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Assemblée Générale
24 Novembre 2019
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Nos missions

Soutenir les Familles

Communiquer sur le 
Syndrome

Participer à la recherche
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Principaux Chiffres 1/10/2018 – 30/9/2019

Adhérents 273 (+18%) 

dont 110 primo adhérents (+51%)

Représentant 141 personnes 
atteintes du Syndrome (+25% vs 

2018)

259 enfants connus par ASD depuis 
2009 
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Organisation 2018 - 2019

+ Raphaël (Site internet), Mathilde (goodies et kit), Fadila, Emilie (AG) + référents régionaux

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

ASD = C’est une équipe 



Nos projets associatifs et actions émanent de chacun des adhérents et sont présentés, portés, votés puis suivis 
par l’ensemble du CA.

Les membres du CA sont :

- parents d’enfants SD (et d’autres enfants aussi parfois !),
- bénévoles de l’association,
- exerçant ou non une activité professionnelle,
- élus tous les 2 ans lors de l’AG par les adhérents.

Nous ne bénéficions ni d’avantages financiers, ni de priorité sur les actions de l’association (délai de carence 
membres CA pour inscription).

Nous travaillons chaque jour pour les familles d’enfants et jeunes SD adhérents (et non adhérents !) et leurs 
familles.
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ORGANISATION 
ALLIANCE SYNDROME DE DRAVET
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✓Utilisation AssoConnect pour la gestion d’ASD

✓ Investissement des adhérents dans d’autres association (ex : Laurent Besançon > 
EFAPPE, etc….)

✓ Sur cet exercice nous avons eu recours à de nouvelles compétences de nos 
adhérents (Sophie Parnisari > création de la carte de vœux et de la bannière sur 
AssoConnect ; Marie Noëlle Petit > représente ASD aux JFE)

✓ASD référencée au niveau de l’Arrondi

Nouveautés 2018 - 2019
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Partenaires
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BILAN MORAL 2018/2019
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Soutenir les Familles

Communiquer sur le Syndrome

Participer à la recherche
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Soutenir les Familles
Représentants Régionaux
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?



Assemblée Générale d’Alliance Syndrome de Dravet - Nov 2019 12

Soutenir les Familles
Cartographie des adhérents
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Soutenir les Familles

Forum Privé peu utilisé

Soutien Téléphonique (50 appels)
Correspondance numérique (200 demandes)
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Soutenir les Familles
Fond de Solidarité

Pour l’exercice 18/19, 200 €/enfant SD, 31 enfants bénéficiaires 
+30% vs exercice 17/18 



Echanges via conférences, tables rondes, discussions parents/parents ; 
parents-experts, professionnels médicaux, paramédicaux, sociaux ; acteurs 

sportifs et culturels, partenaires associatifs et politiques…
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Soutenir les Familles
Rencontres nationales annuelles



Assemblée Générale d’Alliance Syndrome de Dravet - Nov 2019 17Assemblée Générale d’Alliance Syndrome de Dravet - Nov 2019 17

Soutenir les Familles
Rencontres nationales annuelles
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Soutenir les Familles
Formations 

WE fratrie animé par Tania Korsak 1-2 Juin

Formations MDPH 28-29 Septembre Paris
Formations MDPH avril 2019 Blois annulée faute de participants
Formation oralité reportée exercice 2019-2020
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Soutenir les Familles
Matériel

Matelas EMFIT : 20 enfants
Reste à charge famille 50%

Partenariat avec Techniche France : gilets et casquettes 
Rafraichissants reste à charge famille 20€

Casquettes/bonnets Ribcap 
protection chutes 
Reste à charge 20€
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Soutenir les Familles
Exemple prise en charge 2018/2019

Prix Prise en charge ASD Reste à charge des familles

Matelas Emfit 675€ 337€ 50  %     337€

Casquette ou 
Bonnet Ribcap

80€ 65€ 15€

Gilet ou casquette 
rafraichissant(e) 
Techniche

60€ 40€ 20€

Fonds de solidarité 200€ 200€ 0 €

Formation MDPH 115€ 95€ 20€

Rencontre 
nationales

125€ 100€ 25€

Week end fratrie 127€ 87€ 40€

Total dépensé pour les familles :  65k€ dont 11K€ reporté sur 2019/2020 
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Soutenir les Familles

Communiquer sur le Syndrome

Participer à la recherche
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Communication

Page FACEBOOK 
1600 followers

+ 35 % 
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Communication

Fil twitter réactivé !
asdravet @alliancedravet

Chaîne YouTube Vidéos « Alliance Syndrome 
de Dravet »
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Communication
Evénements sportifs et culturels

De nombreux évènements autour de l’association



Assemblée Générale d’Alliance Syndrome de Dravet - Nov 2019 25

Communication
Journée internationale du Syndrome de Dravet

23 juin
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Soutenir les Familles

Communiquer sur le Syndrome

Participer à la recherche
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Participation au congrès
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Projet Residras
Données de base commune 
européenne en cours de création. 

Centre Necker participation active 
avec Rima Nabbout.

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.

Poursuite du travail en collaboration 
autour de la fratrie, de 
l’accompagnement des familles.

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". 

Entretiens 
et Etude 
en cours 

Fils rouges Recherche
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PROJETS  2018/2019

Formation MDPH  (4 Journées)

Formation Orthophoniste

Journée Clean-Language 

Fond de solidarité

Matelas EMFIT

Bonnet ou Casquette protecteur 

Externalisation Comptabilité

Week-end Famille
 => Courir et Marcher pour ASD 23 Juin 
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ELECTION CONSEIL D’ADMINISTRATION

15 Membres Conseil 
d’Administration

Elus pour 2 ans

➔4 Administrateurs

 à élire aujourd’hui

CA 2018 – 2019

1 Marie-Laure Besançon Elue en 2018

2 Marie Clochard Elue en 2017 – Fin de mandat Se représente

3 Pascal Clochard Elu en 2017– Fin de mandat Ne se représente pas

4 Maher Eddé
Elu en 2018

5 Nathalie Coqué Elue en 2018

6 Fabienne Deru
Elue en 2018

7 Anne-Sophie Hallet
Elue en 2017– Fin de mandat

Se représente

8 Laure Berger Elue en 2017– Fin de mandat ?

9 Caroline Delattre
Elue en 2018

10 Christelle Delolme
Elue en 2018

11 Virginie Rambault
Elue en 2018

12 Guillemette Girard Elue en 2018

13 Elodie Marie Elue en 2018
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PROJETS  2019/2020

Projet Fratrie

Fond de solidarité
200€/enfant dravet

Projet Soutien aux Parents de Grands

Matériels

Catalogue matériel ASD

Formation MDPH  (2 Journées)

Formation Oralité
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2 week-end répit 

PROJETS  2019/2020

Une journée Formation Learn Enjoy  ou 
Technique ABBA

Soutien Famille endeuillée
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MERCI A L’ENSEMBLE DES 
PARTICIPANTS
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