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09:30

Enfants Papillon

-09:40.............

Epidermolyse bulleuse

Quand la peavu est aussi fragile que les ailes d’un papillon

Assemblée Générale
samedi 4 mai 2024
Hotel Valpré - Lyon

Programme
[provisoire, susceptible d'évoluer]

Ouverture de la séance
Mot de la présidente, Angélique SAUVESTRE

Assemblée générale ordinaire

Association Loi 1901 n°® W 921001244
SIRET : 794 387 746 00017
APE : 94991

09:40

-10:00............

10:00- 10:15 ............

10:15- 10:30.............

10:30-10:50..............

Rapport moral, suivi du bilan d’activités
Angéligue SAUVESTRE, présidente
09:55 - 10:00 : Questions/réponses

Rapport financier
April MONCHAU, trésoriére
10:10- 10:15 : Questions/réponses

Renouvellement du Conseil d'administration
Présentation des candidats et votes

Tout ce qu’il est possible de vivre malgré I'EB
Anais CORNU, patiente de 32 ans atteinte ’EBDR sévere

Interventions pléniéeres

10:50

-11:50............

« Point sur les avancées thérapeutiques »
Dr Nathalia BELLON, dermatologue hopital Necker

« Risques de décrochage scolaire »
Hélene DUFRESNE, assistante sociale hopital Necker

« Accepter de déléguer les soins : pourquoi ? »
Témoignage d’une IDEL

« Mécanismes de I’épuisement »
Sarah, psychologue hépital Necker

Proclamation des résultats des votes aux élections du Conseil d’administration

Cloture de ’Assemblée générale ordinaire

Déjeuner
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Assemblée Générale 2024

Epidermolyse bulleuse

Quand la peavu est aussi fragile que les ailes d’un papillon

Renconire des Familles

14:30 - 18:00........... Groupes de parole et ateliers

14:30 - 15:30 - « En quoi ’hypnose peut-elle aider ? »

Gaélle COFFY, IDEL

15:45 - 16:45 - «Impact sur la vie professionnelle des parents»

Héléne DUFRESNE, assistante sociale Necker

17:00 - 18:00 - «Insertion professionnelle »

Anais CORNU, EBDR séveére ; Hanane BOUTAYEB, EBDR sévéere

18:00 - 19:00............ Temps libre

.............. Apéritif, diner
Théatre d’impro participatif + blind test et/ou karaoké, selon envie !

Pour les plus jeunes :

Toute lajournée, de 9:30 a 23:00, vous pourrez confier vos enfants a nos deux animateurs.

lls ont prévu pour eux des loisirs créatifs, activités manuelles, jeux...

Dimanche 5 mai - Balade sur laSaone

DEBRA France -

.............. Rendez-vous dans le hall de I’hétel :
- Dépbt des bagages a la consigne
- Départ en car
.............. Embarquement quai des Célestins
.............. Fin de la balade

.............. Déjeuner au restaurant

.............. Retour en car vers I'hétel
Fin de la Rencontre des Familles
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