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• 14 familles présentes
– Serge  ARNOULET Grand Oncle d’Honorine

– Fadila AOURANE Mère de Lisa

– Cristina AQUABA Mère de Neil

– Sergio et Anahita AVALOS Parents d’Ulysses

– Georges BAILLY Père de Lisa

– Djamila et Stéphane CALIN Parents de Riwan

– Maïté EDIN Mère d’Elisa

– Patrick LE GUYON Père de Thomas

– Julie et Cédric LEROY BOULANGER Parents de Louise

– Sylvie MANTEL

– Nelly PIRIOU Mère de Jonathan

– Emmanuelle et Jérôme STIOUI Parents d’Alicia

– Estelle et Jérôme TRILLAUD PIQUEREAU Parents d’Axel

– Louise THOREL Mère de Ludivine

– Derniers désistements : 

– Aurélie et Gaël PERROUAULT Parents de Léana

– Céline et Franck SITBON Parents d’Honorine
– Lucie GOUFFRAN Mère de Léon

AG 2018 : Emargement des participants
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Créée en 2000 par 3 familles, ses objectifs

• Aider les personnes en situation de handicap atteintes des syndromes de

Costello et CFC et leurs familles

• Défendre les droits à l’éducation et à l’intégration des personnes atteintes des Syndromes

Costello et CFC

• Promouvoir et soutenir les voies de recherches en cours dans de nombreux pays par la

diffusion de l’information, la communication, la mise en réseaux,

• Participer à l’information des parents, des milieux professionnels médicaux et éducatifs, des

partenaires institutionnels, des collectivités locales et du public

• Rechercher et mettre en œuvre les moyens utiles à la promotion de l’éducation des enfants

et des adolescents atteints des syndromes de Costello et CFC et à la recherche sur ces

syndromes

• Assister à tous congrès, manifestations, colloques, réunions ayant trait aux syndromes de

Costello et CFC aussi bien en France qu’à l’étranger

• Prendre contact et échanger avec toutes associations françaises ou étrangères s’occupant

des syndromes de Costello et CFC

• Assurer des rencontres entre parents

02/02/2019 Association Française des Syndromes Costello & Cardio-Facio-Cutané
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AG 2018 : Membres du bureau actuel

• Président Serge ARNOULET

• Représentant auprès du comité scientifique François DUPUY

• Secrétaire Sergio AVALOS

Secrétaire adjoint aucune personne

• Trésorier Nelly PIRIOU

Trésorier adjoint Sylvie MANTEL

• Délégués

– Syndrome de CFC Aurélie PERROUAULT 

– Syndrome de Costello aucune personne

– Alliance Maladies Rares Djamila CALIN

– Recherche      Jérôme PIQUEREAU

– Inclusion Sergio AVALOS 

– Evènements   Georges BAILLY

– Rassemblements Sylvie MANTEL

02/02/2019 Association Française des Syndromes Costello & Cardio-Facio-Cutané
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AG 2018 : Quelques chiffres

112 familles et  104 porteurs d’un des deux syndromes 

124 Professionnels de la santé référencés

1100 personnes référencées  176 adhérents (cotisations)

8 nouvelles familles en 2018
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Neuf familles de décembre 2017 à janvier 2019

• En région parisienne

– Stéphanie et Guillaume GERBAUD habitent près de Lyon, ils sont les parents de Joanès, 12 ans, porteur du 
syndrome CFC, 

– Jean-Baptiste CICQUE et Louise THOREL habitent en région parisienne, ils sont parents de Ludivine, 6 ans, porteuse 
du syndrome CFC

– Cristina AQUABA habite en région parisienne, elle est la mère de Neil, 12 ans, porteur du syndrome de CFC

– Emmanuelle et Jérôme STIOUI habitent en région parisienne, parents d’Alicia, 13 ans, porteuse du syndrome CFC

• Près de Rouen 

– Lucie GOUFFRAN habite près de Rouen, elle est la mère de Léon, 1 an, porteur du syndrome CFC

• A Toulouse

– Yang et Simon PEYREMARD habitent à Toulouse, ils sont les parents de Léon, 2 ans, porteur du syndrome CFC

• En Belgique

– Kate MEERSCHAUT habite Gembloux, elle est la mère de Léa, 6 mois, porteuse du syndrome Costello 

– Aurélie DEL MOUREAU habite Liège, elle est la mère de Théo 2 ans, porteur du syndrome Costello. 

• Au Maroc

– Zineb EL MECHATI et Aziz IDEBELKACEM habitent Agadir au Maroc, ils sont les parents de Youssef, né il y a 
quelques mois, porteur du syndrome Costello.

AG 2018 : Quelques chiffres
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• Répartition par âge, données importantes 

versus les préoccupations des familles

AG 2018 : Quelques chiffres
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• Présentation du bilan de l’année

– Une synthèse : Serge ARNOULET Président

– Le 11ème rassemblement : Sylvie MANTEL Déléguée aux rassemblements

– L’Alliance MR et les filières  Djamila CALIN Déléguée auprès de l’Alliance 

Maladies Rares

– .

AG 2018 : Bilan d’activité
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• Présentation du bilan de l’année

La synthèse de notre président 

En 2018, nous avons pu concrétiser plusieurs objectifs :

– Prendre contact avec toutes les associations françaises et étrangères

– CostelloKids RDV avec Colin STONE grâce à un déjeuner organisé par Anahita et Sergio AVALOS

– Association NOONAN :présence à leur première assemblée générale en juin

– Participer à l’amélioration des connaissances

– en participant à des RDV institutionnels (Alliance Maladies Rares, Fillières, CRMR )

– en préparant un nouveau projet de recherche RASTEDDA RASopathies Troubles Envahissants du 
Développement et Difficultés d’Apprentissage

– en sollicitant de participer au projet RASTA, un essai thérapeutique d’un traitement à nase de statines 
contre les anomalies de la croissance et de l’os.

– Accueillir les nouvelles familles : 8 nouvelles familles

– Préparer notre rassemblement des familles et professionnel de 2019

Nous recevons toujours des témoignages de soutien et nous remercions toutes les 
familles et leurs proches qui organisent des événements et nous sollicitent pour monter 
des dossiers pour obtenir des fonds.

AG 2018 : Bilan d’activité
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• Serge ARNOULET Président
absent François DUPUY  Représentant auprès du comité scientifique

• Fin du projet COSMIT : COStelloMITochondries« comprendre les mécanismes moléculaires 

mis en jeu dans le SC et plus particulièrement dans les atteintes cardiaques »

Publication à venir. Présentation des résultats lors du rassemblement 2019

Merci aux adhérents fidèles dans leur soutien financier

Merci aux organismes publics (collectivités locales et autres) et aux sociétés privées

Merci aux familles, aux parents et aux enfants d’accepter de participer aux actions nécessaires pour la 
Recherche : les consultations, les biopsies, et autres misères qu’on leur fait subir pour faire progresser la 
connaissance.

Nous avons besoin de vous pour aider la Recherche !

.

AG 2018 : Bilan de l’activité
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Le 11ème rassemblement des familles

du 6 au 11 mai 2019

• Sylvie MANTEL Déléguée aux rassemblements

AG 2018 : Le 11ème rassemblement à préparer
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AG 2018 : le 11ème rassemblement du 6 au 11 mai

• Sylvie MANTEL Déléguée aux rassemblements

• POURQUOI FAIRE ?

– Aspect médical

– Aspect familles

Rassemblement Château de Moulerens du 6 au 11 mai 2019

– Hébergement sur 1 seul site :

• environ 40 chambres

• 10 salles de consultations

• 2 espaces de jeux

• 1 salle d’accueil, lieu d’échanges

• 1 salle de conférence

• 2 salles groupes de parole

• 1 salle d’activité

– Activités :

• Vos idées ?

– Temps festifs (apéritifs, soirées à thème…)

02/02/2019 Association Française des Syndromes Costello & Cardio-Facio-Cutané
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• Sylvie MANTEL Déléguée aux rassemblements

– conférences
– La Recherche. Le projet COSMIT : Pr Didier LACOMBE, Dr Laétitia DARD 

– La Recherche. Le projet RASTA : Dr Thomas EDOUARD essai thérapeutique d’un traitement à nase de 
statines contre les anomalies de la croissance et de l’os.

– consultations individuelles
– Génétique : Pr Didier LACOMBE et Dr Arman BOTTANI, Dr Yline CAPRI, Dr Sabine SIGAUDY

– Orthophoniste : Mme Sonia FRAISSE

– Dermatologie : Pr Didier BESSIS

– Psychologues : Mme Karen HERNANDEZ et Mme Eva TOUSSAINT

– Orthodontie ??? : Dr Didier GRIFFITHS non confirmé

– Orthopédie ??? Dr Yann LEFEVRE non confirmé

– groupes de Paroles 
– enfants, fratries, jeunes adultes, parents  : Mmes Karen HERNANDEZ, Eva TOUSSAINT

Précisez vos priorités et vos besoins sur l’enquête qui circule et que nous allons renvoyer.

Dépêchez vous car les professionnels ont des agendas chargés et il faut les contacter très tôt !!

AG 2018 : Le 11ème rassemblement du 6 au 11 mai
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AG 2018 : Alliance Maladies Rares – Fillières - CRMR

• Djamila CALIN déléguée auprès de l’Alliance Maladies Rares  
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AG 2018 : Alliance Maladies Rares – Fillières - CRMR

• Djamila CALIN déléguée auprès de l’Alliance Maladies Rares  
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AG 2018 : Alliance Maladies Rares – Fillières - CRMR

• Djamila CALIN déléguée auprès de l’Alliance Maladies Rares  
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AG 2018 : Alliance Maladies Rares – Fillières - CRMR

• Djamila CALIN déléguée auprès de l’Alliance Maladies Rares  

02/02/2019 Association Française des Syndromes Costello & Cardio-Facio-Cutané



02/02/2019 Association Française des Syndromes Costello & Cardio-Facio-Cutané25

• Emargement des participants

• Ses objectifs, son bureau, quelques chiffres

• Bilan de l’activité 2018

• Rapport financier 2018

• Vote et renouvellement des mandats

• RDVs sur 2019 - Questions diverses  

Assemblée Générale 2018

le 02/02/2019 à Paris

13h00           Repas 

La feuille circule

09h30 à 9h45

09h45 à 11h15

11h15 à 11h30 

11h30 à 12h15

12h15 à 13h

14h30 à 17h  Projets - Echanges



26

• Le mot de notre trésorière Nelly

• Cotisations et dons

– 2013 397

– 2014 391

– 2015 368

– 2016 349

– 2017 310

– 2018 207

• Recettes

– 2015 58 807€

– 2016 42 456€

– 2017 37 886€

– 2018 28 013€

AG 2018 : Rapport Financier

Alors que le nombre de familles augmente,

- le nombre de cotisations et nos recettes diminuent 

Mobilisons nos proches 

pour permettre à l’association 

de réaliser les actions 

dont les familles ont besoin. 
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AG 2018 : Rapport Financier

Grâce à vos soutiens, notre exercice est bénéficiaire

02/02/2019 Association Française des Syndromes Costello & Cardio-Facio-Cutané



28

• Le mot de notre trésorière Nelly

– Pensez à votre cotisation !!

– Et un grand merci à tous ceux qui nous soutiennent régulièrement

– Pour 2019 : un appel à cotisation via HelloAsso ?

– Avec une signature de l’association ?

AG 2018 : Rapport Financier

02/02/2019 Association Française des Syndromes Costello & Cardio-Facio-Cutané



02/02/2019 Association Française des Syndromes Costello & Cardio-Facio-Cutané29

• Emargement des participants

• Ses objectifs, son bureau, quelques chiffres

• Bilan de l’activité 2018

• Rapport financier 2018

• Vote et renouvellement des mandats

• RDVs sur 2019 - Questions diverses  

Assemblée Générale 2018

le 02/02/2019 à Paris

13h00           Repas 

La feuille circule

09h30 à 9h45

09h45 à 11h15

11h15 à 11h30 

11h30 à 12h15

12h15 à 13h

14h30 à 17h  Projets - Echanges



30

AG 2018 : Vote et renouvellement des mandats

• Vote des rapports d’activité et financier :

• Les membres du bureau ont été élus pour 3 ans, 1/3 doit être renouvelé 

chaque année, les membres peuvent se représenter

• Démissions :

– Aucune

• Appel à candidats pour rejoindre le bureau : 

– Secrétaire adjoint.e : Louise THOREL

– Délégué.e du Syndrome Costello : Anahita AVALOS

→ Election par l’assemblée du renouvellement des membres du bureau :

– → SUSPENSION DE SEANCE

02/02/2019 Association Française des Syndromes Costello & Cardio-Facio-Cutané
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AG 2018 : Nouveau Bureau pour 2018

VEUILLEZ QUITTER LA SALLE s’il vous plait

Pour que les membres du nouveau bureau 

puisse délibérer sur l’attribution des rôles

02/02/2019 Association Française des Syndromes Costello & Cardio-Facio-Cutané
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AG 2018 : Nouveau Bureau pour 2018

• Président Serge ARNOULET

• Représentant auprès du comité scientifique François DUPUY

• Secrétaire Sergio AVALOS

• Secrétaire adjoint Louise THOREL

• Trésorier Nelly PIRIOU

Trésorier adjoint Sylvie MANTEL

• Délégués

– Syndrome Costello Anahita AVALOS

– Syndrome CFC Aurélie PERROUAULT

– Auprès des partenaires institutionnels Djamila CALIN, Sergio AVALOS, 

Louise THOREL, Serge ARNOULET

(Filières AnDDI-Rares, DéfiScience, TeteCou, CRMR, Alliance Maladies Rares…)

– Recherche      Jérôme PIQUEREAU

– Inclusion Sergio AVALOS

– Evènements   Georges BAILLY

– Rassemblements Sylvie MANTEL
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AG 2018 : RDV 2018

• Propositions :

– Sujets de travail proposés sur 2018 :

– Préparation du rassemblement RDV un samedi d’ici fin février
– Activités : dates pour y travailler à distance avec : Sylvie, Julie, Nelly et Serge. Contacter avec Stéphane.

– Recherche : réaliser un film avec Jérôme, Louise et Tania SORG, Rodrigue ROSSIGNOL, Laëtitia DARD

– Répartition des rôles, des porteurs d’un thème, « délégués auprès des partenaires 

institutionnels » ?
– Filière anDDI-rares, Filière TeteCou, Filière DefiScience, Alliance Maladies Rares, CRMR

– Relation avec l’association NOONAN, relation avec l’association CostelloKids

– Visibilité : site Web & page Facebook (pas un groupe mais une page et des liens)

– Adresse générique des familles pour faciliter leurs échanges sans visibilité sur les adresses email

– Arrêter dès à présent quelques dates en 2018, pour échanger entre nous, pour partager nos 

expériences, pour faire intervenir un professionnel…

– Journée Internationale des Maladies Rares le 28 février. Djamila va vous informer

– Soirée Costello & CFC  dans l’Allier avec les DAM’Nations le samedi 6 avril à CHANTELLE

– Nelly va informer les familles

– SoliDad’s

– N’hésitez pas à nous faire part de toutes vos idées et propositions pour les enfants, 

jeunes adultes, adultes, et familles    → Ecrivez-nous : bureau@afs-costello-cfc.asso.fr

02/02/2019 Association Française des Syndromes Costello & Cardio-

Facio-Cutané
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AG 2018 : RDV 2018

– SoliDad’s

02/02/2019 Association Française des Syndromes Costello & Cardio-

Facio-Cutané
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www.afs-costello-cfc.asso.fr

45 rue de Chouiney- 33170 Gradignan

Le but de notre association est d’aider les

enfant à mieux vivre avec leurs différences et

d’aider leurs parents à atténuer leur

souffrances

02/02/2019 Association Française des Syndromes Costello & Cardio-

Facio-Cutané

AG 2018 : Merci de votre présence et de votre attention
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