions.
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COMMUNICATION

La communication, fer de lance
de l'activite associative

Informer sur la maladie, faire adhérer au projet associatif ou aux événements, trouver et
valoriser des partenaires, toutes ces actions passent par des actions de communication. C'est
dans ce cadre que sest inscrit le projet Cap 2020 ! Aujourd'hui a maturité la communication
inscrite dans le projet commence a porter ses fruits et répond pleinement aux objectifs fixés.

Qulelle soit orientée vers les malades, vers les professionnels, les institutions ou les partenaires,
la communication de France Rein en 2018 a connu une tres forte augmentation a travers ses
différents outils, valorisant le dynamisme de l'association ainsi que ses positions concernant
la maladie.

LES COMMUNIQUES DE PRESSE France Rein réclame une

harmonisation de l'acces a la
liste d'attente de greffe pour

La communication via la presse s'est intensifiée au . -
une meilleure equite

cours de |'année portant notamment les plaidoyers
de l'association en faveur de la greffe ou des
transports, avec 7 communiqués au cours de |'année
2018. Afin de mieux connaitre les résultats de ce type
de communication, un abonnement a un service de
veille média sera mis en place dés le début 2019.

Dans le cadre de la journée nationale du
don dorgane et dune actualité
bousculée concernant les inégalités
d’accés a la greffe, et suite a I'étude CKD
Rein, France Rein affirme la nécessité
d’harmoniser laccés a la liste

d’attente de greffes.
La journée nationale du don est I'occasion de se poser des questions

concernant la transplantation mais plus globalement, des enjeux de la
prise en charge de l'insuffisance rénale chronique.

Maladie silencieuse, mal connue et dans plus de la moitié des cas
La newsletter slencieuse 10 o dans pus . N
) . ) secondaire a une autre pathologie, l'insuffisance rénale chronique est tres
du réseau solidaire en action . . N N N o . .
FRANCE RE'N invalidante et colte trés cher & la collectivité : codt annuel de la dialyse de

L e I contre les maladies rénales chroniques

plus de 50 000€ par an et par patient auxquels s’ajoutent les codts
associés tels transport, traitements, pension d’invalidité...
Lire la suite du communiqué de presse...

llions de personnes
oe les reins malades et I'ignorent.
maladies
rénales gy

LA NEWSLETTER

8 newsletters ont été envoyées a pres de 4000
destinataires. Leur taux d'ouverture a 49% et un
taux de clic moyen a pres de 15% prouvent que
ce support est régulierement lu et apprécié par
ses abonnés.

francerein.org
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COMMUNICATION

LES RESEAUX SOCIAUX
Le développement de la nouvelle image En moins d'un an Visibilité ’ @

de France rein est notamment porté par
les réseaux sociaux (Facebook, Twitter,
Linkedir),l Instagram). sur lesquels la
popularité de l'association ne cesse de
croitre, tout en restant trés a I"écoute des 2017 600 1300 7 312 290
patients qui s’y expriment.

2018 1100 2400 74 456 509

f v in 2 xz xm xis xis

Juin 2018 #154 |

LE MAGAZINE LIGNES DE VIE

Le magazine, malgré les mouvements au sein
de |'équipe des salariés, I'association a su
garder une continuité tout au long de I'année
2018 dans sa fréquence et dans sa qualité.

SE SOIGNER
Linsuffisant rénal,
un patient (pas)
comme les autres

VIVRE BIEN
Les atouts de
la dietétique

S'ENGAGER

DOSSIER.
Sexualité :

POUR 2019, DEUX NOUVEAUX AXES RESTENT A DEVELOPPER :

la communication vers le réseau associatif France Rein, un support sera proposé par la fédération aux
membres du Conseil d’Administration des le début 2019, ainsi que des rencontres avec les partenaires
afin d'inscrire cette démarche dans la durée.
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CHIFFRES CLES

France Rein en chiffres

En France, 1 Francais sur 10 est concerné par la maladie rénale chronique.
11 000 personnes sont arrivées au stade dit "terminal” de l'insuffisance rénale et ont
du débuter un traitement de suppléance. Environ 46 000 personnes sont dialysées et
36 000 personnes sont greffées. (Source : derniers chiffres officiels disponibles, issus
du rapport R.E.LN 2016 de l'Agence de la biomédecine).

GOOW

bénévoles actifs

Un réseau de 50
‘\ partenaires
!‘ .y institutionnels

...‘

'y
200 83

Représentants des
Usagers (RU) qui dé-
fendent les droits des
patients

23 associations
régionales qui
assurent un maillage
complet de tout le
territoire, Dom Tom
compris.

Une communauté
web de plus de

fy 7000

©) [N abonnés

]plateforme
de communi-
cation digitale

11 000

adhérents
informeés tout
au long de l'année

10 000

Lecteurs du magazine trimestriel
Lignes de Vie
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POSITIONNEMENT

France Rein renforce
son positionnement en politique
de santée

Lannée 2018 est marquée par une volonté forte daffirmer au plus haut niveau les
plaidoyers et les positions de France Rein concernant la prise en charge de l'insuffisance
rénale.

POLITIQUE DE SANTE PLFSS / LFSS

Dans le cadre du projet ma santé 2022 France Rein a été
consultée plusieurs reprises concernant la modification de la
prise en charge de la pré-suppléance. Ces auditions ont été
I'occasion d'exprimer la nécessité d'améliorer cette période

S o : MA SANTE
particuliére de la maladie afin de retarder autant que possible la 2022
mise en place de la suppléance, enjeu de taille pour les patients
mais aussi pour la collectivité par les économies générées. B A GEMENT
COLLECTI
I

COMMISSION ETHIQUE

En vue d'une consultation dans le cadre de la révision de la loi bioéthique, France
Rein a mis en place un groupe de réflexion composé de professionnels de santé
(infirmieres, néphrologues), de patients et de bénévoles de |'association afin
de mener une réflexion sur les themes éthiques liés aux maladies rénales. Les
enjeux concernant le don, la dialyse, la fin de vie et les progres médicaux ont été
soulevés et ont pu étre présentés lors du comité consultatif national d'éthique.

TRANSPORTS

Suite a la parution du décret du 15 mai 2018 concernant les nouvelles modalités de prise en charge des
transports sanitaires, France Rein a manifesté son inquiétude, souhaitant préserver |'intérét des patients dans
leur choix du mode de transport afin qu'il reste adapté au patient et ne géneére pas de temps supplémentaire
d‘attente ou de trajet. Depuis, le gouvernement a prévu une révision du décret dont les lacunes ont pu étre
mises en évidences.

AGENCE NATIONALE DE SECURITE DU MEDICAMENT

Suite a une alerte concernant la surmortalité supposée dans le cadre de |'exposition des patients aux bains
de dialyse au citrate, France Rein a été invitée a I'ANSM afin de représenter 'intérét des patients. France Rein
a souligné la nécessité d'une communication responsable et mesurée en |'absence d'information vérifiées
afin de ne pas générer d'anxiété inutile aupres des patients, mais aussi de la nécessité d’obtenir des données
fiables en urgence afin de sécuriser les traitements des insuffisants rénaux.
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ACTIONS

La Semaine Nationale du Rein

Comme chaque année, France Rein a déployé sa campagne de prévention des maladies rénales.
sur plus de 200 stands partout en France.

Cette 13 eme édition de la Semaine Nationale du Rein rassembla plus de 600 bénévoles du
réseau France Rein et tout autant de professionnels de santé. Ensembile, ils ont réalisé 20 000
dépistages et ont renseigné le grand public sur les maladies rénales, permettant ainsi de retarder,
voire d'éviter, l'apparition de la maladie.

Lrrancais ‘ 2 3 4

[
[
o pr 2 STANDS
EEEEEEEEEEEEEEEEEEEEE S s D'INFORMATION
P / eeseee028%ee  ET DE DEPISTAGE
Surpoids, diabéte, hypertension, 0000000000000
vous présentez des risques 0000000000000
supplémentaires... 0000000000000
Dépistage i i ssisssassises,
gratuit iR

desaladies 8
réenales rwm 9

. o nationale
Un diagnostic précoce g

pour une meilleure prise en charge < rei 1 2 0 0
senevouss e 4 b

PROFESSIONNELS DE SANTE

5 B B
CojLojle)

20000

PERSONNES
DEPISTEES

62 %

FEMMES

38 %

HOMMES

»

3 200 e

PERSONNES
DEPISTEES POSITIF
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ACTIONS

Séjour Jeunes 2018

En 2018 France Rein a accueilli 14 jeunes dont
2 dialysés agés de 12 a 19 ans.

Afin de mesurer la réussite du Séjour Jeunes 2018,
nous avons choisi de mesurer :

* La satisfaction des jeunes vacanciers qui ont
apprécié les activités collectives ou a sensation,
I'encadrement de qualité et I'ambiance générale

* Le respect du budget alloué et surtout les poids

relatifs des sources de dépenses.

.

Budget prévisionnel 2017
50 000 €

Il est simple de noter que le
budget du séjour a été respecté,
et que les dépenses allouées aux

animations et activités

constituent la plus importante

part du budget.

* Le respect du projet éducatif équilibré entre les
temps d'échanges nécessaires aux jeunes patients,
les temps de repos et des temps d'activité variées
collectives ou individuelles.

* La compétence de |'équipe pédagogique a la
fois dynamique et a I'écoute (un animateur étant lui-
méme dialysé et ancien vacancier du séjour), et un
encadrement médical sécurisant.

Budget réalisé 53 690 €

TRANSPORTS
17%
HEBERGEMENT /
PENSION
26%

ENCADREMENT
18%

ANIMATIONS ET ACTIVITES
39%

Ce séjour a donné lieu a un reportage photo ainsi qu'une vidéo qui permettra aux jeunes mais aussi aux
partenaires du séjour et aux encadrants de garder un souvenir vivant, et de participer a la promotion du projet

pour les années futures.

Le séjour 2018
en quelques
chiffres

$6 sows
(NFIRMIERS

MEDICAMENTS
DISTRIBVES

3 vibéos
REALISEES

SocilAavX
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PARTENARIATS

Developpement des partenanats
objectifs et nombre

France Rein, en tant qu'association de patients a un rdle structurant aupres des instances qui la
sollicitent pour représenter les patients au sein de diverses commissions, mais aussi aupres de
l'industrie de santé dont les activités se recentrent qui de plus en plus autour du patient.

La prévention santé, la qualité de vie, le parcours de
soin, le vécu patients sont des préoccupations de
beaucoup de d'organisations privées et publiques
qui nécessitent pour cela la collaboration des
associations de patients ouvertes au dialogue et a la
co-construction de projets au bénéfice des patients.
Dans ce cadre, France Rein joue pleinement son role
afin de représenter les patients mais aussi de faire
évoluer ses propres projets en harmonie avec de
I'univers de la santé et I'évolution de la société.

Notre objectif constant a travers ces partenariats est
I'amélioration des soins ou des services apportés aux
insuffisants rénaux. Ces partenariats peuvent prendre
plusieurs aspects : échange de compétences ou
d'informations, valorisation des actions, travail en
réseau, soutien financier.

Dialyse et nutrition

Fondation

™

Baxter

FRESENIUS
KABI v

Le soutien financier est essentiel a France Rein qui ne
pergoit aucune subvention publique. Il est important
de souligner que la contribution financiere que les
partenaires apportent a |'association est un soutien
non négligeable, sans pour autant remettre en cause
son fonctionnement. En effet, ceux-ci représentent
moins de 20% de son budget global. Pour 2018
France Rein compte plus de 15 partenariats actifs,
et aucun d'entre eux ne soutient |'association a plus
de 3% de son budget global, garantissant ainsi son
indépendance, notamment dans |'affirmation de ses
positions en terme de politique de santé.

B/BRAUN

SHARING EXPERTISE

=" FRESENIUS
MEDICAL CARE

Physidia

REGENERATE YOUR LIFE
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PARTENARIATS

I
LES ANNONCEURS DANS LE MAGASINE LIGNES DE VIE

En 2018, 18 annonceurs ont permis de financer le magasine trimestriel de France Rein. Une augmentation
significative de + 5 annonceurs pour un total de 116 000 euros (+ 30% par rapport a 2017).

' 4
A DI VA Q
adpc anider

A C B/BRAUN
AVODD SHARING EXPERTISE

Dialyse et nutrition

@ L N&WM Association
CLINIQUE DELAY B oA DIALYSE MUCARIA eCho

sssssssssssssss

. ) '
Centre de Néphrologie ww FRESENIUS PR,
@ Les Fleurs v MEDICAL CARE meSOgeIOS

CliniquagSainte-@orguerite

'y
¢
™ )
JTHERADIAL =

SANTE
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VIE DU RESEAU SOLIDAIRE EN ACTION

La vie du reseau

Création de France Rein
Océan Indien

Richemeéne Coutaye, présidente et Valérie Fernez,
vice-présidente de France Rein Océan Indien
lors du Conseil d’Administration de France Rein

ongtemps active sur I'lle de la Réunion, la

FNAIR a cessé ses activités, laissant un vide
derriere elle, et ce d'autant plus que la prévalence
de I'hypertension, du diabete et de I'insuffisance
rénale chronique est malheureusement tres
importante sur ['lle.

Profitant d'une opportunité, France Rein Océan
Indien a été créée avec I'ambition a terme de se
mettre au service des patients de toutes les iles de
la zone.

Quelques personnes de bonne volonté ont bien
voulu participer a cette aventure, qu'elles en soient
remerciées.

Bien sdr, le climat politique de I'lle de La Réunion
est sujet a nombre de commentaires et rumeurs.
Nous avons choisi de suivre les rapports de la Cour
Régionale des Comptes et de I'ARS afin de nous
mettre au travail. Les patients n'ont que faire des
débats personnels et stériles : une maladie grave
les préoccupe suffisamment et ils ont besoin d'un
environnement médical, de conseils et d'aide.

Nous avons donc pris, comme toujours, le parti des

patients et rien ne nous détournera de ce chemin.
Longue vie a France Rein Océan Indien !
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Evolution du "Groupe
Statuts”

Depuis quelques années nous avons tous
constaté que les statuts qui ont fait leur
office depuis longtemps n'étaient plus adaptés
au déploiement des stratégies actuelles et a
I'organisation du travail.

Le Conseil d'Etat a d'ailleurs posé beaucoup
de questions et a ralenti certaines opérations
financiéres (code APE) lors du changement de
dénomination.

Les difficultés sont de deux ordres
ordonnancement de la démocratie associative
et gestion des opérations. Des confusions
sont évidentes entre Assemblée Générale,
Conseil d'Administration et Bureau. Confusions
renforcées du fait que ce sont souvent les mémes
personnes physiques élues qui siegent dans
chaque organe. Par ailleurs, les statuts actuels
ne tiennent pas compte des personnes morales
(associations régionales) et encre moins des
relations entre personnes morales et association
nationale. Enfin, pour s'entourer de toutes les
compétences nécessaires et aussi de |'évolution
du monde de la santé, il faut pouvoir intégrer des
experts externes.

Pour construire ce projet lourd de conséquences
car il impacte le long terme, il a été constitué
un groupe de travail composé de Présidents de
Région, d'élus et de deux juristes spécialisés en
droit de I'économie sociale et solidaire.

Le support de travail estle tout nouveau document
consacré aux statuts type émis en décembre 2018
par |'Administration.

Un texte a été soumis par les juristes fin décembre,
qui demande a étre éclairci et amendé en
fonction des possibilités réelles de I'association
en particulier du nombre de bénévoles actifs,
et de certaines spécificités oubliées lors de la
rédaction.

Le travail du Groupe et des Juristes se poursuivra
en 2019.




VIE DU RESEAU SOLIDAIRE EN ACTION

ALSACE

3 rue Saint-Pierre-le Jeune - 67000
STRASBOURG - 03 88 21 96 58
alsace@francerein.org

Président : M. Daniel BILLON
0632560200
d.billon@francerein.org

AQUITAINE

41A, rue Blanchard Latour 33000
BORDEAUX - 05 56 98 94 91
aquitaine@francerein.org
Président : M. Michel PERDRISET
06 81823033
m.perdriset@francerein.org

AUVERGNE

Locaux AURA Auvergne - rue Marie
Marvingt — CS 10001 Cebazat -
63360 GERZAT
auvergne@francerein.org
Président : M. Edouard EFOE

06 43 2139 90
e.efoe@francerein.org

BOURGOGNE

26 rue de Dijon - 21121 FONTAINE-
LES-DIJON - 06 09 60 23 12
bourgogne@francerein.org
Président : M. Michel ELOY
m.eloy@francerein.org

BRETAGNE

10 Le Dégage - 35890 LAILLE

06 84 43 61 91
bretagne@francerein.org
Président : M. Jean-Yves LAUNAY
jy-launay@francerein.org

CENTRE -

VAL DE LOIRE

1, rue des Chevallerais 37390
CHARENTILLY

02 47 56 60 46 ou 06 87 54 85 10
centrevaldeloire@francerein.org
Présidente : Mme Marie-Francoise
BARATON - mf.baraton@francerein.
org

CHAMPAGNE-Ardenne

5 avenue du général Eisenhower -
51100 REIMS
champagneardenne@francerein.org
Adresse de correspondance :

Chez M. Dominique THOMAS

5 lot. de la Haie Migaut - 02190
MENNEVILLE - 03 23 80 31 59
Président : M. Dominique THOMAS
06 16 08 58 60
d.thomas@francerein.org

FRANCHE-COMTE
Espace Boichon Meunier
4 rue Branly - 25000 BESANCON

0381811201
franchecomte@francerein.org
Président : M. Michel ELOY
06 09 6023 12
m.eloy@francerein.org

GUADELOUPE

11 lotissement Labelle - Destrellan -

97122 Baie Mahault

06 90 16 84 29
guadeloupe@francerein.org
Président : M. Alain BRAVO
a.bravo@francerein.org

LANGUEDOC-
ROUSSILLON

393 rue de I'Hostellerie - 30018
NIMES cedex 9

languedocroussillon@francerein.org
Président : M. Jean Claude TOUJAS

0615461942
jc.toujas@francerein.org

LIMOUSIN

Maison des associations - 16 avenue

de la République 87170 ISLE
limousin@francerein.org

Présidente : Mme Madeleine
DUCHATEAU - 05 55 77 56 94
m.duchateau@francerein.org

LORRAINE

CHU de Brabois (locaux ALTIR)

- Allée du Morvan 54500
VANDOEUVRE LES NANCY -
lorraine@francerein.org
Président : M. Pascal FEVOTTE
03 29 35 55 66 ou 06 85 20 94 03
p.fevotte@francerein.org

MARTINIQUE

AMIR - 11 rue des Goyaviers

- Résidence du Moulin a Vent -
97232 LE ROBERT - 06 96 27 48
78 - martinique@francerein.org
Présidente : Mme Mérette
FORTUNE
m.fortune@francerein.org

MIDI-PYRENEES

37 bis rue du Général De Gaulle -
31600 SEYSSES - 07 83 1292 24
midipyrenees@francerein.org
Président : M. Philippe ALIBERT
p.alibert@francerein.org

NORD

PAS-DE-CALAIS

32 rue Principale - 62380 ACQUIN
WESTBECOURT
nordpasdecalais@francerein.org
Présidente : Mme Monique

DALLERY - m.dallery@francerein.org

NORMANDIE

9 rue Germaine Tillon - 14000
CAEN - 02 3322 19 64
normandie@francerein.org
Présidente : Mme Corinne Guerin
06 23 09 67 07
c.guerin@francerein.org

OCEAN INDIEN

40 rue des Labourdonnets - 97435
Fleurimont St Gilles les hauts

06 92552417
oceanindien@francerein.org
Présidente : Mme Richeméne
COUTAYE 06 92 55 24 17
r.coutaye@francerein.org

PARIS-ILE DE FRANCE

11 rue Jonquoy — 75014 PARIS -
014379 6659
parisiledefrance@francerein.org
Présidente : Mme Odile BASSE
0.basse@francerein.org

PAYS DE LA LOIRE

12 rue Philippe de Broca -
44100 NANTES
paysdeloire@francerein.org
Présidente : Mme Anne HIEGEL
06 45 89 88 80
a.hiegel@francerein.org

PICARDIE
14 résidence Autechaud - 02100
MORCOURT - 06 28 79 07 09

picardie@francerein.org
Président : M. Yves TUTIN
y.tutin@francerein.org

POITOU-CHARENTES

12 ch. des Rivauds - 17160
PRIGNAC - 05 46 24 08 29
poitoucharentes@francerein.org
Président : M. Alain SANCHEZ
a.sanchez@francerein.org

PROVENCE-ALPES-

COTE D'AZUR-CORSE

80, Boulevard Francoise Duparc —
13004 Marseille - 04 91 49 35 91
pacacorse@francerein.org
Président : M. Michel COULOMB
m.coulomb@francerein.org

RHONE-ALPES

183, rue des Salins — 73000
CHAMBERY

09 50 93 1572 ou 06 24 04 52 01
rhonealpes@francerein.org
Président : M. Joaquim SOARES -
j.soares@francerein.org

SIEGE NATIONAL

10 rue Mercoeur
75011 PARIS

contact@francerein.org
014019 92 85

FRANCE REIN - Rapport d'activités 2018 / 17



VIE DU RESEAU SOLIDAIRE EN ACTION

Les regions en actions 2.,

000000
00 000000
L - , o 0000000000 °
Forte de toutes les associations régionales quelle fédére, 00 000000 000000
: ) L . L 0000000000000000000
France Rein est présente grace a son réseau solidaire e0000 0000000000
sur tout le territoire auprés des insuffisants rénaux et de coocctosle
leurs proches. Autonomes dans leur fonctionnement, -4 44
les associations France Rein régionales partagent les 00t ecese’ oo
mémes valeurs et objectifs, le méme projet associatif et Ssssssssceses
ont signeé une charte qui les lie a la fedération. Au niveau 09088000000000
régional comme dans les départements, les bénévoles 0000 $
France Rein sont la pour aider, informer et apporter un .
soutien moral. LAY 113

> France Rein PACA-CORSE
DES ATELIERS CULINAIRES TRES OUVERTS

Des patients dialysés et de futurs cuisiniers se sont _
rencontrés autour d'ateliers culinaires. Les patients &
ont ainsi pu apprendre a concilier plaisirs de la table et
régime alimentaire.

La diététique joue un réle important dans le traitement
de l'insuffisance rénale. La mise en place d'un régime,
percu comme restrictif, conduit souvent a la dénutrition
des patients, surtout s'ils sont agés. De plus, la technique
de dialyse induit elle-méme une dénutrition.

Afin d'apprendre a cuisiner autrement et respecter au
mieux ces contraintes alimentaires, deux structures
implantées a Hyéres (Var), le Centre AVODD (Association Varoise pour I'Organisation de la Dialyse a Domicile)

et le Lycée Hételier du Golf Hotel, ont mis en place des ateliers cuisine.

> France Rein AQUITAINE
LA SEMAINE DU REIN 2018 EN AQUITAINE

Pour la 13¢ édition de la Semaine Nationale du
Rein, France Rein Aquitaine a réalisé 9 journées de
dépistages.

Au total pour I'Aquitaine, 1 275 dépistages ont été
effectués (523 hommes, 752 femmes).

1 092 personnes ont été détectées négatives et 183
positives.

950 personnes rencontrées ont entre 18 et 60 ans.
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VIE DU RESEAU SOLIDAIRE EN ACTION

> France Rein LORRAINE

CONFERENCE SANTE

I'association des insuffisants rénaux de Moselle, France Rein
Moselle, présidée par Helmut Buschmann a organisé une
conférence sur la santé présentée par le Docteur Jean Pierre
Houppe, cardiologue a Thionville.

I

Dans la salle des fétes, plus de 110 personnes, dont le premier
magistratde laville, étaient présentes captivées parla présentation
du médecin. Le Docteur Houppe n’est pas un cardiologue que
I'on peut considérer comme « classique », il allie la cardiologie et
la psychologie créant ainsi une nouvelle spécialité « la psycho-

cardiologie ».

> France Rein ALSACE
FETE DU SPORT

Cette année encore France Rein
Alsace a participé a la « Faites du
Sport », manifestation annuelle qui
incite la population a découvrir et
pratiquer une activité physique ou
sportive. Dans le cadre du "Village
santé", nous avons pu faire de la
prévention et de l'information sur
les maladies rénales et pathologies
associées comme le diabete et les
maladies cardiovasculaires.

> France Rein PAYS DE LA LOIRE

ACTIVITES SPORTIVES
EN LOIRE-ATLANTIQUE

La marche aquatique est destinée aux patients insuffisants &
rénaux greffés ou dialysés du service de néphrologie de
Nantes.

Toujours encadrée par Stéphane Renesson c'est une
échappée en mer ressourcante et vivifiante.

> France Rein AUVERGNE

UN SALON D'ACCUEIL POUR LES PROCHES
DU DONNEUR LORS DU PRELEVEMENT

Une collaboration étroite de France Rein Auvergne
avec le CHU de Clermont Ferrand a permis de
réaliser ce projet.

AINSI le Bureau de France Rein Auvergne était invité
au CHU Gabriel Montpied pour l'inauguration du salon
d'accueil qui permettra aux proches d'un donneur
d'organe d'attendre au calme et dans un lieu agréable
la fin des prélévements.
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VIE DU RESEAU SOLIDAIRE EN ACTION

> France Rein
OCCITANIE

DISTRIBUTION
DE PANETTONE
DANS LE GARD

Lors du 5eme salon de ['Art
santonnier, France Rein Gard a tenu
le stand « buvette et crépes » et
animé la tombola dont l'intégralité
des recettes ont permis de financer
une action au profit des Insuffisants
rénaux.

Lensemble du bureau s'est donc
mobilisé  pour visiter les cing
centres gardois et distribuer des
« Panettone » aux 420 patients
durant leur dialyse.

> France Rein LORRAINE
JOURNEE DE SENSIBILISATION MOSELLANE

Journée de sensibilisation avec les éléves aides-soignantes de
Freyming Merlebach. Cette rencontre était axée sur l'insuffisance
rénale et la relation entre personnel soignant et patients. Sujet
important car le comportement des patients est souvent le reflet
de celui du personnel soignant.
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> France Rein MIDI-PYRENEES

BILAN DE LA SEMAINE NATIONALE DU REIN EN
MIDI-PYRENEES

des Maladies
H  rénales

Un diagastic précoce pour une meileure prise en chargt

La
Semaine
nationale

‘retn

Au total sur la région on a compté 7 points de dépistage et 1
stand d'information, avec 9 bénévoles réalisant 305 heures de
présence en une semaine, 62 personnels soignants engagés de
7 établissements de soins partenaires différents, 3 400 personnes
dépistées durant 8 jours dont 22,9 % ont présenté une anomalie
sur les facteurs de risques recherchés. Tous ont été invités a
demander un bilan sanguin lors de leur prochaine visite aupres de
leur médecin généraliste pour vérification.




VIE DEMOCRATIQUE

Une organisation mise en
oeuvre pour favoriser
l'expression democratique

France Rein est organisée comme une fédération,
avec une association de téte et 23 associations
régionales autonomes. Une charte dite "éthique",
signée par |'association de téte et les associations
régionales régit les rapports entre elles et les
obligations réciproques.

Lesassociationsrégionaless'engagentenparticulier
a déployer les orientations politiques nationales, a
respecter les logos et chartes graphiques etc.

Les associations régionales élisent un Conseil
d'Administration, qui élit un bureau et un
président. Le CA régional se réunit 3 ou 4 fois par
an et une AG est convoquée 1 fois par an.

Les associations régionales sont membres de droit
du conseil d'administration de I'association de
téte auxquelles s'ajoutent 6 membres élus pour
leurs compétences ou engagements spécifiques.

Ce Conseil d'Administration élit un bureau de 5
a 8 membres, sur proposition du Président, lui-
méme élu lors du CA qui suit I'AG. Il se réunit 4
fois par an pour définir la stratégie nationale.

L'Assemblée Générale est composée de 2
membres élus par région et se réunit une fois
par an pour effectuer ses taches statutaires et
procéder aux élections des membres sortants.
Ainsi, les élections organisées successivement
depuis les adhérents jusqu'au Président national
garantissent que la gouvernance est bien le reflet
d'une expression de la majorité des adhérents sur
tout le territoire.

1 Assemblée Générale par an

3 Conseils d’Administration par an
11 réunions de Bureau par an
1 siege social (Paris)
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BILAN

actif

en Euros

en Euros

ACTIF Montant brut | Amortisements

Exercice 2018

Exercice 2017

IMMOBILISATIONS INCORPOREL.

Frais d'établissement

Frais de recherche et de dévelop.

Concessions, brevets, logiciels 32700

12 944

19 756

27 931

Fonds commercial (1)

Autres immobilisations incorporel.

Avances, acompte immob. Incorp.

IMMOBILISATIONS CORPORELLES

Terrains

Constructions

Installations générales

Install. Agenc. Aménagement 21 504

13 058

8 447

12748

Matériel de bureau et informatique 32 933

22 829

10 104

5 081

Matériel Presse

Mobilier

Immobilisation en cours 11 800

11 800

11 800

ACTIFS IMMOBILISES

Avances acomptes

IMMOBILISATIONS FINANCIERES

Autres participations

Créances rattachées participations

Autres titres immobilisés

préts

Autres immobilisations financiéres 12 854

12 854

13 499

TOTAL ACTIFS IMMOBILISES (1) 111 792

48 831

62 961

71 059

STOCK ET EN-COURS

Mat. premiéres approvisionnements

En-cours de production de biens

En-cours de production de services

produits intermédiaires et finis

Marchandises

Avanc. acptes versés s/commandes

CREANCES (3)

Créances usagées & cptes rattachés 83 901

83 901

85824

Fournisseurs débiteurs

Autres créances 19 615

19615

24 950

ACTIF CIRCULANT

Valeurs mob. de placement

215 205

Disponibilités 848 691

848 691

534 882

Produits a recevoir 11227

11227

22 639

Créances sur cession d'immo

Charges constatées d'avance (3) 26 654

26 654

44 810

TOTAL ACTIF CIRCULANT (I) 990 090

990 090

928 310

Charges a répartir s/plusieurs ex (lll)

Primes de rembt des emprunts (IV)

Ecarts de Conversion actif (V)

TOTAL GENERAL (I+II+1lI+1V+V)

1053 051

999 369

(1) Droitau bail .........oouieiii
(2) Dontamoins d'UN @N ......ooiiuiiiii e
(3) DONt @ PlUS d'UN @N ..

ENGAGEMENT RECUS

Legs nets a réaliser :
acceptés par les organes statutaires compétents
autorisés par 'organisme de tutelle

Dont : dons en nature restant a vendre
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passif

BILAN

en Euros en Euros
PASSIF Exercice 2018 | Exercice 2017
FONDS PROPRE
Fonds associatifs sans droit de reprise 32 955 32 955
Ecarts de réévaluation
Libéralités
Réserves 249 703 249 703
m Report a nouveau (hors résultats sous contrble tiers financeur)
E TOTAL | 282 659 282 659
w |REPORT ANOUVEAU 475 767 472 949
& RESULTAT DE L'EXERCICE A AFFECTER 85 800 2818
14 TOTAL Il 561 567 475 767
= |AUTRES FONDS ASSOCIATIFS
L Fonds associatifs
& Ecarts de réévaluation
= |Subventions d'invertissement sur biens non renouvelables
S Autre subvt équip/ compte résultat
8 Provisions réglementées
) |Droits des propriétés (commodat)
2 TOTAL Ii - -
¢ |PROVISIONS POUR RISQUES ET CHARGES
O |Provisions pour risques
% Provisions pour charges
L. TOTAL IV - -
FONDS DEDIES
Sur subventions de fonctionnement
Sur dons manuels affectés 130 771 130 710
Sur legs et dotations affectées
TOTAL V 130 771 130 710
TOTAL DES FONDS ASSOCIATIFS ET RESERVES 974 997 889 136
DETTES
Emprunts obligatoires (1)
Emprunts et dettes auprés des établissement de crédit (1) (2)
Emprunts, dettes financiéres divers (1)
Avances et acomptes regus sur commandes en cours
ﬁ Dettes fournisseurs et comptes rattachés 43 370 50 821
= |Usager créditeurs
E Dettes fiscales et sociales 32 181 57 036
0 |Dettes sur immobilisations et comptes rattachés
Autres dettes 2479 2377
Produits constatés d'avance 24
TOTAL VI 78 054 110 233
Ecart de conversion passif VII
TOTAL GENERAL (I+lI+lI+IV+V+VI+VII) 1053 051 999 369

(1) Dontaplus d'unan .........c.ccoeiuiiiiiiiiiiiiiiiiaieiaa

Dontamoinsd'unan ...............c.oooiiiiiiiiiiii

(2) Dont concours bancaires courants et soldes créditeurs de

DANQUES ...

ENGAGEMENTS DONNES
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COMPTE DE RESULTAT

Compte de résultat

en Euros en Euros
Rubriques Exercice 2018 Exercice 2017
Ventes de marchandises
Production vendue : - biens 55728 60 490
- services 208 090 77 516
CHIFFRES D'AFFAIRES NET 263 818 138 006
Production stockée
Production immobilisée
Subventions d'exploitation
Reprise armortissements et provisions, transfert de charges
Cotisations et dons 117 083 74 552
Autres produits 28 139 28 582
TOTAL DES PRODUITS D'EXPLOITATION | 409 040 241 139
Achats de marchandises
Variation de stock (marchandises)
Achat mat. premiéres, autres approvisionnements 47 518 42 343
Variations de stock (mat. premiéres et approvisionnements)
Autres achats et charges externes 302 474 318 245
Impbts, taxes et versements assimilés 8 527 16 575
Salaires et traitements 171 116 203 345
Charges sociales 69 492 90 375
Dotations d'exploitation :
- dotations aux amortissements 14 566 14 308
- dotations aux provisions
Sur actifs circulant : dotations aux provisions
Pour risques et charges : dotations aux provisions
Autres charges 26 857 45 207
TOTAL DES CHARGES D'EXPLOITATION Il 640 550 730 397
1. RESULTAT COURANT NON FINANCIER (I-11) - 231510 |- 489 257

Quotes-part de résultat sur opérat. faites en commun :

Excédent attribué ou déficit transféré |l

Déficit supporté ou excédent tranféré IV

Produits financiers :

Produits financiers de participations

Produits des autres valeurs mob. et créances de ['actif immo

Autres intéréts et produits assimilés 1811 3019

Reprises sur provisions et transfert de charges

Différences positives de change

Produits nets sur cessions de valeurs mobiliéres de placem. 5140 4478

TOTAL DES PRODUITS FINANCIERS V 6 952 7 496

Charges financiéres :

Dotations financiéres aux amortissements et provisions

Intéréts et charges assimilées

Différences négatives de change

Charges nettes sur cessions de valeurs mobiliéres de place.

TOTAL DES CHARGES FINANCIERES VI

2. RESULTAT FINANCIER (V-VI) 6 952 7 496

3. RESULTAT COURANT AVANT IMPOTS (I-11+1lI-IV+V-VI) - 224 558 |- 481 761
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COMPTE DE RESULTAT

Compte de résultat

en Euros en Euros

Rubriques 2018 2017

Produits exceptionnel :

Produits exceptionnels sur opérations de gestion 311 762 507 807

Produits exceptionnels sur opérations en capital

Reprises sur provisions et transfert de charges

TOTAL DES PRODUITS EXCEPTIONNELS Vi 311 762 507 807
Charges exceptionnellles :
Charges exceptionnelles sur opérations de gestion 1342 37 192

Charges exceptionnelles sur opérations en capital

Dotations exceptionnelles aux amortissements et provisions

TOTAL DES CHARGES EXCEPTIONNELLES VI 1 342 37 192

4. RESULTAT EXCEPTIONNEL (VII-VIII) 310 419 470 615

Participation des salariés aux résultat de I'entreprise IX

Impbts sur le bénéfice X

(1) TOTAL DES PRODUITS (I+1lI+V+VII) 727 753 756 442

(2) TOTAL DES CHARGES (lI+IV+VI+VIII+IX+X) 641 892 767 589

"+"Report des ressources non utilisées des ex. antérieurs 38 754 46 509
- Engagement a réaliser sur ressources affectées 38 815 32 544
EXCEDENT OU DEFICIT 85 800 2 818

Y compris :

- redevances de crédit-bal mobilier ...............................

- redevences de crédit-bal immobilier ............................

Evaluation des contributions volontaires en nature

Produits

Bénévolat 152 136 174 592

Prestations en nature

Dons en nature

Dons en nature immobiliers

Total 152 136 174 592
Charges
Secours en nature
Mise a disposition gratuite de biens et services
Mise a disposition gratuite de biens immobiliers
Personnel bénévole 152 136 174 592
Total 152 136 174 592

(1) Dont produits afférent a des ex. antérieurs ...................

(2) Dont charges afférentes a des ex. antérieurs ................
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FINANCEMENTS ET RESSOURCES

Financement des actions 2018

Divers 3 % Abonnements magazine
+ espaces publicitaires
21%

Partenaires 23 %

Cotisations 6 %

Dons et legs 47 %

Pour un total de 728 K€

Utilisations des ressources 2018

Communication
Activité numérique 5 %
Fonctionnement fédéral
21 %

magasine Lignes
de Vie 16 %

Séjour Jeunes

9% l Accueil et conseils aux
IRC 14 %
Semaine
Nationale du Rein
6%

Activités
statutaires 8 %

Participation aux actions
associatives 21 %

Pour un total de 642 K€
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