ASSOCIATION KJER FRANCE

Reglement Intérieur

Association KJER France
Maladie Génétique Rare de la Vue




Article 1
Les fondateurs

Les fondateurs de KJER France sont Jean-Louis BERNARD, Nathalie BERNARD-
HOARAU, Marie LEVENEUR

Article 2
Charte des fondateurs

En 2013, I'Atrophie Optique Dominante Type 1 (AOD) est bien connue, le géne
responsable, OPA1, a été découvert en 2000. Sa prévalence est de 1/30000, c’est la
Neuropathie Optique la plus répandue. De nombreux chercheurs en France et dans le
monde travaillent spécifiquement sur ’AOD, les publications sont nombreuses.

Nous constatons cependant, qu'’il n’y a en France aucune association dédiée
exclusivement a I'’Atrophie Optique Dominante liée au géne OPAA1.

Ce dont le malade a besoin c’est d’appartenir a une communauté exclusivement et
précisément dédiée a sa maladie, ou il peut avoir des relations, obtenir des informations,
participer a la recherche sur sa& maladie.

Nous sommes convaincus qu'il faut répondre a ce besoin. L’AOD est une maladie
suffisamment connue pour justifier une association dédiée, bien identifiée qui sera un
repéere pour les personnes concernees.

Aujourd’hui, I'Atrophie Optique Dominante (maladie de KJER) doit étre reconnue
indépendamment des autres maladies génétiques en général et des Neuropathies
Optiques Héréditaires en particulier pour servir les malades et la recherche scientifique.

KJER France est née de ce constat.

Article 3
Préservation des volontés des fondateurs

En conséquence de la Charte des fondateurs :

Ni le Conseil d’Administration ni 'Assemblée Générale Ordinaire, ni ’Assemblée
Générale Extraordinaire ne pourront prendre des décisions portant atteintes a l'identité,
I'indépendance ou I'autonomie de KJER France.

Article 4
Conditions d’ admission

L’admission n’est pas définitive.

L’adhésion est valide 12 mois.

L’admission est conditionnée a une autorisation d’adhésion du Bureau qui précise la
catégorie dont reléve I'adhérent.

Les décision du Bureau en matiére d’adhésion sont sans appel.

En plus des dispositions prévues dans les statuts, les adhérents mineurs doivent
présenter un document écrit signé de leurs parents les autorisant a adhérer. Il appartient
au Bureau d’authentifier le document en prenant contact avec la famille. Les piéces
justificatives sont archivées.

Les personnes siégeant au CA ou au Bureau d’une association poursuivant des
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objectifs identiques ou similaires a KIER France peuvent adhérer en tant que membres
allogeénes. Cette disposition vise a prévenir les conflits de loyauté, d’intérét ou les
cumuls de fonctions pouvant remettre en cause l'identité, 'indépendance et 'autonomie
de KJER France.

Les membres allogénes ont accés aux services de I'association sans disposer de droits
de gestion et d’administration prévus dans la partie |l des statuts.

Le Bureau peut refuser les admissions ou leur renouvellement pour des motifs non-
discriminatoires.

Les motifs sont (liste indicative) :

e Représentation parentale invalide pour les mineurs

e Comportement problématique avéré au sein de I'association
¢ Non-paiement de la cotisation

e Préjudice causé a l'association en tant que personne morale

Il N’y a pas d’appel individuel a renouvellement des adhésions a leur terme, seuls des
rappels collectifs réguliers sont effectués via la lette d’actualité ou au moment des AG.

Article 5
Droits des associés

Les membres de I'association sont égaux entre eux. lls ont un droit d’acces aux services
et activités proposés par I'association lls ont un droit de libre expression sur tout sujet
concernant les buts de I' association.

Article 6
Devoirs des associés

Chaque adhérent s’engage a agir dans un esprit de coopération loyale avec chacun des
autres associés, en tenant compte du fait qu'’il est, lui-méme, une partie d’un tout qui agit
pour lui autant que lui agit pour elle.

Les adhérents s’engagent a ne pas porter préjudice ni a la personne morale de
’association, ni aux adhérents, ni aux administrateurs.

Article 7
Conseil d’Administration

Les membres du CA de KJER France ne peuvent pas siéger au CA ou au Bureau d’'une
association poursuivant des buts identiques ou similaires

Article 8
Sanctions

Les sanctions sont de la responsabilité du CA qui est seul juge.
L’ adhérent concerné est appelé a présenter ses arguments

Le CA vote a bulletin secret

La décision est prise a la majorité simple
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La voix du président est prépondérante
La sanction est notifiée a I'intéressé.
Cette décision est sans appel.

Article 8
Site Internet

L’association a un site Internet : https://www.kjer-france.org

Le secrétaire de I'association gére le site aidé par un webmaster.

Les contenus sont mis en ligne par le secrétaire ou le président qui sont éditeurs de ce
site.

Les modifications d’apparence, I'organisation des pages, la structure technique du site
sont de la responsabilité des éditeurs sous le contréle du webmaster

Les adhérents peuvent poster des contenus en les soumettant aux éditeurs

La publication des contenus fait 'objet d’'une discussion entre les éditeurs et 'auteur.
En cas de désaccord, la position des éditeurs est retenue.

Les contenus, images, texte, vidéos de ce site sont la propriété des auteurs.

L’auteur est indiqué dans de chaque contenu.

L’auteur peut a tout moment demander la suppression de sa contribution qui est
exécutoire.

Article 9
La lettre d’actualité

KJER France diffuse une Lettre d’Actualité « La lettre KIER France »

Il n’est pas prévu de périodicité fixe de parution

Elle est adressée aux adhérents a jour de leur cotisation

Le secrétaire et le président sont éditeur de cette lettre d’actualité.

Le secrétaire et le président sont les seuls auteurs du contenu.

La technique utilisée garantie que tous les adhérents recoivent cette lettre dans la boite
de réception.de leur messagerie électronique.

Les annonces statutaires sont envoyées par ce moyen. Elles sont légalement valides.

Article 10
Publicité du reglement intérieur

Ce réglement intérieur sera mis en ligne sur le site KIER France dans la page
« Adhésion ».

Fait a La Riche le 26/04/2014
Certifié exact et conform

Le Président La Secrétaire
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Jean Loui T\TARD Marie LEVENEUR
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https://www.kjer-france.org/

