
Assemblée générale 
ordinaire 

du 27 janvier 2024



Ordre du jour

Ø Bilan d’activités 2023
Ø Projets 2024
Ø Présentation de la vidéo "annonce diagnostic" 
Ø Intervention de Béatrice Monnier, psychologue
Ø Point sur les études en cours par le professeur 

Pierre-Emmanuel Rautou
Ø Bilan financier 2023 et budget prévisionnel 2024 
Ø Réélection Administrateurs 
Ø Questions diverses 



1. Bilan d’activités 2023



Ø Permanences:
ü 9 permanences à Beaujon : 84 personnes 

rencontrées (82 en 2022) 
ü 1 permanence à Rouen : 4 personnes
ü 1 permanence à Caen : 1 personne
ü 1 permanence à Toulouse annulée

ØRéférents téléphoniques
ü 5 régions bénéficient de référents téléphoniques :

• Auvergne Rhône 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 à nous rejoindre

Activités 2023



Ø Ateliers  Annonce du Diagnostic :
ü 2 ateliers à Beaujon auprès des internes
ü 1 cours à la FAC de Médecine (hôpital Bichat)
ü 1 cours aux IPA (Infirmières en Pratique Avancée)

ØEPU (Enseignement post-Universitaire)
ü Participation à la journée « Hépatologie » organisée 

par l’Hôpital Beaujon

Activités 2023

ØPrésence auprès des Instances Maladies Rares
üFILFOIE (Filière Maladies Rares du Foie) : gouvernance, 
journées annuelles
üAFEF (Association Française pour l’Étude du Foie): 
journées annuelles à Rennes en Oct 2023
üAlliance Maladies Rares : congrès, marche des Maladies 
Rares, Universités d’Automne,….
üPlateforme Maladies Rares Paris Nord



Ø International : ERN (Réseaux européens de 
référence des maladies rares)
ü Workshop à Padoue (ERN) 

Ø  EVA (Etude du Vécu des parents sur l’Aide 
apportée par leurs enfants)
2 bénévoles ont répondu au questionnaire d’étudiantes en 
master de psychologie

 

Ø Article dans la « Revue du praticien »  

Ressenti du patient atteint d’une MVF
Sensibilisation sur l’importance de la prise en charge du 
malade et de l’annonce du diagnostic

Activités 2023



Ø « Il était une Foie »
Mise en ligne du jeu

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

Ø  Marche Maladies Rares
  7 marcheurs pour faire reconnaître nos maladies rares
  auprès du grand public. Départ donné par Vianney 

Activités 2023



Documentation 2023

Ø Bulletin Numéro 18 : Les bénévoles de l’AMVF à
     l’honneur 

Ø Plaquettes médicales : 
ü La thrombose porte par le docteur Isabelle Ollivier 

(Caen) 
ü Les maladies vasculaires porto-sinusoïdales par le 

professeur Laure Elkrief (Tours) 



Communication 2023
Page FaceBook

Ø 34 publications
Ø 234 abonnés (205 en 2022) 
Ø  198 mentions « j’aime » (177 en 2022)
Ø   62 partages
Ø A noter une forte audience pour l’actualité sur la Course 

des héros et la Marche Maladies Rares (22 réactions) 
Ø Pays ayant réagi :

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



Communication 2023

Ø Newsletters :



Site Internet

   Statistiques d’utilisation du site en 2023
    

Utilisateurs Nouveaux Pages vues 

18932 18646 30756

+1% +0,39% -3%



Quelques activités 2023 en images
EPU

Tournage Vidéo diagnostic

Padoue

Marche Maladies Rares



15 héros : merci à eux !
6300€ rapportés

RDV le 16 Juin 2024



Martinique
3 adhérents

95 adhérents

2 adhérents

7 adhérents

4 adhérents

2 adhérents

8 adhérents

3 adhérents

1 adhérent

5 adhérents

2 adhérents

19 adhérents

Répartition des adhérents 2023 : 159 adhérents

Ile-de-France : 60 %
Normandie : 12 %
Nouvelle-Aquitaine : 5%
Grand-Est : 4 %
Auvergne-Rhône-Alpes, Centre-Val-de-Loire : 3 %
Bourgogne-Franche-Comté, Martinique : 2 %
Hauts-de-France, Occitanie, Pays-de-la-Loire, PACA, étranger : 1 %
Bretagne, Saint-Martin : 0,6 % 

Permanences :
IDF : Beaujon
Normandie : Caen & Rouen

2 adhérents

Ile de Saint-Martin: 1 adhérent
Etranger :  2 adhérents
? :  3 adhérents

Centres de compétences



Projets 2024 

Ø Permanences sur Beaujon et en Province
Ø Suivi, voire renforcement des correspondants 

régionaux
Ø Collaboration renforcée avec les CCMVF

(Infirmiers coordinateurs et ARC)
Ø Ateliers « Annonce du diagnostic » à Beaujon
Ø Webinaires pour prise en main de la vidéo par les 

CCMVF
Ø Participation aux réunions / congrès médicaux / 

séminaires
Ø Participation à des formations (à l’écoute du patient, 

communication digitale…)



Projets 2024 

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

Ø Projet de webinaires en partenariat avec le Centre 
de Référence

Ø Refonte du site Web
Ø Poursuite de la communication via Newsletters, 

Facebook, messagerie
Ø Course des héros 2024 (le 16 Juin)
Ø Marche Maladies Rares (le 07 Décembre)



Projets 2024

Ø Bulletin Numéro 19 : 
 Les Centres Experts en matière de Maladies Rares
           des Vaisseaux du Foie à l’honneur 

Ø Plaquette médicale : 
ü Plaquette sur le TIPS compte tenu des nouvelles 

recommandations (par les docteurs Aurélie 
Plessier et Audrey Payancé)

Ø Campagne d’information sur la vidéo 
« diagnostic »



3. En avant-première, vidéo 
"annonce diagnostic" 



Pour visualiser la vidéo, rendez-vous sur l'onglet "actualité" 
du site internet de l'AMVF.



4. Intervention de Béatrice Monnier, 
psychologue



L’annonce de la maladie rare 
Le patient et ses proches

Béatrice MONNIER
Psychologue clinicienne Réseau Ville Hôpital

Assemblée générale AMVF
27 janvier 2024



Comment une psychologue peut- elle m’aider?

Pour moi
Pour mes proches
Pour mieux gérer la maladie 
et en parler 



Pour Moi

• Les freins à la consultation 
• Les réticences à rencontrer une psychologue 
• Avoir de l’aide  
• La plus-value



Quelle incidence cela va avoir sur l’entourage?

• Soulève 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 l’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 à 

Beaujon
• Les patients intervenants pour échanger sur l’expérience de la 

maladie et du système de soins







29



30



MERCI!

beatrice.monnier-ext@aphp.fr



5. Point sur les études en cours 
Présentation du professeur 
Pierre-Emmanuel Rautou



Pierre-Emmanuel RAUTOU
Inserm U1149, Centre de recherche sur l’inflammation, Paris

Service d’hépatologie, Hôpital Beaujon, Clichy, France
pierre-emmanuel.rautou@inserm.fr 

Les avancées recherche 2023 
sur les maladies vasculaires du foie



Thrombose 
porte

Maladies vasculaires du foie
Syndrome de 

Budd-Chiari

Maladies 
vasculaire porto-

sinusoïdale



Thrombose 
porte

Maladies vasculaires du foie
Syndrome de 

Budd-Chiari



Vaccination anti-COVID et MVF

Perez-Campuzano, et al. soumis

Budd-Chiari, n=140
TVP, n= 524
MVPS, n= 234 Décès, n=2

Réanimation, n=2
Thrombose, 3%Comparaison population générale : 6% vs. 20% en France



Vaccination anti-COVID et MVF

Très bonne réponse immune

Perez-Campuzano, et al. soumis



Maladies vasculaires du foie

Maladies 
vasculaire porto-

sinusoïdale



• Elasticité de la rate pour estimer les varices oesophag.

• Transplantation hépatique

• APIS

• Perspective : RiTa

MVPS : avancées 2023



MVPS : avancées 2023

Lucile Moga

• Elasticité de la rate pour estimer les varices oesophag.



MVPS : l’élasticité de la rate peut éviter des 
endoscopies

Moga et al. EASL 2023



MVPS : l’élasticité de la rate peut éviter des 
endoscopies

Moga et al. EASL 2023



MVPS : l’élasticité de la rate peut éviter des 
endoscopies

Moga et al. EASL 2023



MVPS : avancées 2023

Héloïse Giudicelli 

• Elasticité de la rate pour estimer les varices oesophag.

• Transplantation hépatique
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5 Years after LT

MVPS et transplantation hépatique

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

69%

Facteurs de risque de mortalité post-TH : 
- Créatininémie > 100 %mol/L
- Atteinte associée sévère
- Bilirubinémie élevée 



MVPS : avancées 2023

• Elasticité de la rate pour estimer les varices oesophag.

• Transplantation hépatique

• APIS



APIS : Apixaban for IntrahePatic Non 
CIrrhotic Portal HypertenSion
Apixaban 2.5 mg x 2/j

N=83 

Critère de jugement : survenue ou extension 
de thrombose du système porte

2 ans

Placebo
N=83 



APIS : courbe d’inclusion

Suivi des inclusions

100% inclusions atteints



MVPS : avancées 2023

• Elasticité de la rate pour estimer les varices oesophag.

• Transplantation hépatique

• APIS

• Perspective : RiTa



RiTa: PortoSinusoidal Vascular Disease: 
Risk stratification & Therapeutic Approaches

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

2) Résultats rapportés par les patients (PRO) et les mesures de 
la qualité de vie (QoL) 

3) Développer des biomarqueurs ayant une valeur pronostique. 

4) Identifier des cibles thérapeutiques



Networks for vascular liver diseases

crmvf.foie@bjn.aphp.fr
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Réseau Français 
des maladies 
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du foie

mailto:crmvf.foie@bjn.aphp.fr


Inserm U1149 – ATIP AVENIR, www.rautoulab.com/ 
Team “vessels in liver diseases”

Hepatology unit, Beaujon Hospital
Reference center for vascular liver diseases

Get these slides there: 

http://www.rautoulab.com/


6. Bilan financier 2023
et budget prévisionnel 2024



DEPENSES RECETTES

2021 2022 2023 Prévisionnel
2024 2021 2022 2023 Prévisionnel

2024
Tirages documents de communication 732,00 € 824,00 € 3 109,65 € 1 300,00 € Cotisations (2) 3 050,00 € 3 550,00 € 3 965,00 € 3 700,00 €
Affranchissements La Poste 384,52 € 348,87 € 469,04 € 500,00 € Dons 3 675,00 € 5 190,00 € 6 729,00 € 5 000,00 €
Fournitures (encre, papier…) 46,90 € 43,45 € 244,43 € 100,00 € - dont dons exceptionnels

Site Web (hébergement et refonte) 534,00 € 534,00 € 535,20 € 2 535,00 € Course des héros 3 080,25 € 5 659,29 € 6 384,53 € 5 000,00 €
Notes de frais 917,07 € 628,22 € 993,42 € 700,00 € Remboursements excep. 534,33 € 1 500,00 €

- Frais de permanence (Beaujon, Caen, Toulouse, Rouen…) 156,00 € 143,14 € 51,40 € 100,00 € Intêrets Livret A 199,90 € 632,96 € 1 363,33 € 1 000,00 €
- Déplacements (congrès, réunions…) 593,07 € 385,18 € 942,02 € 600,00 €
- Autres (cadeaux…) 168,00 € 99,90 € 0,00 € 0,00 €

Assurance 127,12 € 126,82 € 132,51 € 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 congrès 930,00 € 0,00 € 0,00 €
Projets divers (1) 5 100,00 € 28 600,00 € 0,00 €
Frais bancaires 120,90 € 100,00 € 85,00 € 85,00 €
Achat de goodies 1 443,27 €
Trésorerie : affection recherches ou projets divers 477,48 € 8 600,00 €
Sous-totaux 4 066,19 € 11 043,57 € 34 730,21 € 14 700,00 € Sous-totaux 10 539,48 € 15 032,25 € 19 941,86 € 14 700,00 €
Bénéfices 6 473,29 € 3 988,68 € Pertes 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 
(1) 2022 : Vidéo diagnostic, Jeu "Il était une foie" Ventilation des avoirs 31/12/2021 31/12/2022 31/12/2023
    2023 : 25 000 € projet APIS & 3 600 € solde vidéo diagnostic Compte chèque 670,14 € 3 592,18 € 3 487,59 €
(2) 159 adhérents contre 144 en 2022, 122 en 2021, 75 en 2020 & 102 en 2019 346,29 € Livret A 42 864,33 € 45 397,29 € 28 660,62 €

Total trésorerie 43 534,47 € 48 989,47 € 32 148,21 €

RAPPORT FINANCIER  2023
BUDGET PREVISIONNEL 2024



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

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



7. Réélection administrateurs



Ø Fin du mandat d’administrateur de 
Liliane qui accepte de le renouveler

Ø Les mandats de 3 ans d’Isabelle et 
d’Aurélie n’ont pas été mis au vote lors 
de l’AG 2022. Il est proposé de 
renouveler leur mandat, avec leur 
accord, pour un an, afin de régulariser 
la situation.

Ø Cécile et Julien présentent leur 
candidature en tant qu’administrateurs

Réélection administrateurs



Vous avez la parole



Merci à tous pour votre
 attention et pour votre

 soutien  


