ANAMACaP

Association Nationale des Malades du
Cancer de la Prostate

Proces Verbal

de PAssemblée Générale Ordinaire
du 1" juin 2018 de 9h30 a 11h15

Salle P. LAROQUE
Ministére des solidarités et de la santé
(Paris 7)




Le Président, Roland MUNTZ, ouvre l'assemblée générale statutaire avec un mot de
remerciements et de bienvenue a 'attention des adhérents et des accompagnants.

Le Président remercie également Madame Agnés BUZYN, Ministre des solidarités et de la santé,
qui a bien voulu mettre gracieusement a la disposition de l'association la magnifique salle
P. Laroque.

Le Président salue la mémoire de ceux qui nous ont quitté et rend un hommage particulier a
Monsieur Jacques MOREAU, Vice-président chargé des relations avec les organismes francais.
Grace a son implication dans la vie civile, il avait organisé et réussi 'une de des plus belles
réunions provinciales de 'ANAMACaP avec le Centre Eugéne Marquis de Rennes. |l s’était
également impliqué dans la création de la Fondation pour la Recherche sur le Cancer de la
Prostate (FRCP) afin de promouvoir la recherche et 'émergence de nouveaux traitements.
L’ANAMACaP gardera de lui 'image d’'un homme debout, aimable, fidéle et courageux.

Le Président demande a I'assemblée de se lever et de respecter quelques instants de silence.

Monsieur Roland MUNTZ présente les membres du bureau, les vice-présidents, les
administrateurs et le secrétariat a 'assemblée.

Membres présents et représentés :

124 membres sont présents ou représentés.
57 pouvoirs ont été recus dont 49 sont exploitables.

Membres excusés :

35 membres sont excusés

Augmentation des nouvelles adhésions

En 2017, nous avons enregistré 222 nouvelles adhésions contre 134 en 2016 soit une
augmentation de 65 %.

134 adhérents ont été retirés de nos bases de données par choix, non réglement de cotisation ou
décés.

Le Président rappelle les points a I'ordre du jour :

Assemblée Générale Ordinaire

: 1) Approbation du compte-rendu de I’Assemblée Générale 2017
: 2) Compte-rendu financier exercice 2017

: 3) Budget prévisionnel 2018

: 3) Compte-rendu d’activités exercice 2017

: 4) Elections des membres du bureau

: 5) Points divers



) APPROBATION DU COMPTE-RENDU DE L’ASSEMBLEE GENERALE
DU 19 MAI 2017

Le Président rappelle que le compte-rendu de 'assemblée générale du 19 mai 2017 a été communiqué a
'ensemble des membres. Aucune remarque n’a été retournée au secrétariat. Le Président donne la parole a
Monsieur Alain MESTRE, secrétaire, qui rappelle les points essentiels traités lors de 'assemblée 2017.

Aucune question et/ou demande de modification n’est formulée. Le Président demande a I'assemblée
l'approbation du procés-verbal de 'assemblée générale 2017 :

Abstention : 0

Contre : 0

Le procés-verbal est adopté a l'unanimité.

1)) COMPTE-RENDU FINANCIER DE L’EXERCICE 2017

Le Trésorier, Monsieur Jean-Claude ALBERT, donne lecture en séance du bilan 2017 de TANAMACaP visé
par notre expert-comptable, le cabinet LEVY, GEISSMANN & Associés de STRASBOURG.

Produits d’exploitation 2017

Intitulés 2017 N-1
Subventions (1) 10954 € 8916 €
Dons (2) 81715 € 50364 €
Cotisations 52338 € 51902 €
Transfert charges d’exploitation (3) 4875 € 2977€
Produits financiers 398 € 0€
Mise a disposition du personnel 841 € 994 €
Divers 160 € 110€
TOTAL 151281 € 115263 €

(1) 7000 € Lorraine emploi — 2900 € ASP contrat aidé — 1000 € département Charente Maritime
(2) 56000 € entreprises (JANSSEN, SANOFI, EDAP TMS, NUTRINOV, STEBA FRANCE, LILLY...) — 12000 € Brixham

foundation — 6700 € de dons lors d’'obséques - 5100 € de dons pour la recherche — Abandon de frais au profit de I'association et
autres.

(3) 3200 € : remboursement des avances de frais pour la Fondation FRCP
(4) Mise a disposition du personnel de maniére ponctuelle pour la Fondation FRCP

Charges d’exploitation 2017

Intitulés 2017 N-1
Salaires (1) 32512 ¢€ 34970 €
Charges sociales (1) 24 055 € 24549 €
Taxe apprentissage-formation / formation continue 1060 € 242 €
Fournit. entretien & petit équipmt 184 € 71€
Fournit. Administratives 980 € 1243 €
Locations immobilieres (2) 6 600 € 6 600 €
Location immobilieres ponctuelles 860 € 1198 €
Location photocopieur 878 € 725 €




Charges d’exploitation 2017 (suite)

Intitulés 2017 N-1
Maintenance photocopieur + copies (3) 321€ 760 €
Primes d’assurances 514 € 414 €
Documentation générale 608 € 1313 €
Frais colloques et séminaires 6273 € 6415 €
Honoraires 1032€ 1013 €
Publicité / promotion association 1172€ 47 €
Annonces et insertions (4) 1912 € 0€
Voyages et déplacements (5) 19097 € 13305 €
Frais postaux 4512 € 4047 €
Acceés Internet / frais télécomm. / fax 1930€ 2271€
Site ANAMACaP (hébergement - mises a jour) 335 € 2524 €
Services bancaires 377 € 285 €
Cotisations 200 € 360 €
Entretien / réparation sur biens mobiliers 563 € 1329¢€
Charges exceptionnelles (6) 0€ 20000 €
Participation bourse d’études 1500 € 0€
TOTAL 107 476 € 123 681 €

(1) Transformation d’un contrat CDD de 30h par semaine en un contrat CDI de 24h par semaine.

(2) Loyer du siege (don) + loyer du secrétariat

(3) Avoir de 615 € en 2017

(4) Annonces dans un quotidien local pour la conférence grand public de Saintes

(5) La différence s’explique par les avances de frais a la Fondation FRCP qui n’a pas de personnalité juridique. Les avances de
frais ont été remboursées.

(6) En 2016, TANAMACaP a contribuer a la recherche en effectuant 2 dons de 10.000 €

Résultat exercice 2017 :

- Produits d’exploitation : 151 281 €
- Charges d’exploitation : 107 476 €
= Résultat excédentaire : 43 806 €
- Trésorerie au 31/12/2017 : 141 870 €

Le trésorier rappelle que les deux exercices précédents étaient déficitaires.

Le résultat de I'année 2017 est excellent. Le Président rappelle que I'objet de TANAMACaP n’est pas de
thésauriser. L’association doit conserver une trésorerie qui lui permette de faire face a un imprévu pour au
moins 6 mois d’exploitation. Grace a cet excédent, TANAMACaP va pouvoir mettre en place des projets plus
conséquents d’'information et de formation au cancer de la prostate.

Question d’'un_membre : Félicitations pour ces résultats. A quoi correspond la bourse d’études et quels
sont les moyens d’actions que TANAMACaP se donne pour se faire connaitre ?

Réponse du Président : La bourse a été attribuée a un jeune médecin urologue pour sa participation a une
étude sur la progression métastatique d’'une population afro-caribéenne en Guadeloupe.

La promotion de I'association se fait par Internet, les conférences grand public organisées, nos participations
aux nombreux stands d’information... Toutes les idées d’'actions sont les bienvenues.




Aucune autre question ou remarque n’est formulée, le Président demande quitus auprés des membres
présents.

Contre : 0

Abstention : 0

Le compte-rendu financier de I'exercice 2017 est adopté a 'unanimité.

ll) BUDGET PREVISIONNEL 2018

Monsieur Jean-Claude ALBERT, trésorier, poursuit et présente le budget prévisionnel de I'année en cours.

Produits d’exploitation du budget prévisionnel 2018

Intitulés Budget 2018 Réalisé N-1
Subventions (a) 8100 € 10954 €
Dons (b) 63500 € 81175 €
Cotisations 53 000 € 52338 €
Transfert charges d’exploitation (c) 10 000 € 4875¢€
Produits financiers 500 € 398 €
Mise a disposition du personnel 1000 € 841 €
Divers 160 € 160 €
TOTAL 136 260 € 151281 €

(a) 5700 € Lorraine emploi — 1370 € ASP contrat aidé — autres demandes de subventions
(b) 53000 € entreprises — 7000 € collectes évenements sportifs — autres dons
(c) remboursement des avances de frais pour la création du fonds de dotation FDCP

Charges d’exploitation du budget prévisionnel 2018

Intitulés Budget 2018 Réalisé N-1
Salaires 33729¢€ 32512 €
Charges sociales 25500 € 24055 €
Taxe apprentissage-formation / formation continue 1200€ 1060 €
Fournit. entretien & petit équipement 1300€ 184 €
Fournit. Administratives 1000 € 980 €
Locations immobiliéres 6 600 € 6 600 €
Location immobilieres ponctuelles 1000 € 860 €
Location photocopieur 880 € 878 €
Maintenance photocopieur + copies 1000 € 321¢€
Primes d’assurances 450 € 514 €
Documentation générale 600 € 608 €
Frais colloques et séminaires 6500 € 6273 €
Honoraires 1050€ 1032¢€
Publicité / promotion association 1200€ 1172 €
Annonces et insertions 2000 € 1912 €




Charges d’exploitation du budget prévisionnel 2018 (suite)

Voyages et déplacements 14 000 € 19097 €
Frais postaux 4700 € 4512 €
Acces Internet / frais télécomm. / fax 1900 € 1930€
Site ANAMACaP (nom domaine, hébergement - 2000 € 335€
refonte) (c)

Services bancaires 360 € 377 €
Cotisations 200 € 200 €
Entretien-réparation / biens mobiliers 500 € 563 €
Charges exceptionnelles / dépenses imprévues 17591 € 0€
Participation bourse d’études 1000 € 1500 €
Avances création FDCP (fonds dotation) 10000 € 0€
TOTAL 136 260 € 107 476 €

Budget prévisionnel 2018 - Produits

136 260 €

Budget prévisionnel 2018 - Charges

136 260 €

Budget prévisionnel 2018 équilibré

Aucune question n’étant formulée, le Président demande aux membres présents s’ils approuvent le budget

prévisionnel 2018.
Abstention : 0
Vote contre: O
L’assemblée donne quitus.

IV) COMPTE-RENDU D’ACTIVITES 2017

Le Président présente le compte-rendu d’activités 2017 a I'assemblée et fait défiler quelques photos des
éveénements pour illustrer les actions de I'année. Les membres du bureau, du conseil d’administration et des
adhérents volontaires ont participé a de nombreux rendez-vous/événements.

L’ANAMACaP a:

sensibilisé le grand public

présenté des innovations diagnostiques, thérapeutiques et des soins de support
participé a des travaux de relecture, contribué a donner l'avis des patients
participé a des groupes de réflexion

représenté I'association au niveau national et européen

agit auprés des pouvoirs publics

s’est impliquée dans un cadre de recherche



1) L’ANAMACaP a sensibilisé le grand public en participant :

4 aux journées de la prostate avec I’aide précieuse de ses adhérents :

=>» en juin a 'hdpital Pasteur de Nice

= en septembre a I'hépital Bichat de Paris et a I'Institut de cancérologie Lorrain de Nancy

=>» en octobre place St Sulpice a Paris a 'occasion du prostate tour organisé par JANSSEN

= en novembre a I'hopital européen Georges Pompidou de Paris ainsi qu’a la clinique Beausoleil de
Montpellier, a I'hépital Tenon a Paris, au centre Eugene Marquis de Rennes et a la clinique Malartic
d’Ollioules prés de Toulon.

" ICL NANCY

HOPITAL G. POMPIDOU - novembre

R

cliniqueBEAUSOLEIL a MONTPELLIER - novembre . ==
HOPITAL BICHAT - septembre

PrOUDARD - M MUNTZ

4 au forum des associations a Bordeaux en octobre

4 en organisant des conférences :

= en novembre aupres de I'Association Nationale des Membres de I'Ordre National du Mérite a Sarrebourg
(57) ainsi qu'a Saintes (17) :

Conférence grand public
ANAMACaP a Saintes (17)

en partenariat avec 2
associations locales, les
hdpitaux de Saintes et de

Royan et avec le soutien de
JANSSEN pour le prét de la
prostate géante

¢ par un concert/expo solidaire a Antibes a I'initiative de I'un de nos adhérents

“Diamonds
@ e L llsft’
L fen

10€/place, réservation: ttps:/Aww bilebwel i/ diamonds-rust



¢ par de la communication dans les médias

=>» Parution d’'un article dans le Particulier santé en février « prostate : opérer ou ne pas opérer ? »

=>» Interview de notre Président-délégué, Monsieur VOLK au JT de 20h sur TF1 en février sur la thématique
du sur-traitement

= Signature d’'une tribune dans le journal Le Monde en avril « cancer de la prostate: les pratiques
médicales doivent évoluer ».

2) L’ANAMACaP a présenté des innovations diagnostiques, thérapeutiques et
des soins de support liés au cancer de la prostate :

lors de la journée scientifique médecins-patients en mai traditionnellement organisée aprés son assemblée
générale ordinaire. Les thématiques suivantes ont été abordées et ont été cléturées par un jeu de questions-
réponses avec les intervenants :

® Fin de vie, les aspects éthiques et juridiques - Droit a I'oubli par le Pr Jean VILANOVA Juriste
spécialisé en Droit médical. Professeur de Droit — Université de Lille

® Avancées en radiothérapie : plus efficace, plus court, plus sir par le Pr David AZRIA Responsable
du Département de radiothérapie oncologique a I'Institut Régional du Cancer de Montpellier — Val d’Aurelle

® Suivi personnalisé (connectés/télémédecine) et prise en charge des effets secondaires des
traitements hormonaux et de la chimiothérapie par le Dr Gwenaélle GRAVIS Spécialisée en oncologie et
dans les cancers urologiques, responsable de I'équipe de médecine translationnelle en urologie a I'Institut
Paoli-Calmettes de Marseille

® Prise en charge des cancers localisés de la prostate : évaluation des bénéfices/risques,
alternatives par le Pr Olivier CUSSENOT, chef du service urologie de I'hépital Tenon a Paris, Président du
conseil scientifique de TANAMACaP

® Peut-on prévenir les séquelles des traitements chirurgicaux et comment informer honnétement les
patients par le Pr Francois HAAB, spécialiste de I'incontinence, chirurgien urologue, Centre d'urologie Paris
Opéra / hopital des Diaconesses, membre du conseil scientifique de TANAMACaP

Le Président évoque I'idée de rendre accessible 'ensemble des comptes-rendus de journées scientifiques
au grand public.

3) L’ANAMACaP a participé a des groupes d’études, des relectures, a contribué
a donner I'avis des patients :

O Participation a des groupes de travail et a la relecture du livre blanc du cancer de la prostate de
JANSSEN (février-mars-mai) ainsi qu’a son déploiement.

O Participation de 4 adhérents a un focus groupe de 'ICFuro (Intergroupe Coopérateur Francophone de
Recherche en Onco-Urologie) pour relecture et avis de patients sur le projet « actions d'éducation
thérapeutique chez les patients avec un cancer de la prostate sous hormono-suppression » (octobre)

O Groupe de travail de I'ICFUro : « projet de rapport sur le parcours de soins et actions d'éducation
thérapeutique chez les patients avec un cancer de la prostate sous hormono-suppression ».
Participation de Monsieur Guy VOLK a de nombreuses réunions tout au long de I'année, a la réunion du
conseil scientifique de I'lCFuro ainsi qu’a la réunion pléniere des partenaires accompagné par M. MUNTZ.
Monsieur VOLK ajoute que les travaux sont terminés depuis une quinzaine de jours. Ce projet a duré 2 ans.
Il est trés fier d’y avoir participé car la parole des patients a réellement été prise en compte. Il s’agit d’'un
document exhaustif qui recense tous les effets secondaires possibles, la maniére de les prévenir et la mise
en place d’'un programme ETP (Education Thérapeutique du Patient). Il s’agit a présent de rendre les
documents attractifs, compréhensibles pour les patients et de les imprimer. Une version sera éditée pour les
patients, une seconde a destination des médecins. LANAMACaP aura la possibilité de s’approprier tout ou
partie du contenu. Monsieur VOLK en profite pour remercier les adhérents de TANAMACaP qui ont participé
a la relecture nationale en apportant de nombreux éléments positifs.



0 Monsieur Bernard FEISSAT, adhérent a intégré le Comité de démocratie sanitaire de 'INCA en
novembre (collége des usagers)

O Participation de 7 adhérents et de 3 conjointes a I'étude commanditée par SANOFI « perception et vécu
de la chimiothérapie dans le cancer de la prostate métastatique résistant a la castration (fin d’année)

4) L’ANAMACaP a participé a des congres / des journées d’information / a une
formation :

O Séminaire francophone de la collecte de fonds (juin)

[0 Forum national des associations et des fondations (octobre)

[0 Congres Francgais d’Urologie (novembre)

[0 Journée scientifique de I'ARTP (Association pour la Recherche des Tumeurs prostatiques — novembre)

O Journée Lilly association de patients « essais cliniques : vécu des patients et de leurs proches »
(novembre)

5) L’ANAMACaP a été représentée au niveau européen :

¢ Part|CIpat|on de Monsieur Christian ARNOLD, Vice-président :
aux réunions du bureau d’Europa Uomo ainsi qu’a son AG
« au 4°™ observatoire de 'ESO sur le cancer de la prostate (école européenne d’'oncologie)
+ au 32°™ congres de 'EAU (Association Européenne des urologues)
» au congrés ESTRO (Société Européenne de radiothérapie et d’oncologie)

Monsieur ARNOLD rappelle qu’'Europa Uomo est une coalition européenne regroupant 23 associations
nationale de patients atteints d’'un cancer de la prostate. Tous les pays européens n’ont pas d’association
nationale, surtout les pays d’Europe de I'est tels que la Roumanie et la Bulgarie ou I'on compte un fort taux
de cancers de la prostate. Europa Uomo fait de gros efforts pour essayer de sensibiliser les patients et les
médecins afin qu’une structure associative se forme dans ces pays. Europa Uomo travaille également avec
'ESO (école européenne d’oncologie) afin de répandre les bonnes pratiques. Ensemble, ils cherchent a
identifier les centres d’excellence de chaque pays pour aboutir a un listing disponible dans quelques années.
Enfin, Europa Uomo méne de nombreuses actions auprés de la commission européenne ou des directives
devraient étre prises pour le cancer de la prostate a I'image du cancer du sein. Le but est qu’Europa Uomo
soit reconnue auprées de la commission pour recevoir des subventions.

Monsieur MUNTZ ajoute que lintérét de TANAMACaP d’étre membre d’Europa Uomo est de comparer les
traitements et la prise en charge des cancers de la prostate entre la France et les autres pays.

EUROPA
| uom

M. ARNOLD,
Vice-président ANAMACaP

Participants General Assembly Europa Uomo 2017, Vienna, June 8, 2017



¢ Participation de Monsieur Roland MUNTZ, président, a 'EPAD organisé par Europa
Uomo et 'EAU (Association européenne d’urologie): journée européenne qui vise a accroitre la
sensibilisation, la compréhension et la connaissance de la prise en charge du cancer de la prostate. Des
influenceurs politiques et scientifiques se sont réunis pour cet événement annuel au Parlement européen le
27 septembre.

European Prostate Cancer Awareness Day

Monsieur MUNTZ en profite pour faire un appel auprés des membres. LANAMACaP a besoin de bonnes
volontés pour solidifier I'association qui va se structurer a travers ses actions. L'ANAMACaP recherche
également des patients anglophones afin de réaliser des traductions d’articles et d’étre représentée au sein
des organisations internationales (frais pris en charge).

6) Actions auprés des pouvoirs publics :

A l'automne, TANAMACaP a écrit a Madame la Ministre des solidarités et de la santé pour lui demander de
revoir la position des pouvoirs publics sur le dépistage du cancer de la prostate. La note qui lui a été
adressée a été relayée par les adhérents et la presse. Le Président rappelle brievement le contenu de la
note a I'assemblée élaborée avec le Président de notre conseil scientifique : le PSA ne doit plus étre utilisé
comme un outil de dépistage mais comme un outil de stratification. Puis, en cas de suspicion, il convient
d’utiliser 'imagerie par I'lRM multiparamétrique avant de justifier des biopsies. Aucun autre test de dépistage
de cancers tout confondu n’atteint un seuil de sensibilité et de spécificité aussi élevé (95 %).

Monsieur MUNTZ rappelle brievement I'affaire BUSSEUIL contre son médecin généraliste dans le cadre du

dépistage de son cancer. Aprés plusieurs juridictions, Monsieur BUSSEUIL a gagné derniérement en
cassation.

7) Implication dans la recherche :

O L’'un de nos adhérents a représenté TANAMACaP et la communauté des patients atteints d’'un cancer de
la prostate lors d’ateliers organisés par le SIRIC BRIO (Site de Recherche Intégré en Cancérologie) de
Bordeaux.

O Participation a des présentations d’essais en cours

[0 Fondation pour la Recherche sur le Cancer de la Prostate (FRCP) sous I'égide de la Fondation ARC
pour la Recherche sur le Cancer : participation a des réunions du comité de fondation et des fondateurs,
étude de projets a financer, rencontre avec des donateurs, rencontre avec ses pairs.

Rappel de Monsieur MUNTZ : la FRCP est née en avril 2016. LANAMACaP en est 'un des fondateurs ainsi
que quelques adhérents de I'association. Avec les conseillers scientifiques de TANAMACaP, les fondateurs
ont considéré que les patients étaient capables de privilégier et de financer quelques actions dont les
patients frangais pourraient bénéficier dans le cadre d’études qui ont fait leur preuve a I'étranger.
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[0 Fonds de Dotation pour I'innovation dans la prise en charge du cancer de la Prostate (FDCP). Ce
fonds vise a remplacer la FRCP pour une indépendance de gestion et de décisions propres a la
communauté des patients atteints d’un cancer de la prostate. Dans un premier temps, il a été convenu que
la FRCP serait placée sous I'égide de la Fondation ARC pour en faciliter sa gestion. Aprés de nombreux
dysfonctionnements, il a été décidé de cléturer la FRCP et de transférer son objet, ses actifs et ses
engagements au Fonds de dotation en cours de creation.

En décembre 2017, s’est tenue la 1°° réunion de création des fondateurs du FDCP. La création du FDCP
est parue au journal officiel le 21/04/2018. Le transfert de la FRCP au FDCP est actuellement en cours. 3
projets pourront étre menés dans les mois a venir. lls constituent des avancées majeures dans le cadre de
la prise en charge du cancer de la prostate. Cela n’est possible que grace aux soutiens des donateurs.

8) Toute I’'année

4 Rendez-vous avec les membres du bureau, les administrateurs
¢ Rendez-vous avec les membres du conseil scientifique

¢ Développement des partenariats

¢ Envoi des newsletters aux adhérents

¢ Veille scientifique

¢ Permanence téléphonique

V) ELECTION DU BUREAU

Le Président rappelle la composition actuelle des membres du bureau :

- Monsieur Roland MUNTZ, Président-fondateur

- Monsieur Alain MESTRE, secrétaire

- Monsieur Jean-Claude ALBERT, trésorier
Le secrétariat n’a réceptionné aucune autre candidature a I'un de ces postes. Le bureau actuellement en
place se représente pour un nouveau mandat.
Le Président demande a I'assemblée quels sont les votes contres ou les abstentions a la réélection des
membres du bureau en place.

Contre : 0 Abstention : 0

Messieurs MUNTZ Roland, MESTRE Alain et ALBERT Jean-Claude sont réélus a 'unanimité a leur poste
respectif pour un nouveau mandat de 3 ans.

Le Président rappelle qu'il s’agira de son dernier mandat, il est trés fier d’étre a la téte d’'une association qui
fait bouger les lignes mais il faut du changement. Monsieur MUNTZ veillera a ce que la passation se fasse
dans de bonnes conditions avec ses successeurs et avec I'encadrement. Si des membres souhaitent
intégrer le conseil d’administration, ils seront les bienvenus.

Le Président ajoute que les postes de Président-délégué et de Vice-présidents sont dépendants de son
mandat. Il nomme ainsi :

- Monsieur Christian ARNOLD au poste de Vice-président chargé des relations internationales et anglo-
saxonnes.

- Monsieur Guy VOLK, précédemment Président-délégué, au poste de Vice-président chargé des relations
avec les organismes frangais. Il ajoute que Monsieur VOLK est déja trés investit dans de nombreux groupes
de travail.

- Monsieur Roland OSSENKOP-HUSS au poste de Vice-président chargé des relations avec le monde
germanique.

Monsieur Yves NOLLEAU conserve son poste d’administrateur.

Aucune opposition n’est formulée. Le Président remercie 'assemblée.
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POINTS DIVERS

Vi)

A) Evénements sportifs / collecte de fonds 2018

17/03/2018 :

Dans le cadre de leur projet scolaire, 4 étudiants de I'lUT
de Tarbes (64) ont organisé une marche/course pour
sensibiliser le grand public au cancer de la prostate et
collecter des fonds. 914 € ont été reversés a
TANAMACaP.

20/05/2018 :

L’association 1 tréfle 1 action a également organisé
course/marche avec la participation de nombreux coureurs
a pieds licenciés. L'événement s’est déroulé a
Grosbliederstroff (57). La Présidente de [I'association
estime reverser 5000 € a 6000 € au profit de TANAMACaP

Au nom de la communauté des patients, le Président
remercie les étudiants et 'association 1 tréfle 1 action pour
cette formidable mobilisation et pour leur soutien.

iPad & 22:03

Le Républicain Lorrain

Retour lundi 21 mai 2018

v
i 21 mai 2018
GROSBLIEDERSTROFF

Dumondesur laligne de départ
pour soutenir larecherche médicale

brede 1% Anthony Attardo, (37'51°);
2 Sébastien Getrey (39'05);
3 Pedro Bernabeu (40' 08").

€K Le cancer de ta prostate est encore percu comme
un tabou alors qu'il est pourtant le premier cancer de
Thomme en France. »

U André Rabin. membre 'Anamacan

i
FORBACH

FORBACH
Union des maires
8h3

Tournée de ramassag
énagéres

Les adhérents faisant partie d’'un club culturel, sportif ou autre et qui souhaiteraient sensibiliser le grand
public sur le cancer de la prostate peuvent se rapprocher du secrétariat.

B) Grandes lignes des projets 2018

Participation a des groupes de travail :

M. VOLK, Vice-président)

0o 0o 0o o

Recommandations RAAC prostatectomie et néphrectomie pour 'AFU (dossier suivi par

Réalisation d’une vidéo courte a destination du personnel soignant « le retour a domicile,
entre perceptions et réalité (SANOFI — dossier suivi par M. MESTRE, secrétaire)
Référentiel préservation de la santé sexuelle chez les patients atteints de cancer au nom de
FAFSOS pour un projet INCa (Dr BONDIL — dossier suivi par M. MESTRE)
Réunions de travail sur le « dépistage du cancer de la prostate » mené par le groupe qualité

Normandie composé de 500 médecins généralistes. L’objectif est de préparer I'organisation
d’'un colloque sur cette thématique le 30 mars 2019 a Deauville avec la présence
d’institutionnels (dossier suivi par M. MUNTZ, Président et M. VOLK)

12




Autres :

Représentations nationales et internationales

Stand aux nombreuses journées de la prostate

Organisation d’'une conférence grand public a Angers

Participation a la journée de sensibilisation au cancer de la prostate organisée par la jeune
chambre économique de Laval

Projet de guide répertoriant I'essentiel des questions/réponses de nos journées scientifiques
et/ou projet de vidéos courtes pédagogiques sur le cancer de la prostate a diffuser sur le net

0O OD0ODOO

C) Discussion entre le conseil d’administration et I'assemblée

Le Président demande a 'assemblée quelles sont les questions, remarques, critiques qu’elle souhaite poser.

Remarque d’'un adhérent : Merci. Le dynamisme du Président est extraordinaire. J’attire votre attention sur la
promotion de I'association. Je décris les missions et les actions de TANAMACaP auprés de mes proches
atteints d’'un cancer de la prostate mais ils font 'autruche. Comment les convaincre d’adhérer pour leur
intérét ?

Remarque d’un adhérent : Je suis adhérent depuis 12 ans et je souhaite remercier TANAMACaP, le conseil
d’administration et le personnel. LANAMACaP navigue dans une sorte de fil rouge entre la distribution
d’'informations médicales et son indépendance, point le plus impressionnant et je vous en félicite. Je suis
interpellé par le faible nombre d’adhérents. L’association est confrontée a des freins trés forts. Il faudrait
mener un travail de réflexion sur la promotion de TANAMACaP. Ce travail de qualité ne peut pas bénéficier a
si peu d’hommes atteints d’'un cancer de la prostate.

Réponse du Président : vous évoquez un point essentiel : notre indépendance, probablement liée aux
personnalités médicales exceptionnelles qui nous entourent. L’ANAMACaP noue quelques fois des
partenariats avec des industriels. Parfois nous partageons les mémes idées, parfois non. Cela ne nous
empéche pas de le dire, de garder notre cap et de conserver notre indépendance.

Remarque d'un adhérent : sur Internet, il faudrait systématiquement trouver le lien vers le site de
TANAMACaP dans les premiers résultats en tapant des mots clefs liés au cancer de la prostate. Pour cela, il
faudrait améliorer le référencement du site. Cela peut colter un peu d’argent mais c’est la méthode la plus
efficace.

Réponse du Président : Un travail de meilleur référencement du site est prévu cette année.

Témoignage d’'une adhérente : Je remercie TANAMACaP, son président délégué et le secrétariat. Grace a
de la patience, de 'amour et TANAMACaP, j’ai pu affronter la maladie avec mon mari.

Remarque d’'un adhérent: le nombre peu élevé d’adhérents (+ d’'un millier) par rapport au nombre de
personnes concernées (a priori 400 000) peut s’expliquer par 1) la peur engendrée par le cancer 2)
TANAMACaP est uniquement centrée sur le cancer de la prostate, il faudrait représenter toutes les maladies
de la prostate 3) le sigle ANAMACaP est compliqué, il ne montre par I'objet de son action.

Réponse du Président : Vous avez raison. Si un adhérent a une idée lumineuse, elle sera la bienvenue.

Suggestion d’'un adhérent : je propose SOS prostate

Question d’un adhérent : Je voudrai savoir si a I'étranger, le nombre d’adhérents est plus élevé ?

Réponse du Président : réponse simple : la France est un pays latin, nous sommes encore sujets a des
tabous. Les pays anglo-saxons sont plus ouverts a la modernité. En Allemagne, ils sont 10.000. En Espagne
et au Portugal les questions liées au cancer de la prostate sont encore plus taboues. Nous avangons un
peu, I'évolution se tourne vers une connaissance indépendante et logique des patients.
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Question d’un adhérent : Dans le cadre du dépistage, on parle beaucoup du PSA mais il semble que I‘avenir
soit tourné vers des analyses d’urine ?

Réponse du Président : la gestion des risques sera abordée par le Pr CUSSENOT lors de la journée
scientifique qui suivra. Il existe toute une panoplie de tests.

Aucune remarque ou question supplémentaires n’étant formulées, le Président clos 'assemblée générale
statutaire et introduit la premiére intervention de la journée scientifique qui débutera aprés une courte pause.

Le Président
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