FOND DE SOUTIEN
EXTRAORDINAIRE

ALLIANCE
SYNDROME 2023/2024
DE DRAVET

LE PROJET

Il s’agit d’'une aide financiére extraordinaire pour :

= Soutenir un projet ou un achat auquel ASD participera a hauteur d’un montant de
maximum de 3000¢€.

CONDITIONS DIATTRIBUTION

= Avoir un enfant porteur du syndrome de Dravet.
+ Etre dans sa 2¢™ année consécutive d’adhésion.

= Pas de limite d’age pour I'enfant ou adulte porteur du syndrome, pas de limite de revenu de
la famille.

“* Ne pas avoir sa propre association en lien avec le Syndrome de Dravet.

“ Le devis et la facture doivent étre en euros

“ Les dossiers pouvant étre totalement pris en charge par la MDPH seront refusés.
= Une demande par enfant Dravet

Le budget alloué par I'association est de 9 000€ pour 'année

Lorsque le dossier a été accepté, pas de nouvelle demande avant la nouvelle campagne.

FONCTIONNEMENT

Le dossier complet est a adresser a Anne-Emmanuel LEIBER

= Par courrier : Anne-Emmanuel LEIBER Alliance Syndrome de Dravet 14 chemin du Vivier
49080 BOUCHEMAINE

= Ou par mail : fonds-exceptionnel@dravet.fr

Il doit comprendre :
- Une lettre de motivation décrivant le projet

- Un devis chiffré du projet au nom de I'enfant ou de ses responsables légaux



- La notification MDPH de la reconnaissance du handicap de la personne souffrant du Syndrome
de Dravet

- Une déclaration sur ’honneur attestant que vous n’étes pas responsable d’une association qui
pourrait financer ce projet.

Si besoin, les dossiers seront analysés par Carine Taddia, experte MDPH indépendante pour
s’assurer que les financements publics peuvent étre ou ont été sollicités. En cas de prise en
charge partielle, ASD pourra compléter.

Les dossiers regus seront anonymisés avant d’étre présentés au conseil d’administration pour un
vote, 3 fois par an en janvier, mai et septembre.

Alliance Syndrome de Dravet accusera réception de votre demande et vous donnera la date de
passage de votre dossier en CA, et reviendra vers vous apres délibération.

EXEMPLES DE PROJETS FINAN«ABLES

+ Matériel :
e Vélo pousse fauteuil, remorgque pour vélo, triporteur
Lit médicalisé, fauteuil, poussette adaptée
Outils numériques
e Etc....

+ Aménagement du domicile ou du véhicule

e Autre



