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Alliance Maladies Rares 
 

Procès-verbal de l’Assemblée plénière ordinaire du 5 juin 2025 

 
Le jeudi 5 juin à 16h, les représentants des associations membres de l’Alliance Maladies Rares se sont 
réunis en Assemblée plénière ordinaire dans l’amphithéâtre du Génocentre AFM Téléthon, sur 
convocation de la Présidente par newsletter, en date du 14 mai 2025 
accompagnée de l’ordre du jour.  
 
Une feuille de présence a été émargée. 
78 associations étaient représentées, 78 associations étaient votantes. Le quorum atteint, l’Assemblée 
a pu valablement délibérer. 
 
Le bureau d’Assemblée plénière a été constitué comme suit : 
 
Président de séance : Hélène Berrué-Gaillard 
Secrétaire de séance : Maryse Leleu 
Scrutateurs : Liliane Véniat et Alain Mancel 
 
 
Les représentants des associations membres se sont prononcés à l’unanimité sur les 7 résolutions à 
l’ordre du jour.  
 

• Résolution 1 
L’Assemblée plénière du 5 juin 2025 approuve le rapport d’activité de l’année 2024 

 

• Résolution 2 
L’Assemblée plénière du 5 juin 2025 approuve l’affectation du résultat net comptable déficitaire 
soit 40 927 €   euros en report à nouveau 
 

• Résolution 3 
L’Assemblée plénière du 5 juin 2025 après avoir entendu lecture du rapport financier et les 
rapports du Commissaire aux comptes, approuve les comptes de l’exercice 2024 arrêtés par le 
Conseil national du 3 avril 2025 

 

• Résolution 4 
L’Assemblée plénière du 5 juin 2025 donne quitus au Conseil national pour sa gestion. 
  

• Résolution 5 
L’Assemblée plénière du 5 juin 2025 approuve le plan d’actions 2025. 
 

• Résolution 6 
L’Assemblée plénière du 5 juin 2025 fixe le montant de la cotisation annuelle 2025 à 155 euros. 

 
• Résolution 7 

L’Assemblée plénière du 5 juin 2025 approuve le budget prévisionnel de l’exercice 2025 
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Renouvellement des membres du Conseil national 

Suite à l’appel à candidature adressé à tous les membres par newsletter en date du 16 avril 2025 et mis 
en ligne sur l’espace membre. 

 
Résultats des votes : 1er collège 

Nombre de Votants : 78 
Bulletins nuls : 1 
Suffrages exprimés : 77 
 
 

 
 
 
Résultats des votes : 2nd collège 

Nombre de Votants : 78 
Bulletins nuls : 0 
Suffrages exprimés : 78 
 
 
 

Association Représentant(e) 
Voix Elu(e) 

Association AFA Crohn RCH France Alain Olympie 78 oui 

 
L’ordre du jour étant épuisé, la séance est déclarée levée à 18h. 

 
 
Hélène Berrué-Gaillard Maryse Leleu 
Présidente de séance Secrétaire de séance 
 
 

   

Association  Représentant(e) Voix Elu(e) 

Association APAISER S&C Mado GILANTON 70 oui 

Association des Sclérodermiques de France Chantal DARSCH 70 oui 

Association Fragile X France Gilles BRABANT 67 oui 

Association Française Contre l'Amylose Christophe RISPAL 60 oui 

Association Française des Pneumopathies 
Interstitielles dès l’Enfance 

Yaëlle CASTELLANA 54 non 

Association Française Gilles de la Tourette Christelle CHEVALLIER 67 oui 

Association Syndrome de Moebius France Paul-Antoine de NEEF 74 oui 


