GROUPE D'ETUDE
ET DE RECHERCHE DU
SYNDROME D'EHLERS DANLOS

Assemblée générale 2025

15 novembre 2025

LAssemblée générale 2024 s'est tenue a lissue des « Rencontres 2025 » du Gersed, le
15 novembre 2025.

Elle a débuté a 16 heures 30 et s’est terminée a 17 heures.

15 membres étaient présents ou représentés.

RAPPORT D’ACTIVITE

Le rapport d’activité a été présenté par Daniel GROSSIN, président.
Ce rapport, joint a ce compte-rendu, a été approuvé a l'unanimité.

BILAN COMPTABLE & FINANCIER

Le bilan comptable et financier a été présenté par Sabine POMMERET, trésoriere.
Ce bilan, joint a ce compte-rendu, a été approuvé a I'unanimité.

MONTANT DES COTISATIONS

Apres discussion entre les membres, il a été décidé de maintenir a I'identique les montants de
cotisations, soit :

e 50 € pour les professionnels de santé,

e 20€ pour les patients,

e et 10€ pour les étudiants

ELECTION DES MEMBRES DU BUREAU

Tous les membres actuels du Bureau se sont représentés et ont tous été réélus a 'unanimité.

Deux candidats se sont présentés :
e Régis LAPEYRE, présent a I'Assemblée générale a été élu a 'unanimité
e Allan POUPONNOT, qui n'a pas pu étre présent a 'Assemblée générale mais avait fait acte
de candidature, a été également élu a 'unanimité.

Le nouveau Bureau est donc composé de 10 membres, a savoir :
Marine CAPELLE, Claire CoLLINS, Daniel GRossIN, Michel HORGUE, Régis LAPEYRE, Marie-Elise NOEL,
Gail OUELLETTE, Sabine POMMERET, Allan POuPONNOT et Chantal TANAY-MARIE.

La répartition des postes se fera au cours de la premiére réunion de ce nouveau Bureau, le
18 décembre 2025.



Bilan d’activité 2025

Le discours traditionnel du bilan d’activité est le plus souvent un moment de satisfaction
rétrospectif. Et c’est encore le cas aujourd’hui.

En effet nous pouvons nous réjouir de ce qui a été réalisé.

Tout d'abord les rencontres de I'année passée avec les vidéos qui ont été diffusées
- Dr Maya MARzA- les désordres d'activation mastocytaire (SAMA), une approche
intégrative
Bonnie NASAR,- Nutrition et SAMA
Dr Gail OUELLETTE- Génétique et SED
Steeve MORIN, posturologue — SEDh et posturologie

Pour les vidéos un grand merci a Nathalie qui dans 'ombre a effectué un travail colossal.

Les réseaux sociaux Facebook, Instagram et LinkedIn qui avaient été initiés par Marine ont été
maintenus et entretenus par Camille.

Le site a continué sa progression pour plus de clarté et d’interactivité. Merci Claire, Sabine et
Camille.

Un SEDenligne « Questions des patients » a été un réel succés. Gail qui n‘a pu étre présente
nous a offert une vidéo superbe qui est sur notre site et a beaucoup de visions.

Daniel était aux cotés de I'association amie « Ensemble pour Manon » pour la sixieme fois lors
de la 11¢™¢ édition de la balade de motards.

Michel a collaboré a une réunion de professionnels pour une information et une formation de
meédecins dans la région de Bordeaux.

Un appel a projet qui a été comblé cette année avec le projet de Nicole FROST.
Nous avons eu la tristesse d’apprendre le déces du docteur Dominigue PARAIN, neurologue
engagé aupres de ses patients, plein d’humanité et de dévouement pour ses patients. Nos

pensées vont a ses proches, a ses patients et a tous ceux qu’il a accompagnés.

Nous avons a maintenir I'état actuel de nos activités et nous avons d’autres projets pour I'année
a venir, dont la création d’une boite a outils sur notre site.



Bilan comptable & financier 2024

COMPTE DE RESULTAT 2024
PRODUITS DEXPLOITATION au 31122024 au31/12/2023 Ecart [2024,2023)
Ressources 1357557 € 960100 397457 €
Drant
- Adthésians 2 860,00 € 355000 € -690,00 €
- inscriptians gux "Rencontres” 139000 € 132000 € 7000 €
- Dand 932557 € 473200 € 459457 €
TOTALI 13 575,57 € 9601,00€ I9MSETE
CHARGES D'EXPLOITATION au31/12/2034 au 31/12/2023 Ecart (20242023
Achats (crdation site weh) 2.200,00 € 000€ 220000 €
Services extérieurs (maintenance & hébergement site web) 980,00 € BT 00E 108,00 €
Frals AL 1758,14 € ET7TLERE -T01472 €
Dant :
- Dénlacaman by, misiions of réceptions 148422 ¢€ F 70035 € SE21613 6
- Frais postaus of frol de téldcommunication (Zoom) 15447 € 1727 BB E -157341€
- Serpicad bancoirsd &f G55 imilds aooE
* Stripe 46,85 € 14538 €
* Crédit Agricole 72,60 € 102,05 € -1945€

TOTALI 493814 € -4 706,72 €

Résultat dexploftation {Toral | - Total 1) B637,43¢€ A3 BEE 868129¢€

au3Lf12/2024 | aw3/12/2023 | Ecart|2024/2023)

Résultat de |'EIErEiEE‘§ 863743 € 43 B € B6E129€
Solde du compte courant du Eréditﬁ..gril:uleé 99 218,33€§ 98 640,95 € 57743 €
Solde du compte PayPal % 271,76 € 271,76 € 0,00 €

Caisse: 542,00 € 542,00 € 0,00 €




