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Comité exécutif du 10/05/2019. relevé de décisions 
 
Membres présents :  
- Mmes Sophie Devey, Julie Nersessian, Florence Vidal, Dominique Vidaud ; 
- Mrs Jean Michel Dubois, Jean-Pierre Villette, Michel Kalamarides, Pierre Wolkenstein ; 
 
Membres excusés :  
- Philippe Fournier, ayant donné pouvoir à Pierre Wolkenstein 
- Peggy Leboeuf, ayant donné pouvoir à Jean Michel Dubois 
 
Assistaient en outre :  
- Charlotte Von Thienen-Bardinet, représentant(e) du Président de la Fondation de France 
 

 
 
Le Comité exécutif constate que le quorum des membres présents est atteint. 

Ordre du jour 
 

Point 1 : renouvellement du comité exécutif 
Décision adoptée : 
Après tirage au sort, les postes de Philippe Fournier et Michel Kalamarides sont déclarés 
renouvelables. Ceux-ci étant candidats, ils sont renouvelés pour un mandat de trois années. 
Les postes de Julie Nersessian et Florence Vidal seront renouvelables en 2020, ceux de Dominique 
Vidaud et Pierre Wolkenstein le seront en 2021. 

Point 2 : point financier 2018 
 
Les dons reçus en 2018 s’élèvent à 32 804.60 euros + 25 000 euros versés par l’Association 
Neurofibromatoses et Recklinghausen. 
Après constatation des frais de gestion, le solde disponible s’élève à 47 523.30 euros au 31.12.2018. 
Les comptes sont adoptés. 
 
A noter que l’association a effectué, entre le 1er janvier et le 10 mai 2019, des versements pour un 
montant de 145 000 euros et que le total versé depuis la création de la fondation s’élève à 220 000 
euros respectant ainsi l’engagement initial d’apporter 200 000 euros dans les 5 ans suivant la 
signature de la convention de création. 
 

Point 3 : perspectives pour l’année 2019 
 
Décision adoptée : 

http://fondationdefrance.org/


 
Après être revenu sur le congrès de Paris et divers éléments, Pierre Wolkenstein évoque 3 piliers 
pour notre action future : le pilier académique (La Pitié, Cochin, Mondor), le pilier industriel 
(AstraZeneca, Novartis, P Fabre, Pfizer ?) et le pilier associatif (les patients) ainsi que la constitution 
future d’un institut interuniversitaire CAP NF. 
Nous devons muscler notre communication autour des tumeurs. 
Une conférence téléphonique aura lieu régulièrement (les jeudi soir à 19 h) pour avancer sur le sujet. 
 

Point 4 : recherche 
 
Décision adoptée : 
Accord sur la proposition de financement des travaux proposés par Michel Kalamarides « Evaluation 
des progestatifs de synthèse sur la croissance des méningiomes dans le contexte de la 
Neurofibromatose de type 2 ». 
Le montant initial de 20 000 euros est porté à 24 000 euros après consultation et accord des 
membres du comité exécutif, par messagerie le 14 mai. 
Jean Michel enverra à Charlotte la fiche de transmission pour paiement, à réception des éléments 
administratifs qui seront demandé à l’Institut du Cerveau et de la Moelle épinière à la 
Pitié-Salpêtrière. 
 
Jean Michel Dubois 

 


