
ASSEMBLEE GENERALE 
2025

Samedi 6 décembre 2025 - Paris

Association sur les 
Cavernomes Cérébraux

moi 
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toi 
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1ERE PARTIE / ADMINISTRATIVE
● Approbation du compte rendu de notre dernière AG
● Rapport moral et financier
● Approbation des comptes de l’exercice 2024
● Bilan du site internet
● Montant de la cotisation
● Carte de soins et d’urgence

2EME PARTIE / MÉDICALE
● Comprendre et lutter contre la maladaptation à l’environnement physique, une 

piste thérapeutique pour la cavernomatose par Eva Faurobert DR2 CNRS
● Intervention de Stéphanie GUEY neurologue au CERVCO Lariboisière
● Réponses à vos questions

ORDRE DU JOUR
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APPROBATION DU 
COMPTE RENDU DE 
NOTRE DERNIÈRE AG 

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  
ET  FINANCIER



● Fin Janvier : Point sur le projet ERDERA

● 22/02 - 17/05 - 20/09 : Différentes réunions de bureau en 
visio - Principaux points abordés : 
○ Mise à jour des statuts
○ Financement
○ Refonte du flyer
○ Partenariat
○ Projets

moi 
aussi

toi 
aussi

lui 
aussi

“Activité de l’association depuis notre dernière AG”
RAPPORT  MORAL

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


● 28 février : Journée annuelle des maladies rares avec  
création d’une vidéo

● 14 mars : Partenariat “Diptych”

● 25 mars : Les 10 ans de notre filière BRAIN-TEAM

● 4 mai : Diffusion dans un journal local d’un article sur 
l’ACC et la maladie suite à un don d’une association locale

moi 
aussi

toi 
aussi

lui 
aussi

“Activité de l’association depuis notre dernière AG”
RAPPORT  MORAL

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


● 05 et 06 juin : Congrès Maladies Rares

● 27 Juin :  Journée annuelle de notre centre de référence le 
CERVCO

● Juin :  Mois de la sensibilisation des cavernomes 
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“Activité de l’association depuis notre dernière AG”
RAPPORT  MORAL



● 23 septembre : Dossier candidature « atout soleil »

● 25 novembre : Journée association BRAIN TEAM

● Fin novembre : Contact en cours avec Groupama 41 pour 
action commune

● 06 décembre (ce jour) : La “marche des maladies rares” - 
Téléthon

● 12 décembre : Journée de la plate forme maladie rares 
Paris Nord
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“Activité de l’association depuis notre dernière AG”
RAPPORT  MORAL



● Bilan comptable 2024
moi 
aussi

toi 
aussi

lui 
aussi

APPROBATION DES 
COMPTES DE 

L’EXERCICE 2024



BILAN DU SITE INTERNET
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BILAN DU SITE INTERNET

→ 71 visiteurs en 
moyenne /jour

→ 23691 visiteurs 
en 2025
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RÉSEAUX SOCIAUX

780

720 170

Page Facebook

Groupe Facebook

918

Forum

6

120

800

Site Internet

15 6

1/jour

Article Abonné Sujet Message Publication

Instagram
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MONTANT DE LA 
COTISATION

30 €



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 à la maladie rare du patient qui la porte. 
Elle permet :
● D’informer rapidement sur la pathologie concernée, ses particularités et les risques associés
● De faciliter une prise en charge adaptée, notamment en situation d’urgence
● De favoriser la coordination entre les différents acteurs de soins

Chaque carte comporte un QR code renvoyant vers un document plus détaillé à 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 qui assure la prise en charge et le suivi du patient. Le patient peut la 
réclamer auprès :
● du médecin spécialiste du centre de référence ou de compétence qui le suit
● du médecin généraliste qui fera la demande auprès d'un centre de référence ou de compétence
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PARTIE MEDICALE

● Comprendre et lutter contre la maladaptation à 
l’environnement physique, une piste thérapeutique 
pour la cavernomatose par Eva Faurobert DR2 CNRS 
(VISIO)
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PARTIE MEDICALE
● Intervention de Stéphanie GUEY neurologue au 

CERVCO Lariboisière

● Réponses à vos questions :
○ Utilisation et procédure pour obtenir la carte soin  (c'est à l'ordre du jour partie 

administrative mais peut être que vous pouvez prendre le sujet ou le compléter)
○ Avancée des  recherches et quid du projet ERDERA 
○ Les centres de compétence comment les trouver beaucoup de "provinciaux" sont 

demandeur car un peu "perdu" 
○ Risques avec des cavernomes en haute altitude (une adhérente doit aller au Tibet)
○ Les cavernomes médullaires (les spécificités)  qui consulter ? Quand j'ai la question je 

renvoie vers le Kremlin et le Pr. Parker mais bon tout le monde n'habite pas la région 
parisienne

○ Etat d'avancement de la base de données cavernomatose
○ …
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MERCI
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