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Soutenir les Familles

Communiquer sur le 
Syndrome

Participer à la recherche
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Principaux Chiffres 2017 - 2018

Adhérents 231 dont 73 primo 
adhérents

Représentant 113 personnes 
atteintes du Syndrome (+43% vs 

2017)

211 enfants référencés depuis 
2009 par ASD

AG 2018
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Organisation 2017 - 2018

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

Un CA/ mois et deux reunions physiques sur l’année – 4600H de travail

ASD = C’est une équipe 

Vice-Secrétaire
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Partenaires
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BILAN MORAL 2017/2018
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Soutenir les Familles
Représentants Régionaux 2017/2018
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Soutenir les Familles
Représentants Régionaux
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Aurélie 
Fallourd

Marie-
Noelle Petit

?

Emilie 
Martin
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Soutenir les Familles
Cartographie des adhérents
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Soutenir les Familles

Soutien Téléphonique (50 appels)
Correspondance numérique (150 demandes)
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Soutenir les Familles
Fond de Solidarité

Pour l’exercice 17/18, 26 enfants bénéficiaires. 



Assemblée Générale d’Alliance Syndrome de Dravet - Nov 2018 15

Soutenir les Familles
WE Répit
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Soutenir les Familles
Formation 

Formation Oralité 16 Juin
22 parents

Formation MDPH 06 Octobre : 9 parents
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Soutenir les Familles
Matériel

Matelas EMFIT – 20 enfants
Pris en charge à 50%

Partenariat avec Techniche France 
Gilets et casquettes rafraichissants– 10% de réduction pour 
les adhérents
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Communication

Page FACEBOOK 
~ 1185 followers

+10% 
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Communication

Voile: Didier Ravon et nos skippers de cœur
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Communication
Représentation sur différents congrès

SFNP à Bordeaux  (janv)

Congrès Européen à Vienne (aout)

Congrès sur Dravet par Association Italienne à Vérone (sept)

JFE à Lyon (oct) 
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Communication

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

Filière Défiscience : PNDS et protocole d’urgence
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Communication
Evénements sportifs et culturels

Film

De nombreux évènements autour de l’association

Diaporama ASD.mp4
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Participer à la Recherche
Fédération Européenne

Projet Residras 
Données de base commune européenne en cours 
de création. 

Centre Necker participation active avec Rima 
Nabbout.
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Participer à la Recherche
Comment gérer l’impossible?

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 et les soignants à appréhender l’inéluctable épreuve qu’est la 
maladie de leur enfant.

Poster présenté à Marseille (Journées Françaises de l’Epilepsie), Bordeaux 
(Société Française de Neuro-Pédiatrie) et à Vienne (Fédération)
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Participer à la Recherche
Stress Parental 2017 - 2020

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.

  

Entretiens 
et Etude en 

cours 
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ELECTION CONSEIL D’ADMINISTRATION

15 Membres Conseil 
d’Administration

Elus pour 2 ans

➔11 Administrateurs

 à élire aujourd’hui

CA 2017 – 2018

1 Adel Bounif Elu en 2016 – Fin de mandat Ne se représente pas

2 Marie Clochard Elue en 2017 

3 Pascal Clochard Elu en 2017

4 Audrey Alazard Elue en 2016 Démission

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

9 Caroline Delattre Elue en 2016 – Fin de mandat Se représente

10 Olivier Alazard Elu en 2017 Démission

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

Fond de solidarité
200€/enfant dravet

Journée Clean-Language 

Formation MDPH  (4 Journées)

PROJETS  2018/2019

Externalisation Comptabilité
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Week-end Famille
 => Courir et Marcher pour ASD 23 Juin 

Matelas EMFIT
50% pris en charge ASD

Bonnet ou Casquette protecteur 
80% pris en charge ASD

PROJETS  2018/2019
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MERCI A L’ENSEMBLE DES 
PARTICIPANTS
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