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Participer à la recherche
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Programme de la Journée
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9h15 – 12h00 Assemblée générale annuelle
• Bilan et quitus moral
• Bilan et quitus financier
• Election Conseil d’Administration

12h Déjeuner et 1 er  CA, élection du bureau.

13h30 – 15h Comment bien remplir son dossier MDPH. 

15h – 16h30 Droits et succession. 

16h30 – 17h Présentation nouveaux administrateurs et membre du bureau
Clôture
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Principaux Chiffres 2016 - 2017

• 167 Adhérents + 39 Donateurs

• Représentants
70 personnes atteintes du Syndrome
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0-5 ans
11%

6-10 ans
24%

11-15 ans
26%

16-20 ans
14%

21-30 ans
16%

+ 30ans
9%
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ORGANISATION 2016 - 2017
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7 Membres Bureau :

+ 3 bénévoles: Olivier (comptabilité), Raphaël (Site internet) et Mathilde (goodies et kit)

Un CA/ mois et deux reunions physiques sur l’année

+ Membres Conseil d’Administration : 
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Partenaires
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Soutenir les Familles
Représentants Régionaux
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Référent région mail référent

Grand Est Adel Bounif adelbounif@yahoo.fr

Bourgogne Franche Comté Danielle Roguet danielle.roguet@orange.fr

Aurélie Fallourd fallourd.aurelie@gmail.com

Malika Boutemeur malikaboutemeur@gmail.com

Provence  Alpes Côte D'Azur Marie Noelle Petit d'Ornano petit.marie-noelle@wanadoo.fr

Occitanie

MIDI-PYRENEES Dorothée Carpentier dorotheecarpentier@wanadoo.fr

LANGUEDOC Béatrice Garcia beatricedu34@live.fr

Nouvelle Aquitaine

AQUITAINE Virginie Rambault (Membre CA) virbou17@hotmail.com

LIMOUSIN Maiwenn Quentel maiwenn.quentel@wanadoo.fr

Centre Val De Loire Marie Carole Baude (Membre CA) mariecarolec@free.fr

Pays De Loire Marie Clochard (Membre CA) clochard.pascal@gmail.com

Bretagne Mathilde Boumpoutou mathildeboumpoutou@yahoo.fr

Ile De France

IDF-75 Paul Perret paul.peret@hotmail.fr

IDF 92, 93, 95 Fadila Debbouza (Membre CA) fadiladebbouza@gmail.com

IDF-95,78 Elodie Marie (membre CA) elodetalex@gmail.com

IDF-77, 91 Raphaël Rebout raphaelhornet@aol.com

Haut De France Audrey Alarzard a-shadow@hotmail.fr

Normandie Julien Nicolle nicolle.julien@yahoo.fr

Auvergne Rhône Alpes
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Soutenir les Familles
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Forum Privé 400 Sujets, > 2000 messages

Soutien Téléphonique (100 appels)
Correspondance numérique (50 demandes)

4 n° sur 2017 
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Soutenir les Familles
Création du Fond de Solidarité
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Cross Solidaire au Collège Rambaud (Leognan 33)

Afin de développer des valeurs altruistes et solidaires, le 
collège organise chaque année une course au bénéfice d’une 
association. 

Alliance Syndrome de Dravet a été choisie. Claude (prof au 
collège) et Virginie, parents de Thao ont choisi de reverser 
les dons (6800€) au profit des familles via le fond de 
solidarité.
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Soutenir les Familles
Fond de Solidarité
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Fond de Solidarité

Pour l’exercice 16/17, 18 enfants bénéficiaires. 

Exemples : abonnement LearnEnjoy, Balneothérapie, Bouchon d’oreille, 
Jouet Hoptoy’s , Concert, Babysitting, Sport adapté

../Fond de Solidarit%C3%A9 2017.pdf
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Soutenir les Familles
Equipement
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Don des Bonnes Fées

L’association « Les Bonnes Fées » (anciennes Miss France) ont choisi de 
soutenir les familles en finançant l’achat d’Oreillers d’Anti-étouffement, 
grâce à l’initiative d’Audrey et Olivier Alazard (parents d’Anatole) et à 
l’intervention de Camille Cerf. 

60 oreillers sont totalement financés pour les familles (92€ l’unité). 



Alliance Syndrome de DRAVET- 19 Novembre 2017

Soutenir les Familles

Communiquer sur le Syndrome

Participer à la recherche

14



Alliance Syndrome de DRAVET- 19 Novembre 2017

Communication
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De nouveaux 
supports
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Communication
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Page FACEBOOK 
~ 1000 followers
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Nouveau site WEB
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Communication
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Nouveau site WEB

site WEB : nouvelle organisation
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Communication
VENDEE GLOBE 2016

Arrivée le 19/01/2017 
à 16h37
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Communication
VENDEE GLOBE 2016

Arrivée le 19/01/2017 
à 16h37
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Film d’Armel

Video Armel AG 2017.mov
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Cross
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• Cross Rambaut: Oct.

• Cheverny : 2 avril

• Cross Schuman Macon : 7 avril

• Sainte Suz’Ange: 2 juin

• Provins: 10 sept

• Bordelaise: 24 sept

• Beaujolais : 18 nov

• Chantepie : 26 nov
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Communication

22



Alliance Syndrome de DRAVET- 19 Novembre 2017

Communication
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Vente de brioche, de chocolat 
et quête au profit d’ASD
Jeanne Grandel (grande sœur) 

Course Paris-Roubaix
Bertrand

Stand d’Adel à différentes manifestations

Tontons et Papa d’Ambre

Course de l’Ardéchoise avec

la famille de Jérémi Aledo
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Participer à la Recherche
Souris Dravet – Fédération Européenne
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Grâce à votre mobilisation (collecte de 5000€ en 
moins d’un mois au profit de DFDS), 351 souris 
Dravet ont été données à 20 laboratoires à des fins 
de recherche sur la thérapie génique et sur les 
essais cliniques concernant de nouvelles molécules. 
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Participer à la Recherche
Comment gérer l’impossible?
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Tania Korsak a développé une méthode de coaching basée sur le clean-
language.

Il s’agit d’un outil psychologique d’apprentissage original qui vise à aider les 
parents à appréhender l’inéluctable épreuve qu’est la maladie de leur 
enfant.

Le recueil de données est terminé (2009 – 2017)

40  familles ont participé à cette étude.

L’écriture est en cours pour une publication avant la fin de l’année
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Participer à la Recherche
Stress Parental
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Tamara Léonova, Docteur en psychologie expérimentale et enseignant-
chercheur au sein de l’université de Lorraine, conduit une recherche
sur le "stress parental, les stratégies de résistance au stress et le bien-
être des parents d’enfants atteints de syndrome de Dravet".

Cette recherche vise à explorer le stress parental des pères et des
mères, ainsi que différentes dimensions du bien-être psychologique
des familles, dimensions susceptibles d’influencer le stress vécu.
Le but étant la conception des programmes de psychoéducation
thérapeutique destinés aux parents, des programmes de formation
pour les professionnels du secteur médico-sanitaire et éducatif et
permettra aussi d’offrir une visibilité sociale à la maladie rare et pour
conférer une nouvelle dynamique à l’action de la société confrontée à
l’épilepsie pédiatrique rare, quel que soit le nom de syndrome, et à
l’épilepsie en général.
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Participer à la Recherche
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Présence d’Alliance Syndrome de Dravet au niveau Européen: 

-Rentrée au conseil d’administration de la Fédération Européenne (DFDS) (Anne Sophie 
et Fabienne en tant que membre actif)

-Membre d’EPICARE – réseau de santé européen (Rima Nabbout, Anne Sophie et 
Nathalie)
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Participer à la Recherche
Essai Thérapeutique
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✓Fenfluramine

-Proposition de Candidature pour les essais

-Remontée des informations des parents auprès de Zogenix

-Soutien aux familles

✓Nazolam
-Interview du laboratoire pour exprimer le besoin des familles françaises

✓Représentation d’ASD et d’EFAPPE auprès de l’ANSM

-Buccolam Adulte (Nathalie)

-Depakine (Elodie)
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Assemblée Générale
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Coût AG

Participants 
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Programme de la Journée
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ELECTION CONSEIL D’ADMINISTRATION
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• 15 Membres Conseil 
d’Administration

• Elus pour 2 ans

➔7 Administrateurs

à élire aujourd’hui

CA 2016 – 2017

1 Adel Bounif Elu en 2016

2 Marie Clochard Elue en 2015 – Fin de mandat Se représente

3 Pascal Clochard Elu en 2015 – Fin de mandat Se représente

4 Audrey Alazard Elue en 2016

5 Nathalie Coqué Elue en 2016

6 Fabienne Deru Elue en 2016

7 Anne-Sophie Hallet Elue en 2015 – Fin de mandat Se représente

8 Sophie Saupin Elue en 2015 – Fin de mandat

9 Caroline Delattre Elue en 2016

10 Vincent Fournier Elu en 2016

11 Virginie Rambault Elue en 2015 – Fin de mandat Se représente

12 Fadila Debbouza Elue en 2015 – Fin de mandat

13 Elodie Marie Elue en 2015 – Fin de mandat Se représente

14 Marie-Carole Baude Elue en 2016

15 Bertrand Van Der Broecke Elu en 2016
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PROJETS  2017/2018
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Un Week-End Répit Famille

Renforcer les référents régionaux

Une journée Formation Orthophoniste
« Spécialisée dans les troubles de l’oralité »
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