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ORDRE DU JOUR

1ERE PARTIE / ADMINISTRATIVE

e Approbation du compte rendu de notre derniere AG
e Rapport moral et financier
e Approbation des comptes de I'exercice 2024
e Bilan du site internet
e Montant de la cotisation
e C(Carte de soins et d’'urgence

2EME PARTIE / MEDICALE
e Comprendre et lutter contre la maladaptation a I’environnement physique, une

piste thérapeutique pour la cavernomatose par Eva Faurobert DR2 CNRS
e Intervention de Stéphanie GUEY neurologue au CERVCO Lariboisiere
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https://association-cavernome-cerebral.e-monsite.com/medias/files/cr-assemblee-generale-de-l-association-sur-les-cavernomes-cerebraux.pdf
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RAPPORT MORAL J
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( ‘ [ ‘Activité de lassociation depuis notre derniere AG"
()
),

. Fin Janvier - Point sur le projet ERDERA

o 22/02 - 17/05 - 20/09 : pifférentes réunions de bureau en

visio - Principaux points abordés :
o Mise a jour des statuts

o Financement

L ]
o Refonte du flyer d
ol SN o Partenariat Q“,
| § o Projets
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https://drive.google.com/file/d/1-vV-fmanDqwtL4IVMBJB4_NiPh9Oil_o/view?usp=drive_link
https://drive.google.com/file/d/1-vV-fmanDqwtL4IVMBJB4_NiPh9Oil_o/view?usp=drive_link
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RAPPORT MORAL

‘Activité de lassociation depuis notre derniere AG"
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28 fevrier : Journée annuelle des maladies rares avec
/ o ’ o , %

création d'une vidéo =T .

: 7 28 FEVRIER 2025

) w

14 mar's = Partenariat “Diptvch”
2D Mars : Les 10 ans de notre filiere BRAIN-TEAM

4 mai : piffusion dans un journal local d’'un article sur
I’ACC et la maladie suite a un don d’une association locale

p— |
oarTAGEZ VOTRE POUVO

DONNEZ YIRE SANG



https://association-cavernome-cerebral.e-monsite.com/blog/l-association/nouveau-partenaire-de-l-acc-diptych.html
https://association-cavernome-cerebral.e-monsite.com/videos/journee-des-maladies-rares-28-fevrier-2025.html
https://association-cavernome-cerebral.e-monsite.com/videos/journee-des-maladies-rares-28-fevrier-2025.html
https://association-cavernome-cerebral.e-monsite.com/blog/l-association/faire-connaitre-les-cavernomes-cerebraux-notre-combat.html
https://association-cavernome-cerebral.e-monsite.com/blog/l-association/faire-connaitre-les-cavernomes-cerebraux-notre-combat.html
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‘Activité de lassociation depuis notre derniere AG"

. 05et 06 jllill - Congres Maladies Rares

o A jlllll - Journée annuelle de notre centre de référence le
CERVCO
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RAPPORT MORAL

‘Activité de lassociation depuis notre derniere AG"

23 septembre . Dossier candidature « atout soleil »
25 novembre : Journée association BRAIN TEAM
Fin novembre : Contact en cours avec Groupama 41 pour

action commune

1 4
06 decembre (ce jour) = La “marche des maladies rares” -
Téléthon .@e £y

12 décembre : Journée de 1a plate forme maladie rares
Paris Nord
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e Bilan comptable 2024




ACC BILAN DU SITE INTERNET

ACC Assocdiation sur les Cavernomes Cérebraux

- I

ACC : Informer - Participer - Soutenir

Projet en cours : Création d'une

Assemblée Générale 2025 base de données - 2éme partie
embre 2025 a Paris ®

RUO'GNEZ £6 042 € collectés

NOUS!

Objectif : 10 000 €
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BILAN DU SITE INTERNET

Nombre de Visiteurs

3000 S0 - 2024
2410 2374
- 2025
2229 5171 2278
, 1712
2000; ¢ 1595 1620 IB3%HERE e
1414 1337 1384
1000
0
& & & Q > & N D @
S & & & € ¥ \\3& ? & & & S
< &R S ¥

— /1 visiteurs en
moyenne /jour

— 23691 visiteurs
en 2025



ACC

toi

SR,
aussl . ,

lui
aussi

[ RESEAUX SOCIAUX ]

Site Internet Page Facebook Instagram
NEws. o0 L
o= 6 e 720 BH 170
F = =
orum 15 6
L XY — =
a8 780
( Groupe Facebook
(= @

= 120 &8H 918
() 800 G e

- Je MG

Abonné  Sujet Message Publication

NLTEN

”I:I%

>
o
S
(¢”]



MONTANT DE LA
COTISATION




ACC

aussl ‘ ,

lui
aussi

Carte de soins et d'urgence

La carte de soin et urgence est une carte personnelle et nominative, au format « carte de crédit », et
reprend les principales informations de santé liées a la maladie rare du patient qui la porte.
Elle permet :

e D’informer rapidement sur la pathologie concernée, ses particularités et les risques associés

e De faciliter une prise en charge adaptée, notamment en situation d’'urgence

e De favoriser la coordination entre les différents acteurs de soins
Chaque carte comporte un QR code renvoyant vers un document plus détaillé a destination des
professionnels.

Comment obtenir votre carte d'urgence ?
La carte de soins et d'urgence est remplie et distribuée par le médecin spécialiste du centre de
référence ou de compétence qu1 assure la prise en charge et le suivi du patient. Le patient peut la
réclamer aupres :

e dumédecin spécialiste du centre de référence ou de compétence qui le suit

e dumédecin généraliste qui fera la demande aupres d'un centre de référence ou de compétence
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PARTIE MEDICALE ]

e Comprendre et lutter contre la maladaptation a
I'environnement physique, une piste thérapeutique
pour la cavernomatose par Eva Faurobert DR2 CNRS
(VISIO)




ACC PARTIE MEDICALE

e Intervention de Stéphanie GUEY neurologue au
CERVCO Lariboisiere

I

e Réponses a vos questions :

o  Utilisation et procédure pour obtenir la carte soin (c'est a l'ordre du jour partie

administrative mais peut étre que vous pouvez prendre le sujet ou le compléter)

Avancée des recherches et quid du projet ERDERA

o Les centres de compétence comment les trouver beaucoup de "provinciaux" sont
demandeur car un peu "perdu"

o Risques avec des cavernomes en haute altitude (une adhérente doit aller au Tibet)

O

tOi_ o Les cavernomes médullaires (les spécificités) qui consulter ? Quand j'ai la question je
aussl Q , renvoie vers le Kremlin et le Pr. Parker mais bon tout le monde n'habite pas la région
Lui parisienne ‘

i o Etat d'avancement de la base de données cavernomatose
aussi
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MERCI



