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1. Bilan d’activités 2023




Activités 2023

» Permanences:
v' 9 permanences a Beaujon : 84 personnes
rencontrées (82 en 2022)
v' 1 permanence a Rouen : 4 personnes
v' 1 permanence a Caen : 1 personne
v' 1 permanence a Toulouse annulée

» Référents téléphoniques

v 5 régions bénéficient de référents téléphoniques :
Auvergne Rhbne Alpes avec Cécile

Bourgogne Franche Comté avec Cécile

Normandie (ex « Basse-Normandie ») avec Delphine

Normandie (ex « Haute Normandie ») avec Liliane

Occitanie avec Delphine

N’hésitez pas a nous rejoindre



Activités 2023

> Ateliers Annonce du Diagnostic :

v’ 2 ateliers a Beaujon auprés des internes
v' 1 cours a la FAC de Médecine (hépital Bichat)
v 1 cours aux IPA (Infirmiéres en Pratique Avancée)

» EPU (Enseignement post-Universitaire)
v’ Participation a la journée « Hépatologie » organisée
par I'HOpital Beaujon

»Présence aupreés des Instances Maladies Rares
v FILFOIE (Filiere Maladies Rares du Foie) : gouvernance,
journées annuelles
v AFEF (Association Francaise pour I'Etude du Foie):
journées annuelles a Rennes en Oct 2023
v'Alliance Maladies Rares : congrés, marche des Maladies
Rares, Universités d’Automne,....
v'Plateforme Maladies Rares Paris Nord




Activités 2023

> International : ERN (Réseaux européens de
reférence des maladies rares)
v' Workshop a Padoue (ERN)

> EVA (Etude du Vécu des parents sur I’Aide

apportée par leurs enfants)
2 bénévoles ont répondu au questionnaire d’etudiantes en
master de psychologie

> Article dans la « Revue du praticien »
Ressenti du patient atteint d'une MVF
Sensibilisation sur I'importance de la prise en charge du
malade et de I'annonce du diagnostic




Activités 2023

» « |l était une Foie »
Mise en ligne du jeu

» Course des Héros
15 marcheurs/coureurs pour la bonne cause et dans
la bonne humeur

> Marche Maladies Rares

/ marcheurs pour faire reconnaitre nos maladies rares
aupres du grand public. Départ donne par Vianney




Documentation 2023

> Bulletin Numeéro 18 : Les bénévoles de TAMVF a
I’'honneur

» Plaquettes médicales :

v La thrombose porte par le docteur Isabelle Ollivier
(Caen)

v Les maladies vasculaires porto-sinusoidales par le
professeur Laure Elkrief (Tours)




Communication 2023

Page FaceBook
34 publications
234 abonnés (205 en 2022)
198 mentions « jJaime » (177 en 2022)

62 partages

YV YV VYV

A noter une forte audience pour |'actualité sur la Course
des héros et la Marche Maladies Rares (22 réactions)

Pays ayant réagi :
v' France métropole: 79,5% (186)
v’ La réunion, Guadeloupe: 1,8%(4)
v Algérie et Maroc: 9,8% (23)
v Brésil, Cameroun, Canada, Bénin, Tunisie: 7% (14)



Communication 2023

> Newsletters :

Total d'envois

Nombre moyen de
destinataires par
newsletter

Taux moyen d’ouverture

7 (autant en 2022)

238 (217 en 2022)
(1911 au total)

60,25% (56% en 2022)
(80% pour les adhérents
contre70% en 2022)



Site Internet

Statistiques d’utilisation du site en 2023
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Quelques activités 2023 en images

EPU Padoue
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;u’lj petit globule
~ rouge qui doit

+ 50

questions

sur les maladies vasculaires du foie
les traitements anticoagulants

la vie quotidienne

Gratuit et disponible sur smartphones.

Appstore  Playstore
Ourdy sur httpsy//victorhamchawixsite.comyieuf
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¥ COURSE DES HEROS

COURSE DES

HER®=

15 héros : merci a eux !
6300€ rapportés
RDV le 16 Juin 2024




Répartition des adhérents 2023 : 159 adhérents o Centres de compeétences

IDF : Beaujon
Normandie : Caen & Rouen

Ile-de-France : 60 %
Normandie : 12 %
Nouvelle-Aquitaine : 5% 3

Grand-Est: 4 %
Auvergne-Rhone-Alpes, Centre-Val-de-Loire : Ile de Saint-Martin: 1adhérent
Bourgogne-Franche-Comté, Martinique : 2 % Etranger : 2 adhérents
Hauts-de-France, Occitanie, Pays-de-la-Loire, PACA, étranger : 1% ?7: Jadhérents

Bretagne, Saint-Martin : 0,6 %




Projets 2024

Permanences sur Beaujon et en Province

Suivi, voire renforcement des correspondants
regionaux

Collaboration  renforcéee avec les CCMVF
(Infirmiers coordinateurs et ARC)

Ateliers « Annonce du diagnostic » a Beaujon
Webinaires pour prise en main de la video par les
CCMVF

Participation aux réunions / congres meédicaux /
séminaires

Participation a des formations (a I'écoute du patient,
communication digitale...)



Projets 2024

Projet LIVES : 10 entretiens qualitatifs a réaliser par
les 3 chercheurs pairs

Projet de webinaires en partenariat avec le Centre
de Référence

Refonte du site Web

Poursuite de |la communication via Newsletters,
Facebook, messagerie

Course des héros 2024 (le 16 Juin)

Marche Maladies Rares (le 07 Décembre)




Projets 2024

> Bulletin Numeéro 19 :

Les Centres Experts en matiere de Maladies Rares
des Vaisseaux du Foie a I’lhonneur

» Plaquette médicale :

v Plaquette sur le TIPS compte tenu des nouvelles
recommandations (par les docteurs Aurélie
Plessier et Audrey Payance)

» Campagne d’information sur la vidéo
« diagnostic »




3. En avant-premiere, vidéo
"annonce diagnhostic”




Pour visualiser la vidéo, rendez-vous sur I'onglet "actualité"
du site internet de 'AMVF.
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4. Intervention de Béatrice Monnier,
psychologue



Association
des Malades
des Vaisseaux

=
) du Foie
&

MVEF

l'annonce de la maladie rare
Le patient et ses proches

Béatrice MONNIER
Psychologue clinicienne Réseau Ville Hopital

oS REVHEPAT
‘ j Ville — Hopital
o i Assemblée générale AMVF
27 janvier 2024



Comment une psychologue peut- elle m’aider?

Pour moi
Pour mes proches
Pour mieux gérer la maladie

072 gg et en parler
U




Pour Moi

Les freins a la consultation

Les réticences a rencontrer une psychologue
Avoir de l'aide

La plus-value



Quelle incidence cela va avoir sur I'entourage?

Souleve différentes réactions surtout si la
maladie est invisible

En parler avec eux, c’est bien pourquoi?

Claire Marin « comment faire avec une
maladie de compagnie »

Cela occasionne du stress, de la peur



La maladie et I’'environnement

Quels retentissements sur la vie familiale?
Sortir de l'isolement familial, amical, social
Comment parle-t-on de |la maladie?

Ne pas rester avec des questions sans réponses



Etre orienté en fonction de vos besoins

Le parcours ETP « Maladies chroniques du foie »

Le parcours ETP Pluriel pour les Maladies chroniques a
Beaujon

Les patients intervenants pour échanger sur I'expérience de la
maladie et du systeme de soins



En pratique

A qui se destinent
ces ateliers ?

Toute personne touchée par une maladie
chronique suivie a 'hopital Beaujon.

® Jeudi apreés-midi de 14h a 15h30 dans
la médiatheque, batiment principal,
niveau -1.

® Ateliers gratuits animés par des
professionnels formés a fEducation Thé-
rapeutique du Patient (ETP), pour un
groupe de 5 a 10 personnes.

® APA : tous les mardis de 10h a 11h30.

Salle APSAP

Quelle méthode ?

Pour que la parole soit la plus libre pos-
sible et que I'échange soit constructif, nous
proposons un fonctionnement basé sur la
liberté, le respect de la parole de chacun
et la confidentialité de ce qui est dit dans
latelier.

Qui vous propose cet atelier ?

Cet atelier vous est proposé par

le graupe « ETP Pluriel », animé par

® |es équipes de I'hopital engagées
dans I'Education Thérapeutique
du Patient

® |e réseau ville-hopital Maladies
Chroniques du foie REVHEPAT

Comment s'Inscrire : accueil de la consultation
de médecine interne en policlinique ¢ 0140 8759 34 ou 01 40 87 56 99

Comment
venir:

Hopital Beaujon
100 boulevard

du Général Leclerc
92118 CLICHY
Cedex

Hopital
Beaujon
AP-HP

APSAP"_-, LARDIN

ASSISTANCE HOPITAUX
PUBLIQUE DE PARIS

ACCOMPACNER

Mieux vivre sa maladie
Ateliers d’Education
Thérapeutique du Patient
Groupe ETP Pluriel

Hopital Beaujon, Clichy (92)

Hopital "
Beaujon )
AP-HP

REVHEPAT

ASSISTANCE HOPITAUX
PUBLIQUE DE PARIS




Les ateliers

Mes droits, mes démarches

La maladie et le parcours de soins ont des conségquences sur votre vie au quotidien :

arréts maladie, baisse de revenus, besoin daide a domidile...

En fonction de votre situation personnelle, professionnelle et médicale, vous vous

posez des questions ?

< CONNAITRE VOS DROITS : Quelles démarches administratives effectuer?
Quels organismes sont concernés ? Quels professionnels contacter ?

Image de soi

Entre fannonce parfois difficile, la mise en place de traitements

et les modifications du quotidien, la maladie change notre rapport

aux autres et a nous-mémes.

Comment se repérer, réorganiser un quotidien, se retrouver ?

& FAIRE FACE A SON ANXIETE ; savoir repérer les situations de stress
et connaitre les moyens d'y faire face.

Equilibre alimentaire

Lalimentation est un soin du quotidien. N'avalez pas tout ce quion vous dit !

< DEPARTAGER LE VRAI DU FAUX EN NUTRITION : Un jour on nous dit que
manger tel aliment est bon pour la santé, Le lendemain, que c'est dangereus:.
Il est devenu difficile de faire le tri dans toute finformation en matiére
de nutrition... Venez-en discuter lors de cet atelier,

Activité Physique Adaptée (APA)

Se remettre en MoLvement pour consener ou retrouver une meilleure forme.,
3 PARTAGER UNE ACTIVITE ADAPTEE & vos capacités avec un professionnel
sport-santé.

Vie sexuelle et affective

La maladie chronique peut impacter la vie sexuelle,
2 MAINTENIR OU RETROUVER UME VIE INTIME est important pour un équilibre
phiysique et affectif,

"Et si on parlait tabac ?"

Diminuer ou arréter sa consommation de tabac est bénéfique pour sa santé,
< REPERER SON TYPE DE DEPENDANCE AU TABAC pour adapter les conseils
et Futilisation des traitements nicotiniques de substitution.

Comment fonctionnent ces ateliers ?

lls sont animés par une équipe de professionnels formés
a léducation thérapeutique. Latelier collectif permet :

B déchanger entre personnes CoNCErness,

B dévoquer son parcours, 5es besoins et ses attentes mais aussi son expérience et son

VECL QUi peuvent devenir pour &autres une ressource,

sl v lrh Lika MNoursdding
BRAULT VILLEMANT D LIMA ANETRI

wmastante sociale middegin iR probesionnm

wpont-sanid
I b a .
Marie Déatrice
ROUVRAIL

Iréne
RA MONNIER

Burung-Lis
MOmMTD
Inflrmilre nfirmibre achoiogue e

Quels bénéfices ?

Rencontrer d'autres patients il Réinventer des projets

Exprimer vos besoins et attentes, Réinventer des projets personnels
Echanger sur vos expériences, vos et professionnels par une meilleure
difficultés, connaissance de son parcours de soin

et des ressources disponibles.
Redevenir acteur de votre vie

Apprendre 3 vivie avec les contraintes  Easuel LT

lides & votre santé, Pour certains patients, la maladie
Agir pour vos projets personnels et conduit  des situations disclement
professionnels. et de souffrance (maladies invisibles,

minimisées ou taboues),
L'atelier est un premier pas.

Comprendre comment dire ot échanger
autour de la maladie, trouver des res-
sources pour faire face 4 fimpact de la
maladie sur son entourage.






DECOUVRIR

BALADE guidée a travers Paris, sur le
théme « Diamants, charmeuse de serpent
et Maharajas » avec Raphaélle GRAS

Lundi 20 Décembre 2021 3 14h00

RENSEIGNEMENTS ET INSCRIPTION
murielle.brisson@aphp.fr

% i
Venez profiter d’'un moment convivial 1

Peswoweosme 00 lamed . .o
PAFS NOFD VAL OE SE9 il FrS
Beaspe
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30



MERCI!

beatrice.monnier-ext@aphp.fr



5. Point sur les études en cours
Présentation du professeur
Pierre-Emmanuel Rautou
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Les avancées recherche 2023

sur les maladies vasculaires du foie
. ° Pierre-Emmanuel RAUTOU

° Inserm U1149, Centre de recherche sur I'inflammation, Paris
Service d’hépatologie, Hbopital Beaujon, Clichy, France

C#’? pierre-emmanuel.rautou@inserm.fr .
MVF wzzilfl Inserm Q

CENTRE DE REFERENCE

MALADIES VASCULAIRES CENTRE de RECHERCHE
DU FOIE Institut national sur 'INFLAMMATION

de la santé et de la recherche médicale




Maladies vasculaires du foie

Syndrome de
Budd-Chiari

Thrombose

‘ /<“\\/ , porte
Maladies

vasculaire porto- \\

sinusoidale I




Maladies vasculaires du foie

Syndrome de
Budd-Chiari
- Thrombose
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Vaccination anti-COVID et MVF

' 151 with CoVID- ‘

~ 898 VLD patients ) 19 infection |
ieliifor ‘ ’ pre-vaccination

, AQD ’zzfcr;::f
Budd Chlarl n=140 e

TVP, n= 524
MVPS, n= 234

| 9/151(5.9%)
‘- Re-infection

] 53/747 (7%) |

. 3 ‘ '[ after 2 doses
@ 84/747 (11.2%) |
P | infections i

. 31/595 (5.2%)

after 3 doses |

'f_mimation, n=z
ra

Comparaison population générale : 6% vs. 20% 5?hmrﬂﬁ

83 . 3%

Perez-()ampuzano, et al. soumis



Vaccination anti-COVID et MVF
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Maladies vasculaires du foie
J
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vasculaire porto-
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MVPS : avancees 2023

* Elasticite de la rate pour estimer les varices oesophag.

* Transplantation hépatique
* APIS

* Perspective : RiTa



MVPS : avancees 2023

* Elasticite de la rate pour estimer les varices oesophag.

Lucile Moga



MVPS : I'élasticité de la rate peut éviter des

endoscopies
<0.0001 <0.0001
100 - v
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-40 kPa

Spleen stiffness by VCTE (kPa)

NoHRV HRV NoHRV HRV
(n=83)  (n=71) (n=101) (n=106)

—  ——

Derivation cohort Validation cohort

Moga et al. EASL 2023



MVPS : I'élasticité de la rate peut éviter des

endoscopies

Derivation cohort
154 patients with PSVD and portal hypertension

|
| |

Serum bilirubin <1 mg/dL Serum bilirubin =21 mg/dL
and or
SSM =40 kPa SSM >40 kPa
n=52 n=102

|

rules out HRV

l

Spare screening Screening endoscopy
endoscopy required
\ NPV: 94%

HRV missed: 4%

Validation cohort
207 patients with PSVD and portal hypertension

|
| |

Serum bilirubin <1 mg/dL Serum bilirubin =1 mg/dL
and or
SSM =40 kPa SSM >40 kPa
n=35 n=172

|

rules out HRV

l

Spare screening Screening endoscopy
endoscopy required
l NPV: 86%

HRV missed: 4.7%

Well-classified: 114/154 = 74%

Well-classified: 131/207 = 63%
Moga et al. EASL 2023



MVPS : I'élasticité de la rate peut éviter des

endoscopies

Derivation cohort:
154 PSVD patients

" -

Validation cohort:
207 PSVD patients

| High-risk _
varices?

Spleen stiffness measurement

AND

i

\ﬂ

Serum total bilirubin

—» Avoid screening endoscopy

X

—» Screening endoscopy needed

by VCTE <40 kPa <1 mg/dL
v v
YES NO

lo-

\
Derivation  Validation
cohort cohort
o ’ ’
Sensitivity 4 -o(g ' V‘
96% 95%
Negative S, S,
predictive value & o9 [ | /‘
94% 86%
\_/ \_/
Well-classified ,A ,/\
74% 63% )

Moga et al. EASL 2023



MVPS : avancees 2023

* Elasticite de la rate pour estimer les varices oesophag.

* Transplantation hépatique

Héloise Giudic



MVPS et transplantation hepatique
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79

69%

Facteurs de risque de mortalité post-TH :
- Créatininémie > 100 %mol/L
- Atteinte associée sévere
- Bilirubinémie élevée
1 2 3 *  Years after LT

52

Magaz*, Giudicelli-Lett* et al. Transplantation 2023



* Transplantation hépatique
* APIS




APIS : Apixaban for IntrahePatic Non

Clrrhotic Portal HypertenSion

Apixaban 2.5 mg x 2/ Placebo
N=83 N=83
| |
v
2 ans

Critere de jugement : survenue ou extension
/YMVF de thrombose du systeme porte

DU FO‘»



APIS : courbe d’'inclusion

Suivi des inclusions

180

166

160

140

100% inclusions atteints

120

100
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=#=Inclusions réelles cumulées




MVPS : avancees 2023

 Elasticité de la rate pour estimer les varices oesophag.

* Transplantation hépatique
* APIS

* Perspective : RiTa

EUROPEAN

o




RiTa: PortoSinusoidal Vascular Disease:

Risk stratification & Therapeutic Approaches

1) Caractériser I'hétérogénéité de la maladie et identifier des
scores pronostiques

2) Reésultats rapportés par les patients (PRO) et les mesures de
la qualité de vie (QolL)

3) Développer des biomarqueurs ayant une valeur pronostique.

4) Identifier des cibles thérapeutiques
EUROPEAN

o




Networks for vascular liver diseases

25 EUEOP‘-""‘ Hepatological Diseases
i Network. | (ERN RARE-LIVER)

% VALDIG

VASCULAR LIVER DISEASE GROUP

Réseau Francais
des maladies
vasculaires

Cenrt[r de ?mpétence maladies vasculaires du foie
LLTOIlIe
AA IT\J

Cfave

CENTRE DE REFERENCE
MALADIES VASCULAIRES
DU FOIE

——

Yecore

Pr Eric Nguyen-Khac Pr Sébastien Dharancy

Dr Odile Goria /Dr Alexandra Heurgue-Berlot
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Dr Pauline Houssel-Debry\\ gen  \ ,
.Paris
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Dr Xavier Causse et  grest Dr Anne Minello et Dr
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~—— ——— Dr Jean-Paul Cervoni
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Dr Adrien Lannes/rours

Dr Laure Elkrief Poitiers

/ O Pr Jéréme Dumortier
. e . . Lyos
Pr Christine Silvain Gmoges Gemie— PrArmand Abergel
Ferrand
Dr Marilyn Debette Gratie Bordeaux N
Yoo Dr Marie-Noelle Hilleret
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Pr René Gerolami

/ Toulouse
Pr Victor de Lédinghel / R ler

Pr Christophe Bureau \
Pr Georges-Philippe Pageaux

crmvf.foie@bjn.aphp.fr
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Instituts
thématiques

Institut national

Hepatology unit, Beaujon Hospital
Reference center for vascular liver diseases
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— s FONDATION ARC
Lauréat SrquE ) fovs ‘( =

REPUBLIQUE FRANGAISE N =

i !nserm

de la santé et de la recherche médicale

Université

-
@®
Paris Cité —~

l

°
CENTRE de RECHERCHE
sur I'INFLAMMATION

Inserm U149 — ATIP AVENIR, www.rautoulab.com/
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http://www.rautoulab.com/

6. Bilan financier 2023
et budget prévisionnel 2024
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@ J o RAPPORT FINANCIER 2023
° MVF BUDGET PREVISIONNEL 2024

Prévisionnel Prévisionnel
2021 2022 2023 2024 2021 2022 2023 2024
Tirages documents de communication 732,00€| 824,00€| 3109,65€ 1300,00 €|Cotisations ¥ 3050,00€| 3550,00€ 396500€ 3700,00€
Affranchissements La Poste 384,52 €| 348,87€| 469,04€ 500,00 €|Dons 3675,00€ 5190,00€ 6729,00€ 5000,00€
Fournitures (encre, papier...) 46,90 €| 4345€| 24443€ 100,00 €| - dont dons exceptionnels
Site Web (hébergement et refonte) 534,00€| 534,00€| 53520€| 253500 €|Course des héros 3080,25€| 5659,29€| 6384,53€  5000,00€
Notes de frais 9M7,07€| 62822€| 993,42€ 700,00 €{Remboursements excep. 534,33 € 1500,00 €
- Frais de permanence (Beaujon, Caen, Toulouse, Rouen...) 156,00 € 143,14 € 51,40 € 100,00 € |Intérets Livret A 199,90 € 632,96 €| 1363,33€ 1000,00 €
- Déplacements (congres, réunions...) 593,07 € 385,18 € 942,02 € 600,00 €
- Autres (cadeaux...) 168,00 € 99,90€ 0,00€ 0,00€
Assurance 12712€| 126,82€| 13251€ 135,00 €
Cotisation associations partenaires (AMR) 155,00 €| 155,00 € 0,00 € 155,00 €
Course des héros (Alvarum + frais divers) 571,20€| 809,94 €| 560,96 € 590,00 €
Inscription congrés 930,00 € 0,00 € 0,00 €
Projets divers " 5 100,00 €| 28 600,00 € 0,00 €
Frais bancaires 120,90 €| 100,00 € 85,00 € 85,00 €
Achat de goodies 144327 €
Trésorerie : affection recherches ou projets divers 477,48 € 8 600,00 €
Bénéfices 6473,29€ 3988,68 € 14 788,35 €
Renoncement aux frais engagés 297,72 €| 346,00 € 297,72 €| 346,00 €
Valorisation du temps passé par les bénévoles 6 164,69 € 6 164,69 €

2020 : 20 000 € affectés au projet APIS

12022 : Vidéo diagnostic, Jeu "Il était une foie”
2023 : 25 000 € projet APIS & 3 600 € solde vidéo diagnostic
@ 159 adhérents contre 144 en 2022, 122 en 2021, 75 en 2020 & 102 en 2019




Propositions retenues par le CA et
soumise au vote lors de cette AG

> Maintien de la cotisation a 25 € et du
tarif préférentiel a 15 € pour les moins
de 25 ans et les étudiants




7. Réélection administrateurs




Reéélection administrateurs

» Fin du mandat d'administrateur de
Liliane qui accepte de le renouveler

» Les mandats de 3 ans d’lsabelle et
d'Auréelie n'ont pas eté mis au vote lors
de I'AG 2022. Il est propose de
renouveler leur mandat, avec leur

accord, pour un an, afin de regulariser
la situation.

» Cecile et Julien préesentent leur
candidature en tant qu'administrateurs




Vous avez la parole
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Merci a tous pour votre
attention et pour votre
soutien




