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8% ALLIANCE
% DE DRAVET

Adhérents 231 dont 73 primo
adhérents

Représentant 113 personnes
atteintes du Syndrome (+43% vs
2017)

211 enfants référencés depuis
2009 par ASD

Principaux Chiffres 2017 - 2018

Répartition des personnes Atteintes par le Syndréme de Dravet par dge

AG 2018

plus30 ans
11% _0-5ans

21-30 ans " o 12%
16% '

6-10 ans
~23%

16-20 ans_
14%

—__11-15 ans
24%
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ASD = C’est une équipe
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" LAURE PANCHAUD AURELIE FALLOURD VIRGINIE RAMBAULT FABIENNE DERU
SORHE Ex ELaNE = cARo DELA Membre du Conseil Membre du Conseil Membre du conseil Membre du Conseil
Présidente Vice-Présidente Secrétaire d'Administration d'Administration d'administration d'Administration
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AUDREY ALAZARD THALIE g ADEL BOUNIF MARIE-CAROLE BAUDE BERTRAND VAN DEN
A coqus mp PASCAL CLOCHARD
Trésoriére Vice-Trésorier Vice-Secrétaire Membre du Conseil Membre du Conseil Membre du Conseil — i
d'Administration d'Administration d'Administration Membre du conseil GBI AL COT=al

d'Administration d'administration

+ 4 bénévoles: Raphaél (Site internet), Mathilde (goodies et kit), Emilie et Fadila (AG)

Un CA/ mois et deux reunions physiques sur 'année — 4600H de travail
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Soutenir les Familles

Représentants Régionaux 2017/2018

Adel Bounif

adelbounif@yahoo.fr

Bourgogne Franche Comté

Danielle Roguet

danielle.roguet@orange.fr

Aurélie Fallourd

fallourd.aurelie@gmail.com

Auvergne Rhone Alpes

Malika Boutemeur

malikaboutemeur@gmail.com

Provence Alpes Céte D'Azur

Marie Noelle Petit d'Ormano

petit.marie-noelle@wanadoo.fr

Dorothée Carpentier

dorotheecarpentier@wanadoo.fr

Béatrice Garcia

beatricedu34@live.fr

Nouvelle Aquitaine

AQUITAINE Virginie Rambault (Membre CA) virboul7 @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
— Mathilde Boumpoutou mathildeboumpoutou@yahoo.fr
lle 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 Raphaél Rebout raphaelhornet@aol.com

Haut De France

Audrey Alarzard

a-shadow@hotmail.fr

Normandie

Julien Nicolle

nicolle.julien@yahoo.fr
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SYNDROME , ..
DE DRAVET Représentants Régionaux

Référents Régionaux d’Alliance Syndrome de Dravet (mise a jour novembre 2018)

{ HAUTS-DE-FRANCE > a définir

[ IDF-75 > Paul Peret NORMANDIE > Julien Nicolle
> paul otmail.fr | > nicolle.julie oo.fr
IDF-92, 93, 94 > Fadila Debbouza

> fadiladebbouza@gmail.com

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

IDF-77, 91 > Raphaél Rebout >

raphaelhornet@aol.com GRAND-EST > Adel Bounif (Membre CA)

> adelbounif@yahoo.fr

BRETAGNE > Mathilde Boumpoutou
1 > mathildeboumpoutou@yahoo.fr

PAYS DE LA LOIRE > Marie Clochard

[ BOURGOGNE-FRANCHE-COMTE >
Danielle Roguet >

danielle.roguet @orange.fr

(Membre CA)
> clochard.pascal@gmail.com r AUVERGNE-RHONE-ALPES > a

définir

CENTRE-VAL DE LOIRE > Marie-Carole
{ Baude (Membre CA)

> mariecarol fr
PACA > Marie-Noélle Petit >

- NOUVELLE AQUITAINE > Virginie etit. marie-noelle@wanadoo.fr

Rambauit (Membre CA), Maiwenn

Quentel et Emilie Martin y
> virbou17@hotmail.com OCCITANIE > Béatrice Garcia
7 (AQUITAINE)
> beatricedu34@live.fr
.q I@w B
et maiwenn.quente anadoo.fr (LANGUEDOCG)

(LIMOUSIN)

_ et emilie.martin26@sfr.fr
(POITOU-CHARENTES)
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Soutenir les Familles
g;m Newsletter

FORUMASD SUJET(S) MESSAGE(S) 3?%%'232"7‘ Al | lance Syn dro me de Dravet
Présentation A 6 292 N* 16 - Septembre 2018
v Présentation des membres et de leur enfant Dravet
Vie quotidienne A VOS E D I TO
BN
" Loisirs/activités — Alimentation — Sommeil — Matériel 43 296 AGENDAS
E.‘I:_'_‘:’E‘:E::?.': : Coeqida Ldod asc ddfacarmind, cnacun ordpace sa ranode,
58 i GEEN Pack flazn pack, En 6 mok, lasochdon & dod sur de nompreus
AdmlnIStratlf N 26 79 ;é‘."é.‘_",;‘.i?,'g_:::“"'“‘ dwdnemeancs. Cnacun & wooe nhesy Wus avez pomd cods naw s
J MDPH, Pl-ise en Chal'ge tepaécesc g Ve couksus da l'asocixcion, nous Avons dod vEloks su¢ de nomoeeudd
13714 My hic 2013 : Ccioas, s des 20 Hauras du Mang, sue das callves agomonlies ac su¢
. . Wect-ced Ean & dydica s ARG MONEINAUSAE OU aNDde Sur das wands. Camahnes
ME‘dlcal & Theraples :.\\ .22 :cn:"i'c L0013 : C’n-l:t famllies s& sonc cano gwhas & Pralognan b camps d'un wesx-and ou
v santé de nos enfants, traitements, psychomotricite, orthophonie, CetoKids 74 422 spEy S s o s Hake-detne e/ 01 3000l <a0edcs.
n;:: :‘_'::": La fln da lannde 201S s&ca OUC aussl CRagde avac un nouvesy
M th d d’ t' d t' % - ‘Jull 2 weav-and dok dans b Sud Ou DAC JdauX C0ss Ad Ok da
ethodes d apprentissages adaptees A it SInsEeE lassoclcion, & comell dsdminkcadon se dunla pour odoaer
= - - - o rn A = 24 92 ” : noce aNdaz AU 8 ANUel quUASE ks anconcie nacknale, Elle aua lieu
qf MDnt_e_ssol i, PECS, 'I_'each, AEF_!., Makaton, pictogrammes en tous genres, remediation R A s s S O e
cognitive, intervention cognitive et comportementale, ... arune comme I'annde nazde.
St t d‘ ,l Came neve lamar asc dddide 3 Emdcy, gand qua ks qul adorak jex ¢
FUucture d accuei das callloux dans I'eau.
BN
v Ecole, Camsp, Sessad, IME ... 13 36 Snne Sophie, maman 8¢ Feor
Ardddente dONMCe Syndvome oo rar e \
Papottes N ‘
v Discussions diverses, coups de gueule 63 500
Petites annonces N
. = [} 24
Evenements & Vie de |'association N
w : - - 54 237
Agenda, Rencontres nationales et régionales

Soutien Téléphonique (50 appels)
Correspondance numérique (150 demandes)
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°} SYNDROME Formation
DE DRAVET

Formation MDPH 06 Octobre : 9 parents

o —

Formation Oralité 16 Juin
22 parents

I o
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MI;’Q SYNDROME Matériel
DE DRAVET

Matelas EMFIT — 20 enfants Partenariat avec Techniche France
Pris en charge a 50% Gilets et casquettes rafraichissants— 10% de réduction pour
les adhérents
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Alliance syndrome
de Dravet

Créer un nom d’utifisateur
de Page "@"

Accueil

) P8 g : N
A propos

Page FACEBOOK
~ 1185 followers

0
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Voile: Didier Ravon et nos skippers de coeur
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Représentation sur différents congres
SFNP a Bordeaux (janv)
Congres Européen a Vienne (aout)
Congres sur Dravet par Association Italienne a Vérone (sept)
JFE a Lyon (oct)
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Représentation sur différentes instances

CRéER: 3 réunions / an et contact permanent
FARHES: coopération
ONIAM, ANSM: poste représentatif

Participation table ronde du colloque de la Croix Rouge sur la
MDPH

EFAPPE : co-présidence Anne-Sophie
EPI IDF : vice-présidente Anne-Sophie
Filiere Défiscience : PNDS et protocole d’urgence

Assemblée Générale d’Alliance Syndrome de Dravet - Nov 2018 22
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DE DRAVET Evénements sportifs et culturels

De nombreux évenements autour de I’'association

Film

Assemblée Générale d’Alliance Syndrome de Dravet - Nov 2018 23


Diaporama ASD.mp4
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® ALLIANCE Participer a la Recherche

DE DRAVET Fédération Européenne

Projet Residras
M pla.!:form Données de base commune européenne en cours
?‘ﬁi\. I"GSIdI‘aS de création.

International Registry of Dravet Syndrome
and other Syndromes correlated
with genes on SCN1A and PCDH18

Centre Necker participation active avec Rima
Nabbout.
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DE DRAVET

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 a aider les
parents et les soignants a appréhender I'inéluctable épreuve qu’est la
maladie de leur enfant.

Poster présenté a Marseille (Journées Francaises de |'Epilepsie), Bordeaux
(Société Francaise de Neuro-Pédiatrie) et a Vienne (Fédération)
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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-
étre des parents d’enfants atteints de syndrome de Dravet".

Entretiens
et Etude en
cours

Cette recherche vise a explorer le stress parental des peres et des
meres, ainsi que différentes dimensions du bien-étre 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 a la maladie rare et pour
conférer une nouvelle dynamique a l'action de la société confrontée a
I"épilepsie pédiatrique rare, quel que soit le nom de syndrome, et a
I"épilepsie en général.
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Changer

DE DRAVET
les mentalités,
Donner un peu

RECRUTEMENT (it
BENEVOLES _ N

E
Batir
IYavenir,

... pOUr vous, pour nous, pour lui, pour elle,
LAVENIR DE LASSOCIATION C’EST VOUS !
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> SYNDROME

DE DRAVET
CA 2017 - 2018
1 Adel Bounif Elu en 2016 — Fin de mandat Ne se représente pas
2 Marie Clochard Elue en 2017
15 Membres Conseil 3 Pascal Clochard Elu en 2017
, .. .
d’Administration 4 Audrey Alazard Elue en 2016 Démission
Elus pour 2 ans 5 Nathalie Coqué Elue en 2016 — Fin de mandat Se représente
6 Fabienne Deru Elue en 2016 — Fin de mandat Se représente
7 Anne-Sophie Hallet Elue en 2017
8 Laure Berger Elue en 2017
=» 11 Administrateurs 9 Caroline Delattre Elue en 2016 — Fin de mandat Se représente
3 élire aujourd’hui 10 'Oll'VI.er Alazard Elu en 2017 Dem|55|,on
11 Virginie Rambault Elue en 2016 — Fin de mandat Se représente
12 Aurélie Fallourd Elue en 2017 Démission
13 Elodie Marie Elue en 2016 — Fin de mandat Se représente
14 Marie-Carole Baude Elue en 2016 — Fin de mandat Se représente
15 Bertrand Van Der Broecke  Elu en 2016 — Fin de mandat Se représente
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Formation MDPH (4 Journées)

Journée Clean-Language

Fond de solidarité
200€/enfant dravet

PROJETS 2018/2019

Une journée Formation Orthophoniste
« Spécialisée dans les troubles de l'oralité »
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DE DRAVET

Matelas EMFIT Bonnet ou Casquette protecteur
o
50% pris en charge ASD 80% pris en charge ASD

Week-end Famille
=> Courir et Marcher pour ASD 23 Juin
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MERCI A 'ENSEMBLE DES
PARTICIPANTS
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