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SLA/ . i

Assaciation pour la Recharche sur la

Association reconnue d'utilité publique depuis 1991 et déployée nationalement, 'ARSLA - Association
sur la Recherche pour la Sclérose Latérale Amyotrophique et autres maladies du motoneurone - s'est
dotée de deux missions : financer/stimuler la recherche et soutenir les personnes malades et leurs
familles.

Nous sommes egalement agréeés par le Don en confiance depuis 2010, ce qui atteste de la solidité de
notre structure, du sérieux et de la transparence de notre gestion.

Nous avons aupres de nos donateurs et grands bienfaiteurs une responsabilité de probité
et d'efficacité quant a l'utilisation de chaque don et legs recus. Nous veillons a tisser et renforcer les
liens de confiance qui nous unissent pour accomplir nos missions sociales.

L'année 2022 aura été pour 'ARSLA une année de projets dans les domaines de la recherche, du
soutien aux personnes malades et de la sensibilisation du grand public a la SLA. C'est aussi l'année qui
nous a permis de renforcer nos actions de plaidoyer et d'étre présents a de grands rendez-vous pour
défendre le droits des personnes malades et de leur entourage.

Cela a commence par notre plaidoyer qui a favorisé de nombreux contacts et a permis d'éveiller la
conscience des responsables nationaux et locaux.

Quant au lancement de la 1ére édition du mois de la sensibilisation "Eclats de juin’, le succés rencontré
nous conforte a l'instaurer comme un RDV annuel.

Toutes ces réussites nous incitent a poursuivre nos actions, notamment pour que la maladie de
Charcot devienne un sujet essentiel pour les décideurs politiques. Cela a été, entre autres, l'objet de
nos échanges lors d'auditions, lesquelles démontrent notre réle incontestable aupres des institutions
et de la sphere politique, ainsi que notre expertise sur des questions de société, comme avec l'enquéte
effectuée a l'occasion de la convention citoyenne sur la fin de vie. Oui, la voix de 'ARSLA compte en
France et au-dela, a travers les diverses structures européennes et internationales auxquelles elle
participe. Nous sommes, en outre, un acteur reconnu dans le financement de la recherche. Grace a vos
dons et votre générosité, les chercheurs bénéficient de dotations, essentielles pour contribuer a faire
un pas de plus dans la lutte contre la SLA'!

Ce qui fait battre le coeur de 'ARSLA, ce sont vous - personnes malades, proches, aidants, bénévoles,
professionnels.. — qui, chaque jour, collectez, combattez, cherchez, informez, afin que la SLA ne reste
pas dans l'ombre. Vous étes nos plus belles inspirations

Un immense merci pour votre confiance renouvelée !
ARSLA
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TEMPS FORTS DE L'ANNEE

La volonté de I'ARSLA a été de faire de 2022 l'année de la reprise, le retour a une activité non seulement normale mais
également réparatrice. Elle avait des ambitions fortes en matiére de développement de ressources et, surtout, la volonté
de hisser a un niveau nettement supérieur les aides apportées a la recherche et aux malades.

Dans un contexte inédit, 'ARSLA a tenu ses paris. Ses équipes de salariés et de bénévoles se sont investies fortement
pour permettre a l'association de multiplier les chantiers et continuer sa réorganisation.

Janvier :

Reéunion nationale - métiers : assistantes sociales

Février :
Plaidoyer pour l'eélection presidentielle, remis a Brigitte Macron
Lancement du 1er webinaire de 'ARSLA

Mars :

Café maladies rares virtuel pour Pfizer

Auvril :
Reunion nationale - métiers : psychologues

Mai :

Mise en place d'un collectif "Action Patient" dans le cadre de la crise de 'hopital

Juin:
Lancement du mois de la sensibilisation : "Eclats de juin, un mois pour ouvrir les yeux sur la SLA"

Juillet :

Mise en place d'un comite d'experts en nutrition

Aout :
1er partenariat avec une startup spécialisee en aide technique, Brain control

Septembre :

Université des bénévoles

Octobre ;
Campagne dediee et lancement de la 1ére cerémonie des laureats 2022 (sciences)

Novembre :

Enquéte sur la fin de vie aupres des personnes malades et des aidants

Décembre:

Election au bureau des Directeurs de l'Alliance Internationale ALS/MND
Réunions nationales - métiers : neurologues

Rencontre avec le cabinet du ministere de la Santé

ARSLA
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TRANSPARENCE FINANCIERE

Les comptes annuels de l'association sont établis avec le maximum de rigueur et de transparence par le cabinet
d'experts-comptables KPMG. Conformément a nos statuts, un commissaire aux comptes, désigné par L'Assemblée
générale des adhérents, procéde a un audit des comptes annuels de l'association qui donne lieu a un rapport certifiant la
régularité, la sincérité et l'image fidéle des comptes de l'exercice.

L'ARSLA est agreee par le Don en Confiance, un organisme d'agrement et de controle des associations et fondations
faisant appel a la géenérosite du public.

Origine des ressources en % Origines des ressources liées a la générostié du public en %

Autres (subventions...) - Lutres ressLu LS

3% P s s

| Mécénat 3%
P | Dons manuels 55.7%
Geénérosité du public '
97%

Cotisations 1%

COMPTES SIMPLIFIES

L'exercice se solde par un résultat déficitaire de 4044 €. Ce résultat s'explique par une hausse considérable de
l'activité dans les missions sociales : aide et recherche. C'est l'illustration de notre politique de mobilisation de
nos ressources et de notre volonté d'agir.

Les comptes de l'exercice cléturé au 31 décembre 2022 ont été approuves par le conseil d'administration du 27 avril
2023 et ont eté certifies sans réserve par les commissaires aux comptes. Ceux-ci refletent les actions de 'ARSLA
présentées dans le rapport moral, parmi lesquelles les projets portés depuis plusieurs années : l'investissement dans la
recherche, la communication sur les projets de recherche financés, une campagne de sensibilisation grand public, une
optimisation et un développement de l'aide apportée aux personnes malades et leurs proches (augmentation de la
prestation d'aide sociale, révision du prét de matériel, propositions de nouveaux groupes de paroles..). Paralléement,
I'ARSLA poursuit sa consolidation avec le renforcement de l'équipe et le déploiement d'outils de gestion plus

performants.
Actif immobilisé 3037 532 Fonds propres et réserves 6 198 583
dont résultat de l'exercice -4 044
Actif circulant 3568 483 Fonds dédiés et fonds reportés 163 360
Provisions pour risques 1084
et charges
Dettes 242 988
Total actif 6 606 016 6 606 016

ARSLA
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I COMPTE D

2021 2022
Total Produits 2908 159 2 868 263
dont lies a la géenérosite du public :
Dons manuels 1373 596 1555 971
Mécénat 19 984 84 936
Legs et donations 1274 519 1063 680
Total Charges 2 065 662 2 899 720
dont autres achats et charges externes 510 629 658 615
dont aides financieres 602 271 1196 748
dont salaires et traitements (hors charges sociales) 250 813 315 698

L'année avait débuté avec difficulté au niveau des dons. Mais les différentes campagnes que l'association a mené ont
porté leurs fruits. La campagne de Juin, la 1ére edition du mois de la sensibilisation, Eclats de juin : un mois pour ouvrir
les yeux sur la SLA, a permis de dynamiser l'année en terme de dons. La Course des Heéros et la course solidaire Défie
la SLA, ont renforcé aussi les dons. L'association a bénéficié d'une belle visibilité avec une importante couverture
mediatique durant tout le mois de juin ! Une nouvelle campagne sur la recherche en octobre est venue renformcer la
visibilité de l'association. La nouvelle formule du magazine Accolade a aussi rencontré un vif succes. Enfin,
'association a choisi de prendre la parole sur plusieurs sujets dans les meédias, comme l'accés a de nouvelles
thérapies et limportance de faire de la SLA une grande cause nationale.

.On remarque, que certaines lignes ont été diminuées dans les charges pour avancer sur le souhait de redimensionner
les outils de l'association. Ces resultats sont importants car ils soulignent la volontée de l'association de réduire ses
charges, notamment en changeant de prestataires et par un meilleur contréle des frais de fonctionnement.

Il était essentiel pour l'association de renforcer ses missions sociales et méme si beaucoup de projets de recherche
ont du étre prolongés en 2022, l'association a souhaité s'assurer de leur suivi.

Une des lignes a retenir est celle des dons manuels, elle nous permet d'étre confiant pour l'année a venir : on note
une augmentation de ces dons de plus de 13%, ce qui reflete la fidélité et le soutien de nos donateurs dans notre
nouvel elan.

Résultat de l'exercice 839 299 -4 044

Pour une association comme I'ARSLA, disposant d'une tresorerie rassurante, l'excédent (« gain ») et le déficit (« perte
») ne sont pas a analyser en termes de rentabilité comme pour une entreprise traditionnelle. La thésaurisation plus
importante des annees précedentes était liee a la fois a des recettes provenant de legs exceptionnels mais
également a des dépenses plus réduites, notamment en recherche, en raison de la crise sanitaire. Elle en devient
une force et ces « provisions » permettront a 'ARSLA d'assurer un plan de développement ambitieux.

ARSLA
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COMPTE EMPLOIS
RESSOURCES

2021 2022
Produits liés a la générosité du public 2 821 537 euros 2 794 151 euros
Produits non liés a la générosité du public (dont les subventions) 82 800 euros 91 937 euros
Total (hors autres ressources) 2 904 337 euros 2 886088 euros

Les ressources de 'ARSLA proviennent a plus de 96,5% de dons privés (particuliers ou entreprises), qui garantissent a
l'association une totale indépendance dans le choix de ses actions et de ses partenaires. Les ressources sont
composees de fonds prives constitués des produits de la genérositeé du public (dons et legs), du report des ressources
affectées issues de la génerosité et non encore utilisées des exercices antérieurs, d'autres fonds prives (mecénat) et
d'autres produits, constitués de ressources diverses affectées au fonctionnement, comme les cotisations, ventes
diverses, produits financiers et exceptionnels et reprise de provisions sur l'exercice. Nous avons également bénéficie
en 2022, grace a notre réseau de bénévoles, de contributions volontaires en nature que nous avons valorisées pour un
total de 146 083 euros.

Emplois 2021 Emplois 2022
Missions sociales 1637 796 2 404 902
Recherche 608 982 1196 749
Aide aux personnes 1028 813 1208153
Frais de recherche de fonds 219 109 192 859
Frais de fonctionnement 145 162 222 110
Total (hors reports fonds dédiés) 2 002 066 2 819 872

On peut noter une nette augmentation des dépenses liées a nos missions sociales par rapport a 2021. L'association a
franchi la barre des 2 millions, et cela correspond a plus de 85% des dépenses.

Ont ete reduits egalement, de fagon assez considerable les frais de recherche de fonds, alors que le taux de dons
manuels a fortement augmentée. C'est le fruit d'une stratégie aboutie d'amélioration du rendement. A noter que les frais
de recherche de fonds integrent les frais d'appel a la générosité du public et le traitement des dons.

Enfin, pour solidifier l'équipe et mener plus de projets, les frais de fonctionnement ont augmenté. Il faut en effet
continuer 'effort de renforcer les équipes pour passer a une étape supérieure des la fin 2023.

Répartition en % des dépenses

Répartition des missions sociales en %

Milssions sociales : 85,4% —

Frais de fonctionnement : 7,8% Aider : 50,7% Recherche : 49,3%
Frais recherche de fonds: 6,8%

ARSLA
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RAPPORT
FINANCIER 2022

2022 : UNE ANNEE D'OUVERTURE !

Aprés 'année charniére 2021, toujours marquee par la covid, la volonté de 'ARSLA était forte de faire de 2022
l'année de la reprise, le retour a une activité non seulement normale mais également réparatrice. Elle avait des
ambitions fortes en matiere de développement de ressources et, surtout, la volonté de hisser a un niveau
nettement supérieur les aides apportées a la recherche et aux malades.

Dans un contexte inédit, avec une crise sanitaire qui tardait a disparaitre, une crise internationale inattendue
liee a la guerre en Ukraine, une crise sociale qui s'installait, ARSLA a tenu ses paris. Ses equipes de salaries et
de bénévoles se sont investies fortement pour permettre a l'association de multiplier les chantiers et continuer
sa réorganisation.

L'ARSLA a pu compter sur le soutien indéfectible de ses adhérents et donateurs. Ils ont eté au rendez-vous a
chaque fois qu'ils ont été sollicités. L'écoute et la volonté d'aider 'ARSLA des sociétés civile, medicale et
politique ont permis de faire 2022 'annee de l'ouverture, celle des opportunités de nouveaux contacts : elles
ont créé les conditions nécessaires a un élargissement de son perimetre d'activite. Ces actions seront
appelées a se poursuivre et se multiplier en 2023 : cette volonté a servi de base a l'élaboration du budget
previsionnel de la nouvelle année.

L'ARSLA arréte ses comptes financiers le 31 décembre de chaque année. Ils sont ensuite présentés, lors de
lAssemblée Générale, a ses adhérents pour validation apres avoir été controlés par les commissaires aux
comptes.
Ce document, consultable dans son integralité sur le site de 'ARSLA, présente sous une forme normalisee les
quatre tableaux traditionnels: Le bilan Actif et le bilan Passif, le compte de résultats, le compte Emplois/
Ressources, le compte de Résultat par Origine et Destination (CROD)
Outre son caractére reglementaire, le présent rapport financier a notamment pour ambition de répondre a
trois questions essentielles pour tous les soutiens de 'ARSLA :

- Les dons, le meécénat, les subventions publiques et privées et les legs sont-ils utilisés a bon escient ?

- Quelles ont été, en détall, les recettes et les dépenses ?

- A la fin de l'exercice et avant d'entamer le suivant, quel est 'état financier de 'ARSLA ?

Si toutes les réponses se trouvent évidemment dans les comptes annuels diffusés lors de 'Assemblée
Geénérale, 'ARSLA a choisi de commenter ses différentes parties dans l'ordre correspondant aux questions
poseées ; seront successivement passés en revue le CROD et le compte d'emploi des ressources, puis le
compte de résultat pour finir avec l'actif et le passif qui donneront la photo finale.

ARSLA
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LES DONS, MECENAT, SUBVENTIONS
PUBLIQUES / PRIVEES ET LEGS

Sont-ils utilisés a bon escient ?

Le Compte de résultat par origine et destination et le Compte d’emploi des ressources :

-> Une association soucieuse des dons percus.

Pour informer et rassurer les soutiens des associations qui font appel a la geneérosité du public, la diffusion de ces deux
tableaux a été rendue obligatoire.

L'ARSLA est totalement dans ce cas de figure ; mais du fait que ses recettes proviennent a plus de 95% de cette
générosité, les deux documents semblent presque jumeaux.

Le CROD liste cependant les lignes correspondant aux autres montants et le Compte d'emploi des ressources rajoute
une information sur les ressources de la genérosité en réserve et non utilisées a ce jour.

Le lecteur trouvera dans ces deux tableaux la réponse a la question posée. L'ARSLA lui propose de retenir
principalement les informations suivantes :

Sur un total de recettes de 2 895 828€, 2 794 151€, soit 96,5% (97% en 2021) proviennent de la générosité du public.

Cette particularité s'explique par un soutien historique fort de la part des personnes malades et de leurs proches. Mais
ces dernieres années, parce qu'elle communique plus fortement et qu'elle investit plus volontairement l'espace public,
l'ARSLA constate un élargissement de cette base.

A ce jour, sur une trésorerie de prés de 3 500k€, la somme de 2 845k€ reste donc issue de dons, manifestations, legs,

meécénat et de leur revenus financiers.

Ces recettes sont-elles bien utilisées dans le cadre des missions sociales de U'ARSLA indiquées dans les statuts :
recherche et aide aux malades ?
e Les fonds consacres a la recherche figurent sous la rubrique « Versement a d'autres organismes « ; ils ont ete de
1196 749€ en 2022, en augmentation de 96,51% (608 982€ en 2021).
e La rubrique « Actions réaliseées par l'organisme » indique le montant consacre a la mission Aider ; il a été de 1 229
423€ (dont 1 208 153€ issus de la génerosité du public), soit une augmentation de 19,49% par rapport a 2021 (1 028
813€).

Cette volonté forte de 'ARSLA d'augmenter linvestissement dans ses deux missions sociales continuera en 2023 en
choisissant, en supplement d'une collecte espéree plus forte encore, d'utiliser une partie de sa trésorerie.

Cette dynamique qu'elle entend maintenir est illustrée par le pourcentage de l'ensemble des fonds consacrés a nos
missions sociales ; en 2022, il représente 85,39% de nos dépenses (81,80% en 2021).

CROD et Compte d'emploi des ressources fournissent également des informations sur l'utilisation des 14,6 % restants:

o Le montant des frais de recherche de fonds a été de 192 859€, soit 6,8% (2109109€ et 10,.9% en 2021). Cette baisse
provient notamment de la modification voulue de la communication et modes de contact avec ses adhérents et
donateurs de l'association.

¢ e montant des frais de fonctionnent ne relevant pas des missions sociales a été de 222 110€, soit 7,8% (145 162€
et 7.25% en 2021). Le ratio reste sensiblement identique ; son montant plus élevé sera detaillé et commente dans le

chapitre suivant.
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LES RECETTES ET LES DEPENSES

Quelles sont-elles ?

Le Compte de résultat :
-> Une association qui investit dans ses missions sociales et dans l'avenir

Tres comparable dans sa logique a la gestion que peut avoir chaque particulier (nos revenus, nos charges et ce qu'il en
reste, ou pas), ce tableau obéit cependant a des regles comptables precises qui nécessitent quelques explications.

Détaillons d'abord les produits (recettes) d’'un montant de 2 868 263€, somme a laquelle il y a lieu de rajouter des
résultats financiers et exceptionnel (plus-value sur vente immobiliere) pour un montant global de 27412€ ; il en sera
fait de méme ensuite avec les charges (dépenses) d'un montant de 2 899 720€.

La différence, avec un montant de dépenses legerement supérieur a celui des recettes, correspond a un déficit de

4 044€.

Pour une association comme I'ARSLA disposant d'une trésorerie rassurante, l'excédent (« gain ») et le déficit (« perte »)
ne sont pas a analyser en termes de rentabilité comme pour une entreprise traditionnelle. La thésaurisation plus
importante des années précédentes était liee a la fois a des recettes plus importantes provenant de legs exceptionnels
mais egalement de dépenses plus réduites, notamment en recherches en raison de la crise sanitaire. Elle en devient
une force et ces « provisions » permettront a 'ARSLA d'assurer un plan de developpement ambitieux.

Comment se présentent en détail les recettes et les dépenses ?

Les recettes de l'année 2022 sont de 2 868 263 €, en leégere baisse (1,37%) par rapport a 2021 (2 908 159€).
Les recettes sont principalement de quatre types ; si elles sont trés inégales de par leurs montants, chacune d'elles
correspond a une approche particuliere qui mérite d'étre commenteée :

- Les cotisations ont diminué de 9,97%, passant de 28 825€ a 25 950€.
L'ARSLA a fait le choix de ne pas mener de campagne d'appel a adhésion. Elle a la volonté de connaitre ses adhérents
et considéere qu'il s'agit d'un acte d'adhésion et de militantisme. En termes de chiffres, cela se traduit d'une année a
lautre par une évolution dans un sens ou dans l'autre, nos soutiens se manifestant, suivant leur sensibilite, par cette
adhésion ou sous forme de dons.

- Le montant des legs, donations et assurance-vie a lui aussi baissé ; la différence est de 210 839€, passant de 1
274 519 € a1 063 680%€. Il n'existe pas dans l'association de véritable stratégie en matiere de legs et cela se traduit par
des differences importantes d'une année a l'autre, le résultat n'en étant pas maitrisable. Une nouvelle approche est en
cours de mise en ceuvre. Les résultats ne peuvent en étre attendus avant plusieurs années.

A linverse, trois lignes importantes ont augmenté. Elles correspondent directement a la mise en ceuvre de la politique
menée par l'association et le développement qu'elle s'est fixée. L'évolution en cours et bientoét la transformation totale
du site, les modes de communications modifies, le renforcement des equipes, les actions et la presence sur le terrain
des bénévoles sont autant de facteurs dont les résultats se sont concretiseés des cette année 2022.

- Les dons ont augmenté de 13,28%, soit de 182K€ (1 555 971€ en 2022 pour 1373 596€ en 2021).
- Nous avons pu bénéficier d'une subvention d'exploitation de 80 000€. Versée par le Fonds National Démocratie

et Sante, elle permet de financer sur deux années la ligne d'écoute et de nouveaux groupes de parole. L'association
continuera a s'investir dans la recherche de ce type de fonds dediés a des projets spécifique.

ARSLA
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LES RECETTES ET LES DEPENSES

Quelles sont-elles ?

- L'ARSLA a également mis en ceuvre des actions de recherche de méceénes ; cela s'est traduit par une
augmentation de 65k€ sur cette ligne (84 936€ en 2022 pour 19 984€ en 2021). Elle continuera évidemment & mener
ces actions et comptera en 2023 sur la concrétisation de mécénat financier de la part de contacts rencontrés a plusieurs
reprises l'année precédente.

Les recettes sont indispensables mais leur finalité est de permettre de realiser les depenses liees aux missions sociales
de l'association.
Quel en est le detail ?

En 2022, les charges ont représenté un montant de 2 899 720€ ; cette augmentation tres importante par rapport a 2021
(+40,38%, soit plus 800k€ par rapport au montant de 2 065 662€ en 2021) meérite des explications.

Certaines d'entre elles correspondent a la volonté exprimée dans le budget prévisionnel de booster, apres les « années
Covid », les investissements dans les missions sociales de l'association.

D'autres relevent de la réorganisation en cours et de la mise en place de moyens supplémentaires ; ils ont produit leurs
résultats dés 2022 mais ont évidemment comme objectif d'assurer le développement des années a venir.

Certains postes sont significatifs et traduisent la politique de 'ARSLA :

- Il a déja ete indiqué que figurant cette fois dans la rubrique « Aides financieres », les fonds consacrés a la

recherche ont été de 1 196 748€, en augmentation de 96,55% (608 982€ en 2021). Il s'agit d'une étape suppléementaire
pour se rapprocher de l'objectif d'éradication de la SLA qui reste le but reel de 'ARSLA.
Ces fonds sont verses dans les appels a projets retenus ; comme par le passe, l'association reste également trés proche
des jeunes chercheurs qu'elle veut intéresser a la SLA. L'ARSLA poursuit également ses investissements dans PULSE et
MINE, suivis depuis plusieurs années. Elle a par ailleurs la volonté d'aborder l'univers des biotechs ; dans ce nouveau
domaine, les premiers contacts de 2022 aboutiront en 2023.

- Tout investissement en matériel doit étre amorti selon un bareme défini. Pour 2022, la dotation aux amortissements

du materiel est de 527 754€, en legere augmentation de 3,92%, confirmant la politique d'investissement de l'association
en la matiere.
L'ARSLA prévoit de mettre en ceuvre a partir de 2023 une politique d'essaimage (des parcs de matériel en région) pour
accroitre son efficacité dans le domaine du prét d'aides techniques. Cette regionalisation sera egalement l'occasion de
faire le point sur le matériel en stock et de le mettre a jour sur la base de sa pertinence. Elle devrait modifier la politique
d'investissement en matériel, et donc les amortissements, de 'ARSLA.

Certains postes du compte de résultats regroupent des lignes qui relévent des types de dépenses différentes.

Elles relevent, suivant un bareme établi, de notre mission d'aide aux malades mais également, pour les montants
indiques dans le CROD et le Compte d'emploi des ressources des frais de fonctionnement et/ou de ceux de la
recherche de fonds.
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LES RECETTES ET LES DEPENSES

Quelles sont-elles ?

- Il en est ainsi des trois lignes des charges salariales (formation, taxes, salaires, charges sociales) ; elles s'élevent en
2022 a 431 227€ (+ 93k€ par rapport a 2021). Cette augmentation est la conséquence de la politique que méne 'ARSLA
depuis plusieurs années de renforcement des équipes avec du personnel de qualité. Cette action sera poursuivie
dans les prochaines années ; elle concernera les deux missions sociales de I'ARSLA. A titre d'exemple, le volet
recherche nécessite aujourd'hui l'intervention de spécialistes capables de vulgariser les actions menées, de mener une
action de veille et d'assurer la liaison avec les chercheurs mais egalement avec les pouvoirs publics.

- Les « Autres achats et charges externes » d'un montant de 658 615€ (510619€ en 2021), augmentent de 148k<€.
Les augmentations marquantes concernent les frais de communication (+26k€), nos rencontres, formations et
renforcement des equipes de béenévoles (+ 39k€) ainsi que de l'organisation de manifestations ou de colloques
(montant global 41k€).

Ces manifestations méritent un commentaire particulier : elles sont aujourd’hui indispensables. La SLA n'est pas assez
connue, ni assez reconnue. L'ARSLA a pour réle de fédérer toutes les forces qui ceuvrent pour la combattre, de solliciter
les pouvoirs publics afin de bénéficier plus rapidement des medicaments mis sur le marché ou de parcours de soins
spécifiques.

A signaler également, la mise en place de nouveaux services comme la ligne d'appel psy (21k€) et l'élargissement a
plus de catégories de populations des groupes de parole dont le financement spécifique a déja éte évoque.

Additionnées, ces deux rubriques ont augmenté entre 2021 et 2022 de 240 673€.

Ces investissements supplémentaires s'amortiront sur plusieurs années ; constitués pour partie de fonds consacres
directement aux missions sociales et d'autre part de choix organisationnels, il est possible d'en retenir la traduction
suivante : les seuls fonds consacrés a l'aide aux malades ont d'ores et déja enregistré une augmentation de 200
610€ ; et, du coté des recettes, la progression liée aux dons, au mécénat et aux subventions s ‘éléve a plus de 327
000€.

En quoi cette année intense d'activité a-t-elle changé le visage de l'association et a quoi ressemble la photographie
financiere de 'ARSLA au 31 decembre 2022 ? Nous en arrivons a la troisieme question posee : quel est l'état financier
de I'ARSLA?
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L'ETAT FINANCIER DE L'ARSLA :

Quel est-il a la fin de l'exercice et avant d'entamer le suivant ?

Le Bilan Actif/Passif constitue la photographie financiére de l'association au 31 décembre 2022 :

-> Une association solide financiérement et maitre de son avenir

Le Bilan se compose de deux parties : - UActif regroupe l'ensemble des avoirs de l'association classes du moins
disponible au plus liquide. Il comprend deux sous-parties, l'Actif immobilisé et l'Actif circulant.

- Le Passif explique comment 'Actif est financeé. Est-il totalement propriéte
de l'association ou des dettes permettent-elles d'en payer une partie ?
IL faut noter le cas particulier des lignes concernant les legs : a l'Actif, ils sont indiqués, suivant leur origine, sous « Biens
recus en legs et donation » et « Créances regues par legs ou donations » a partir du moment ou ils ont été signifiés a
l'association. Du point de vue comptable, ils sont considérés comme une richesse méme s'ils ne sont pas encore verses.
C'est pour cette raison que l'on en trouve la contrepartie au Passif ; y est indiqué que ce versement reste a venir et,
parfois, qu'un tiers est benéficiaire d'une partie du legs.
Comme on peut le comprendre dans un commentaire précédent, le montant des legs est fluctuant d'une année a
l'autre. Mais indiqué dans le Bilan, il en modifie forcement le total dans un sens ou dans l'autre alors que la richesse de
l'association a cette date n'a pas encore eté modifiee.

Ainsi, cette année, le montant total du Bilan est de 6 606 016€, en baisse par rapport a 2021 (7 315 003€). Cette
difféerence de 709K€ provient essentiellement des 500 000€ de la ligne « Bien recus en legs et donation », déja
présente en 2021, et des 229 608€, qui correspondent a la baisse constatée sur les « Créances regues par legs ou
donations ». Cette information ne justifie pas d'autre analyse financiere si ce n'est de rappeler limportance de la
communication en la matiere.

ACTIF

La premiere partie concerne U'actif immobilisé, soit le siege, le matériel de travail et le stock de matériel destine a l'aide
aux malades de 'ARSLA. Il est comptabilisé en montant net, amortissements déduits. Le montant global en est de

2918 823€.

La deuxieme partie concerne Uactif circulant. Il est de 3 568 483€ (en legere augmentation par rapport a 2021 :

3 463 390<€) et il est essentiellement composé de nos disponibilités bancaires et placements, soit 3 468 179€ (ligne en
augmentation par a 2021 : 3 165 137€). L'augmentation des charges détaillees dans le Compte de résultat n'a donc eu
aucune conséquence sur la trésorerie de l'association.

La thésaurisation des derniéres années avait ses justifications :

- sécurité : car 'association vivant essentiellement de la générosité du public doit pouvoir continuer a fonctionner en
cas de baisse de celle-ci, pas uniquement en termes de fonctionnement mais eégalement dans l'accomplissement de
ses missions sociales.

- réserve des fonds accordés a la recherche et non versés pour linstant.

- crise sanitaire : elle a freiné un certain nombre d'actions, diminué certains postes de dépenses et donc augmenté la
trésorerie disponible.

La volonté de 'ARSLA, et elle a été marquée des 2022, est maintenant d'utiliser sa force financiére pour continuer a
accélérer ses investissements dans ses deux missions sociales. Elle en a les moyens car, comme le montrera le
Passif, tout ce qui figure a l'Actif appartient a 'ARSLA. L'association n'a pas de dettes en dehors des reliquats de factures
de fin d'annee.

L'ARSLA a par ailleurs été encouragée dans sa volonté de développement lors des entretiens avec le Don en
confiance dans le cadre de l'obtention de l'agrément, toujours accorde jusqu'a présent (renouvellement tous les trois
ans en cours d'étude actuellement).
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L'ETAT FINANCIER DE L'ARSLA :

Quel est-il a la fin de l'exercice et avant d'entamer le suivant ?

PASSIF

Les biens et avoirs de 'ARSLA relevent a hauteur de 96% de ses fonds propres (2022 : 6 198 583€ ; 2021 : 6 202 627€).
Elle a uniquement des dettes a hauteur de 242 988€ (relativement constantes d'une année a lautre) ; elles
correspondent aux factures, dettes fiscales et sociales non payées le 31 decembre 2022 et qui le seront début 2023.

Le Passif n'appelle pas d'autres commentaires si ce n'est qu'il confirme la solidité, le sérieux et l'excellente santé
financiéere de 'ARSLA.

Ce constat final est évidemment rassurant ; mais la vie financiere de l'association reléve de l'ensemble des comptes
annuels. Chacun constitue une partie de ce puzzle a quatre piéces et c'est le tout qui apporte l'éclairage complet sur
l'activité de 'ARSLA.

S'y rajoutent ensuite d’autres dimensions, tout aussi ou plus importantes encore ; elles relévent de I'humain, de la
volonté, de la ténacité, des valeurs que les membres de U'ARSLA, adhérents, donateurs, méceénes, salariés et
bénévoles, sont en capacité d'apporter et de partager.

Ce rapport financier ne serait rien sans elles.

Origine des ressources en % Origines des ressources liées a la générostié du public en %

| |
Autres (subventions..) - llies ressl)urces 235

3% P s o

| Mécénat 3%

Dons manuels 55,7%
Geénerosite du public
97% Cotisations 1%

HepEililsnen s e tyE e Répartition des missions sociales en %

e G

Frais de fonctionnement : 7,8% Aider : 50,7% Recherche : 49,3%
Frais recherche de fonds: 6,8%

Ces différents chiffres confirment que 'ARSLA continue sa route sereinement et solidement.
Son assise reste excellente.
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Assoclation pour la Rechorche sur la
Sclérose Latérale Amyotrophique:

¢ autres Maladies du Motoneurons

RAPPORT
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2022 : Une année d'ouverture !

Pour cette nouvelle assemblée générale, je souhaite partager avec vous les moments marquants de
l'année passée pour notre association. Nous sommes allés encore plus loin que ce que prévoyait Cap
2025, notamment dans la défense des droits des personnes et dans l'aide apportée aux personnes
malades.

L'année 2022 aura été pour 'ARSLA une année de projets dans les domaines de la recherche, du
soutien aux personnes malades et de la sensibilisation du grand public a la SLA. C'est aussi l'année
qui nous a permis de renforcer nos actions de plaidoyer et d'étre présents a de grands rendez-vous
pour défendre le droits des personnes malades et de leur entourage. Cela a commenceé par notre
plaidoyer, remis en main propre a Mme Brigitte Macron, qui a favorisé de nombreux contacts et a
permis d'éveiller la conscience des responsables nationaux et locaux. C'est un point de départ
important qui, on le sait déja aujourd'hui, va nous porter sur plusieurs années.

Cette année a aussi été une année de mise en lumiere de la SLA. En juin, nous lancions la 1ére édition
du mois de la sensibilisation "Eclats de juin’, le succes rencontré nous conforte a linstaurer
dorénavant comme un RDV annuel.

Toutes ces reussites nous incitent a accélérer et renforcer nos actions, notamment pour que la
maladie de Charcot devienne un sujet essentiel aupres des décideurs politiques et du grand public.
Notre expertise sur des questions de sociéte, de la fin de vie a l'accés aux traitements, nous a permis
de répondre a plusieurs auditions. Oui, la voix de 'ARSLA compte en France et au-dela, a travers les
diverses structures européennes et internationales auxquelles elle participe activement.

Nous sommes, en outre, un acteur reconnu dans le financement de la recherche. Nous avons
concentré nos efforts pour financer encore plus de projets.

Ce qui fait battre le coeur de I'ARSLA, ce sont vous - personnes malades, proches, aidants,
bénévoles, professionnels.. - qui, chaque jour, collectez, combattez, cherchez, informez, afin que la
SLA ne reste pas dans 'ombre. Vous étes nos plus belles inspirations

Je vous remercie de votre soutien et de votre engagement a nos cotés !

Valérie Goutines

Présidente de 'ARSLA
ARSLA
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FINANCER ET STIMULER
ENCORE PLUS DE RECHERCHE

Un financement en hausse significative par rapport a 2021 !

En avril 2022, malgré le contexte économique morose et la crainte de voir une baisse des dons pour l'année 2022, le
conseil d'administration a fait le choix non seulement de maintenir le montant de l'appel a projet scientifique annuel a
l'identique soit 800 000€ mais aussi de proposer un financement complémentaire pour le projet PULSE.

C'était un signal fort pour les personnes atteintes de SLA et pour les chercheurs, celui de ne pas délaisser l'espoir que
nous avons tous dans la recherche !

De plus, l'association confirme ainsi sa place de leader en tant qu'acteur et financeur privé de la recherche sur la SLA.

En mai 2022, le conseil scientifique a proposé au conseil d'administration le financement de 11 projets de recherche et
de trois jeunes chercheurs exceptionnellement. Les projets jeunes chercheurs ont été d'une grande qualité et nous
nous devions de faire l'effort financier pour l'attribution d'une subvention supplémentaire.

Un gros travail a egalement été accompli pour le suivi des projets de recherche financés dans le passé. Il est essentiel
de mieux communiquer sur les projets en cours. Cet effort va se poursuivre et se renforcer lors de l'année 2023.
L'ARSLA a donc lancé plusieurs actions de communication scientifique au cours de l'année.

Les webinaires, a destination des personnes malades, de leurs proches et des professionnels de santé, ont permis
d'aborder difdérents sujets, tous les deux mois. Une belle audience est toujours aux rendez-vous et des experts de
qualité animent ces sessions.

L'association a renouvelé pour la huitieme année consécutive son soutien aux Journées de recherche -JR-
FILSLAN/ARSLA, rendez-vous incontournable de la communauté scientifique SLA. Les objectifs des JR sont de
favoriser les échanges entre équipes de recherche fondamentale et centres SLA, de contribuer a l'émergence de
nouveaux projets de recherche collaboratifs, d'ameliorer la reconnaissance du theme des maladies du neurone moteur
au niveau national et européen et a une meilleure identification des chercheurs et cliniciens-chercheurs frangais, et
permettre de faire un point annuel sur les avancées de la recherche et les différents projets collaboratifs en cours.

Lors des JR, 'ARSLA a remis 4 prix Jeunes Chercheurs évalués sur la qualité des travaux présentés. Entre les deux
journeées de recherche, l'association a innové cette année avec la 1ére édition de la cérémonie des lauréats ARSLA:
l'occasion de présenter tous les projets financés de L'ARSLA cette année. C'était aussi une facon de remercier
'engagement de tous les chercheurs qui s'impliquent avec ferveur dans la recherche sur la SLA. Des personnalités
publiques nous ont fait 'honneur de leur présence, Anne-Sophie Lapointe (DGOS), Emmanuel Hirsch, ancien président
de 'ARSLA, Astrid Panosyan, députee de Paris, pour ne citer qu'eux. Et bien sir, un grand nombre de chercheurs étaient
présents, ainsi que des représentants de laboratoires, de biotechs. Nous avons profité de cette occasion pour diffuser
un film témoignage des 4 ambassadeurs de notre campagne du mois d'octobre 'le diagnostic de la SLA et apres?".
Enfin, cette céréemonie n'aurait pas connu un tel succes sans nos deux animateurs de choc, nos co-présidents du
conseil scientifiques, Pierre-Francois Pradat et Cédric Raoul.

Pour faire evoluer le projet PULSE, une des grandes décisions du conseil d'administration a été de financer le projet
WINGS qui va permettre d'enchérir cette base de données des génomes entiers de chaque échantillon. Une incroyable
opportunité qui a été financee en partie par un mécene de l'association. Ce travail de recherche de mécénat pour
financer des projets de recherche est une 1ere pour l'association et surtout un espoir de développement a venir.

Enfin, n'oublions pas le lancement des appels a projets de 2022 qui ouvrent de nouvelles pistes pour accélérer larrivée
de nouveaux traitements, notamment celui adressé aux Biotechs et et a la Clinique.

ARSLA
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AIDER ET SOUTENIR
L ES PERSONNES CONCERNEES

La mission sociale "Aider" de l'association regroupe plusieurs thématiques : les services d'accompagnement des

personnes malades et de leurs proches, la formation, la défense des droits des personnes et la présence des bénévoles
en région qui soutiennent les familles. L'objectif de 'ARSLA en 2022 a été d'étre au plus pres des personnes malades,
de leurs proches et des professionnels de santé dédiés.

Depuis sa creation, l'association a mis en place un service de prét gratuit d'aides techniques. Aujourd'hui, centralise au
niveau national, nous avons fait le choix de l'essaimage. Pour cela, nous avons lié des relations avec des associations
locales qui vont héberger notre matériel et en assurer le maintien et la logistique. Cette nouvelle organisation demande
un gros investissement financier et un travail de maillage territorial Il se poursuivra sur plusieurs annees. En attendant
que cet essaimage arrive a terme, nous continuons le prét au niveau national. Le parc s'est néanmoins enrichi par un
achat important en fin d'année de plus de 70k€ de matériel, notamment des tablettes oculaires et des carillons.

Afin de lutter contre l'isolement impose par la maladie d'un proche, l'association a poursuivi et amplifié les groupes de
parole pour les aidants. Apres des échanges avec les psychologues des centres SLA et ceux de 'ARSLA, il a été décide
de mettre en place de nouveaux groupes de paroles a destination des personnes qui viennent d'étre diagnostiquées, et
aussi des jeunes enfants qui sont confrontés a la maladie d'un parent. Il a été également propose un accompagnement
en socio-esthétique pour les aidants. Enfin, un travail de recherche a vu le jour sur la méditation et ses bienfaits pour
les personnes atteintes de SLA.

La ligne d'écoute a été reorganisee et professionnaliseée en 2022. Dorénavant, ciblée sur 3 demi-journées, elle est
assurée par une psychologue expérimentée dans la SLA. Un service complémentaire de suivi psychologique, pour
traverser un moment difficile, est proposeé.

Le dispositif de service social différencié du service d'écoute a, quant a lui, permis de recueillir de nombreux appels de
personnes malades et de proches. L'assistante sociale apporte de linformation, l'orientation, l'laccompagnement dans
les démarches administratives et l'étude des demandes d'aides financieres d'urgence. Sur l'ensemble des sollicitations
recues (mail et téelephone), 57 % proviennent des aidants, 15% des personnes directement touchées et 28% sont des
appels de divers professionnels (infirmiers/ ergothérapeutes / service APA / Coordinations/ HAD..). La plupart des
appels interviennent a la suite de lannonce de la maladie, avant méme le premier rendez-vous en équipe
pluridisciplinaire au sein du centre SLA. Les proches aidants ainsi que les personnes malades se sentent perdus et seuls
face a l'annonce de la maladie. Enfin, cette année, l'association a voulu renforcer le soutien financier des personnes qui
se retrouvent en grande précarité. Plus d'une dizaine de dossiers ont été financés apres une étude et une validation par
la commission d'aide financiére exceptionnelle, assurée par 3 administrateurs, l'assistante sociale et la direction
générale de 'ARSLA.

Pour mettre des mots sur les maux imposés par la maladie, 'ARSLA a lancé en 2022, un concours de nouvelles qui a
connu un fort succes:! De trés beaux écrits ont éteé présentés, ils nous encouragent a renouveler cette expérience sur le
mois de novembre prochain.

Tout au long de l'année, 'ARSLA a continué et renforcé sa collaboration avec la filiére FILSLAN avec sa participation
au comité de gouvernance et l'émergence de nombreux projets communs qui ont pour but d'agir au plus pres des
problematiques des personnes atteintes de SLA. Les JNA, journées annuelles, sont un bel exemple de l'importance de
transversalité et de la complémentarité de chacun des acteurs oeuvrant dans le combat contre la SLA. L'ARSLA a
également porté son soutien a la relabellisation des centres SLA en agissant aupres de la DGOS.

La défense des droits des personnes malades a été un axe de développement fort cette année avec la redaction d'un
plaidoyer remis en main propre a Mme Macron et a l'envoi de courriers aux 577 députés et l'ensemble des sénateurs..
Avec une tribune dans le monde et dans les Echos, l'association a pu prendre, en fin d'année, des rendez-vous
importants avec les déecideurs politiques.

Enfin l'association ne serait pas aussi solide sans l'implication de ses bénévoles qui oeuvrent sur le terrain pour étre au
plus proche des personnes malades. Pour les aider dans leur mission et pour les soutenir, 'ARSLA a fait le choix de se
réeorganiser et de leur dédier un pdle salarie. Cela va permettre l'expansion des equipes bénévoles et une meilleure
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SENSIBILISER, COMMUNIQUER
AUPRES DU GRAND PUBLIC

2022 a été une année de lancement de campagnes de communication, de 1eres éditions qui se sont revéeléees
fructueuses qui deviendront dorénavant pérennes dans les années a venir, mais aussi une année de reprise
d'événements en region et de présence mediatique!

Eclats de juin 2022, le mois de la sensibilisation sur la SLA: un message fort "ouvrir les yeux sur la SLA".

Cette campagne a mobilisé plus de 200 000 visiteurs sur son site dédié. Elle a été portée par 3 ambassadeurs de choc :
Malika MENARD, Guilhem GALLART, dit « Pone », Marc-Antoine OLIVIER. L'objectif de cette premiére édition a donc été
largement atteint !

Le diagnostic de la SLA, et aprés?

Cette campagne d'octobre a connu un beau succes grace aux témoignages emouvant de nos 4 héros, Katherine,
Maxime, Gilles et Christophe. Nous vous invitons a retrouver ce clip qui a été présente lors de la cérémonie des lauréats
des projets scientifiques financés par 'ARSLA. Des témoignages sinceres et sans tabou.

Une année 2022 placée sous le signe des médias

En juin, la presse a été a notre écoute et ce sont une trentaine de medias qui ont relayé notre message de sensibilisation
auprés du grand public : des articles dans la presse papier, web, des plateaux TV, des reportages, des interviews radio,
etc. Un apercu : Telematin, Santé Mag, Konbini, interview de Malika Ménard, et bien d'autres.. Vous pouvez retrouver
une partie de ces reportages sur la page Youtube de 'ARSLA.

Et tout au long de l'année : entretien sur France Culture « Des avancées grace a la thérapie génique », co-signature d'un
communiqué de presse de la SFAP soulignant la complexité de la prise en charge des personnes en fin de vie, direct
sur RCF Montpelier, sur France 5 et France TV avec lintervention de Gilles Pialoux, diffusion sur le 19/20 France 3
Pyrénees d'un reportage : « Maladie de Charcot : grande cause nationale ? », tribune dans les Echos pour dénoncer
l'acces difficile aux traitements, reportage sur BFM.TV et sur le Figaro Santé et clip d'appel a dons sur BEM.TV, diffusion
d'un clip de sensibilisation et d'appel a dons dans 250 pharmacies, émission sur Reunion Premiere, émission sur Sud
Radio...

Des actions de sensibilisation

En 2022, 'ARSLA a apporte un nouvel angle d'information pour le magazine Accolade. Une information sur les avancées
de la recherche, une mise en lumiere des chercheurs et des personnes engagées dans l'accompagnement des
personnes malades et surtout le témoignage de personnes malades, rayonnent dans ce magazine. Les retours positifs a
cette nouvelle mouture ont été nombreux et ont dépasseé nos espérance.

L'ARSLA a lancé les RDV webinaires, tous les 2 mois pour le moment. Ces rendez-vous réunissent plus de 200
personnes en direct sur nos réseaux sociaux (Youtube, Facebook, LinkedIn). Ils sont disponibles en replay sur notre
chaine Youtube. L'ARSLA a aussi mené des actions de sensibilisation a la SLA lors d'un hackathon auprés des
collaborateurs d'Air Liquide, lors des cafés maladies rares organises aupres d'EFFIK et de PFIZER.

Les événements 2022 en région:

Les rendez-vous culturels et sportifs réalises en région au profit de 'ARSLA ont redémarrés sur les chapeaux de roues
en 2022, a la sortie de deux années touchées par la Covid. Il y a eu également beaucoup d'initiatives individuelles
notables ! Sur le plan culturel, reprise de quelques concerts et de déjeuners et de manifestations locales.

Nous ne pouvons tous les citer mais nous souhaitions souligner les Belles Montées, le Golf a la Réunion, Lohéac, le
Déjeuner du coeur sans oublier l'exploit de notre vice-président avec plus de 200 personnes en effectuant le tour du
SLA'C d'Aix les bains, un moment magique diffusé au grand Rex lors du festival Tous en selle, en présence de son
equipe les Degloutons.

En juin 2022, la course "Défie la SLA" a été tres suivie partout en France et méme au-dela de nos frontieres. Plus de 1300
personnes y ont participe. La visibilite et l'écho médiatique de cette manifestation connectée et accessible a tous ont

ete tres positif pour relancer nos actions et motiver des personnes a prendre part a notre cause. ARSLA
// RAPPORT MORAL 2022 .



RENFORCER
LES PARTENARIATS

Quels que soient les domaines, la recherche, le plaidoyer, le soin, linnovation technologique, 'ARSLA a su mettre en

place des partenariats forts.

¢ Comme depuis quelques années deja, l'association collabore a la Banque du cerveau Neuroceb. L'objectif de cette
banque est de faire progresser la connaissance sur la maladie pour mieux la diagnostiquer et la traiter. Il s'agit d'un
enjeu majeur de la recherche dans la SLA. Grace a des personnes malades qui acceptent genereusement de faire
don de leur cerveau, des tissus tres rares sont mis a disposition des chercheurs. Cette année, plusieurs dons ont éte
faits a Neuroceb.

o Coté plaidoyer, l'association a éte a l'origine de la création du collectif "Action Patient”. Devant la crise de ['hdpital,
l'association se devait de réagir et ne plus accepter que la perte de chance pour les patients hospitalo-dépendants.
Avec la collaboration de 25 autres associations, nous avons pu alerter les pouvoirs publics et interpeller les
politiques dans une tribune et en lancant une campagne de communication dediee.

e L'ARSLA, historiquement, travaille main dans la main avec la filiere FILSLAN. Cette année, cela a permis d'amorcer 3
projets importants : l'élaboration de modules de formation qui sortiront au second semestre 2023, 'élaboration de
livrets; et l'essaimage d'un parc de matériel a proximité des personnes malades en région, qui démarrera en
septembre 2023.

o EIT Health a accompagné 'ARSLA dans son approche avec les biotechs et lui a apporté toute son expertise pour
construire sur des bases solides cette nouvelle approche de financement de la recherche.

e Pour participer aux questions internationales auxquelles nous devons prendre part, 'ARSLA a été élue a la
gouvernance de l'Alliance internationale ALS/MND. Nous sommes également présents dans le groupe "advocacy
international” qui nous permet de défendre activement le droit des personnes malades et de leurs proches.

o |l est important d'allier nos forces avec les autres associations qui oeuvrent dans le champs des maladies rares.
Ainsi, nous avons renouvelé nos adheésions et nos implications au sein de l'Alliance Maladies Rares et d'Eurordis.

e Pour lutilisation de technologies a commande vocale lorsque cela s'avere de plus en plus difficile pour les
personnes malades, 'ARSLA a collaboré avec Romain Gombert, dans le projet Euphonia de Google.

e Avec une équipe italienne, l'association teste une nouvelle technologie pour pouvoir continuer a communiquer
quand il n'est plus possible d'utiliser une commande oculaire. Ce projet sera poursuivi en 2023 et nous espérons qu'il
pourra aboutir a une aide technique efficace.

e Beaucoup de relations ont éte tissees avec les équipes mobiles regionales pour leur apporter notre soutien avec
L'offre de service de l'association et l'information sur la SLA

¢ Avec la SFAP, societe francaise des soins palliatifs, des liens forts se sont créés. Ce travail a mené a la signature de
tribune commune.

¢ Nous restons toujours soucieux des aidants familiaux. La question du répit et de la valorisation de leur implication
essentielle dans l'accompagnement de la personne malade sont deux thématiques sur lesquelles il faut que nous
soyons tres vigilants. Parce que ces problematiques sont partagees par grands nombres d'aidants, 'ARSLA fait

artie du collectif Je t'aide.
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Le conseil d'administration de 'ARSLA, compose de 15
administrateurs impliqueés, assure et est le garant du
bon fonctionnement de l'association. En tant que
présidente  de lassociation, je tiens  tout
particuliecrement a les remercier pour leur
investissement ainsi que :

» Les bénévoles qui représentent la force vive de l'association et
portent la voix des personnes malades. Grace a leurs actions de
terrain, ils assurent la présence de 'ARSLA aux cotés de chacun
et alertent sur les sujets de revendication que doit porter
l'association.

Le conseil scientifique qui nous conseille dans le choix des
projets de recherche et qui assure une veille scientifique de
qualite.

 Nos partenaires associatifs avec lesquels nous nous unissons
pour faire entendre la voix des personnes malades.

* Nos experts-comptables et nos commissaires aux comptes qui
nous orientent et nous soutiennent pour encore plus de rigueur.
Le don en confiance qui, en nous contrdlant, nous challenge et
NOUS pousse sans cesse a nous améliorer dans nos process.

» Nos partenaires privés qui nous accordent leur confiance et nous
permettent, par leurs dons, d'assurer nos missions sociales

Tous les donateurs et sympathisants qui nous font confiance et
nous soutiennent. Sans eux, 'ARSLA ne pourrait pas mener ce
travail.

Et bien sur, au nom du conseil
d'administration de |'ARSLA,
je vous remercie vivement de

votre soutien continu dans le
combat contre la SLA

Valerie Goutines
Présidente de 'ARSLA

REMERCIEMENTS

Coordonnées :

ARSLA
111 rue de Reuilly
75012 Paris
SLA
0143389911 ARSLA
e ot i) contact@arla.org // RAPPORT MORAL 2022 l



