
Association Française des Syndromes Costello et Cardio-Facio-Cutané - 48 rue du Chouiney –33170 GRADIGNAN  
 + 33 5 05 56 89 17 49  e-mail  contact@afs-costello-fcfc.asso.fr Site : afs-costello-cfc.asso.fr 

 

 

 

 

Etaient présents : 
Une vingtaine d’adhérents présents dont 13 familles : Aourane, Aquaba, Avalos, Bailly-Richon, Cimino, 
Dupuy, Edin, Leborgne, Leroy Boulanger, Marques Gomes, Perroualt, Maillard Piriou, Sitbon 
 
Plusieurs familles ont pu suivre l’AG à distance via une connexion vidéo ZOOM. C’était une première 
tentative, à poursuivre pour permettre à un plus grand nombre de familles d’y participer et d’échanger. 
 
Nombre de procurations ou pouvoirs enregistrés : 104  
Nombre d’adhérents à ce jour : 233  
 
Ordre du jour : 

- Emargement de la liste des présents. 
- On se présente pour se connaître 
- L’association : ses objectifs, son bureau, quelques chiffres  
- Rapport d’activité 2020 
- Rapport financier 2020 
- Vote des rapports et Renouvellement des mandats. 
- Echanges 

-------- 
Nous vous présentons une synthèse accompagnée du support Powerpoint de l’Assemblée Générale tel 
qu’amendé après sa tenue. 
 
Synthèse : 
 Nous nous sommes retrouvés à Paris à l’hôpital Robert DEBRE où le Pr Alain VERLOES nous aide 
à bénéficier de l’amphithéâtre VLIMER. 
Serge ARNOULET, en sa qualité de Président ouvre la séance et demande à chaque personne de se 
présenter, d’indiquer le lien avec l’association et la raison plus particulière de sa présence aujourd’hui. 
Nous y consacrons plus d’une heure souhaitant avant tout renforcer les liens entre les familles. 

Puis nous reprenons une présentation de l’association, avec ses objectifs, les membres de son 
bureau, quelques chiffres sur le nombre de familles et leur répartition géographique. L’association est  
présente en France dans toutes les régions et les départements d’outremer, et à l’étranger dans 14 
pays. On peut relever des plus fortes présences de familles en région parisienne avec 30 familles, d’où 
notre décision de tenir notre assemblée à Paris, en région PACA avec 10 familles et en Nouvelle 
Aquitaine avec 9 familles. 

 
Cette année, 7 nouvelles familles nous ont rejoints, dont plusieurs après un diagnostic tardif, 

proche des 10 ans. Ce qui met l’accent sur le besoin de poursuivre l’information auprès des professionnels 
sur les caractéristiques physiques de nos deux syndromes pour orienter vers un test génétique. 

 
Nous n’oublions pas de témoigner de notre soutien aux familles de Mélissa CIMINO, âgée d’un an, 

et de Thomas LE GUYON, âgé de 14 ans, qui nous ont quittés cette année. 

Association Française des Syndromes  
Costello    & Cardio-Facio-Cutané  

 
Compte-rendu de l’Assemblée Générale 2019 

tenue le 1er février 2020 à Robert DEBRE 
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Bilan de l’activité 2019 
 
Le rassemblement du 6 au 11 mai 2019 
L’activité de l’année 2019 a été marquée par l’organisation et la tenue du rassemblement, sur une 

semaine entière du lundi 6 au samedi 11 mai 2019. Nous avons pu accueillir 27 familles, des enfants 
et jeunes adultes de quelques mois à 29 ans, et dont 12 premières venues.  Et grâce au soutien 
financier de nos adhérents et aux actions particulières de quelques familles, nous avons pu prendre en 
charge les frais de transport, d’hébergement et beaucoup d’activités. 

Le support joint à ce compte-rendu vous montre que l’association a maintenant une organisation 
bien rodée pour assumer la logistique des transports et de l’hébergement et l’organisation des 
consultations individuelles (78), des conférences (sur 3 projets de recherche) , des groupes de parole (5) et 
des activités (une dizaine pour chaque public) permettant de fédérer les parents, enfants, jeunes adultes et 
leurs frères et sœurs, pour leur apporter l’information, le répit et des temps d’échange et d’apports mutuels. 
 
 
 La participation au Collectif Déficience Intellectuelle 
Sergio AVALOS a présenté les actions de cette année du Collectif DI pour sensibiliser sur le besoin de 
solution inclusive pour les personnes adultes en situation d’handicap. C’est un sujet sensible pour notre 
association qui compte plus de trente adultes de 18 à 41 ans. 

Le Collectif (Déficience Intellectuelle) DI regroupe plusieurs associations concernant des syndromes 
ayant comme point commun la DI. Depuis plus d’un an, l’un des sujets de discussions est celui de 
« l’habitat inclusif » qui permettrait aux adultes de mener une vie dans la société. Ce débat renvoie surtout 
au flou entourant le terme « inclusion », encore très mal compris ; aux craintes des Nations Unies de voir la 
France reproduire une « institutionnalisation hors les murs », et aux expérimentations ou programmes 
pilotes du gouvernement. Sergio Avalos a souligné le besoin de continuer à participer aux discussions mais 
aussi à encourager et appuyer la recherche en Sciences Sociales et Humaines (SSH) pour pouvoir 
comprendre les mécanismes et barrières qui empêchent la participation pleine et entière des personnes 
handicapées dans la société 

 
 
Une carte d’urgence pour chaque syndrome 
Nous avons repris le travail de définition des informations à faire figurer sur les deux cartes 

d’urgence, à réaliser avec la filière AnDDi-Rares. Les cartes ne sont pas finalisées et deux ateliers vont y 
être consacrés en 2020. 
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Bilan financier 2019 
 

Serge a présenté le rapport financier avec un résultat de l’exercice 2019 négatif de 9 587€ 
malgré des recettes exceptionnelles hors cotisations de 23 824€ engendrées par quelques familles et 
adhérents dont nous remercions le soutien fidèle. Les dépenses correspondent principalement au 
rassemblement 44 368€ dont 45% liés à l’hébergement et les repas, 41% aux transports des familles et 
des professionnels, et 10% pour les activités. Notons que les familles ont pris en charge leurs repas à 
hauteur de 4 865€. 
,  

Les évènements et les actions particulières de cette année masquent l’impact négatif de la baisse 
du nombre d’adhérents, baisse préoccupante depuis plusieurs années alors que le nombre de 
familles qui nous rejoignent ne cesse de progresser.  

Les membres du bureau et les familles présentes ont proposé de renforcer et de donner plus de 
visibilité à plusieurs actions et d’y affecter des budgets pour redynamiser l’association, telles que 
cousinades, ateliers avec participation à distance, information de l’existence de formations avec une 
participation financière de l’association.  
 
 La bonne gestion financière nous permet d’affecter sur nos réserves 45 000€ au prochain 
rassemblement en 2021 et d’accompagner la Recherche et l’aide aux familles.  
 

Nous avons aussi créé une provision de 10 000€ pour couvrir les frais de transport et 
d’hébergement des familles désirant participer à l’étude des troubles du spectre autistique chez les 
porteurs de syndrome Costello et CFC quel que soit leur âge dans l’un des 3 centres : Robert DEBRE, 
BORDEAUX et MARSEILLE. Une  

 
Les échanges prévus l’après-midi avec les familles présentes ont été organisés pour faire émerger les 
orientations et les priorités pour 2020.  
 
 

Les bilans moral et financier de l’association sont votés à l’unanimité. 
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Composition du bureau pour 2020 
 
Faute de disponibilité suffisante pour mener les actions telles qu’ils les envisageaient, Jérôme 

PIQUEREAU, délégué Recherche, et Louise THOREL, secrétaire adjointe, ont démissionné, mais restent 
disponibles pour aider l’association sur des actions ponctuelles.  
 
Le bureau comprend plus de délégués et un conseil des jeunes et adultes 

 
Par la création de délégués, l’association veut afficher l’importance des sujets pour lesquels 

elle souhaite agir sur le long terme et dès l’année 2020, à partir des sujets proposés par les familles. 
 
Cette année encore nous mesurons l’importance du nombre de nos adolescents et de nos adultes, une 
soixantaine, et il nous paraît indispensable de leur permettre d’exprimer au bureau leurs besoins et leurs 
attentes afin d’orienter nos actions. C’est pourquoi nous avons proposé de créer un délégué. Après 
plusieurs échanges avec les familles et Lisa AOURANE, nous avons retenu de créer un conseil des 
jeunes et des adultes.  
 
 
A l’unanimité, le Bureau est élu avec de nouveaux délégués et un conseil des jeunes et des adultes 
que Lisa rejoint dès à présent 
 
Président :                                                                      Serge ARNOULET 
Représentant auprès du comité scientifique    François DUPUY 
Secrétaire :                                                                     Sergio AVALOS 
Secrétaire Adjoint :                                                         Corinne LEBORGNE 
Trésorière :                                                                       Nelly PIRIOU 
Trésorière adjoint :                                                            Sylvie MANTEL 
Déléguée Syndrome CFC :                                               Aurélie PERROUAULT 
Déléguée Syndrome de Costello :                                     Anahita AVALOS 
Délégués Auprès des partenaires institutionnels :  Sergio AVALOS et Serge ARNOULET 
Délégué Inclusion :      Sergio AVALOS 
Délégué Droits et handicap :     Maïté EDIN 
Délégué Aidants :      Cristina AQUABA 
Délégué Evénements :     Georges BAILLY 
Déléguée Rassemblement :     Sylvie MANTEL 
Conseil des jeunes et adultes    Lisa AOURANE rejoint le conseil 
 
 
Fin de séance suivie d’une intervention par vidéo du Pr Alain VERLOES et d’un sympathique repas qui 
permet de démarrer les échanges qui se sont poursuivis l’après-midi. 

 
________________ 
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• 13 familles présentes :
– Serge  ARNOULET Grd Oncle d’Honorine
– Fadila AOURANE Mère de Lisa
– Lisa AOURANE
– Cristina AQUABA Mère de Neil
– Anahita, Sergio AVALOS Parents d’Ulysses
– Ulysses AVALOS
– Marie-Hélène RICHON Mère  de Lisa BAILLY
– Vanessa et Thomas CIMINO Parents de Mellisa
– Mimie et François DUPUY Grands Parents de Lise
– Maïté EDIN Mère d’Elisa
– Corinne LEBORGNE Mère de Pauline
– Cédric LEROY Père de Louise
– Stéphanie, José Luis MARQUES GOMES Parents d’Angélica
– Carolina et Joaquin MARQUES GOMES Sœur et frère d’Angélica
– Aurélie PERROUAULT Mère de Léana
– Gérard JAMOT Grand Père de Léana
– Nelly PIRIOU Mère de Jonathan
Empêchement de dernière minute :
– Annick VALLET Mère de Laure-Anne

• 104 pouvoirs reçus de nos 233 adhérents à jour de leur cotisation

AG 2019 : On se présente pour se connaître

03/03/2020
Association Française des Syndromes
Costello & CFC
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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 recherche 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
03/03/2020 Association Française des Syndromes Costello & CFC
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AG 2019 : Les membres du Bureau de l’Association
• Président Serge ARNOULET

• Représentant auprès du comité scientifique François DUPUY

• Secrétaire Sergio AVALOS
Secrétaire adjoint Louise THORAL

• Trésorier Nelly PIRIOU
Trésorier adjoint Sylvie MANTEL

• Délégués
– Syndrome Costello Anahita AVALOS
– Syndrome CFC Aurélie PERROUAULT
– Recherche Jérôme PIQUEREAU
– Auprès des partenaires institutionnels Sergio AVALOS, Serge ARNOULET

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

– Inclusion Sergio AVALOS
– Evènements   Georges BAILLY
– Rassemblements Sylvie MANTEL

03/03/2020 Association Française des Syndromes Costello & CFC
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AG 2019 : Quelques chiffres
111 familles et  105 porteurs d’un des deux syndromes 
132 Professionnels de la santé référencés

1300 personnes référencées  233 adhérents (cotisations)

6 nouvelles familles en 2019

03/03/2020 Association Française des Syndromes Costello & CFC
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pas 6 mais 7 familles nous ont rejoints en 2019
• En Haut de France

– Thomas et Vanessa CIMINO-LERCHE habitent près de Saint QUENTIN, parents de Mélissa 1 an décédée 
en novembre, porteuse du syndrome Costello 

• En région parisienne

– Emmanuelle et Jérôme STIOUI habitent en région parisienne, parents d’Alicia, 14 ans, porteuse du 
syndrome CFC

– Stéphanie et Luis MARQUES GOMES habitent en région parisienne, parents d’Angélica, 8 ans, porteuse du 
syndrome CFC

+1 car Séverine TAPHINAUD habite en région parisienne, mère de TOM , 14 ans, porteuse du syndrome CFC,
a profité d’une nouvelle sollicitation pour revenir vers nous après un premier contact en 2015

• Près de Mulhouse

– Sabrina et Nicolas LIBIS - ATRAS habitent près de Mulhouse, parents de Miléna bientôt 1 an, porteuse du 
syndrome Costello

• Près de Montpellier

– Bérangère MARILL – FERNANDEZ habite près de Montpellier, elle est la mère de Léonce, 10 ans, porteuse 
du syndrome Costello

• En Guyane

– Gina MADELEINE habite près de Cayenne, mère de Mark-Isaac, 11 ans, porteur du syndrome CFC

AG 2019 : Quelques chiffres

03/03/2020 Association Française des Syndromes Costello & CFC
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• Répartition par âge, données importantes 
versus les préoccupations des familles

AG 2019 : Quelques chiffres

03/03/2020 Association Française des Syndromes Costello & CFC
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2 enfants nous ont quittés

Mélissa CIMINO LERCHE
âgée d’un an
Mélissa, porteuse du syndrome Costello, avait une cardiomyopathie hypertrophique. 
Mélissa a lutté toute l’année, mais son cœur était trop faible 
et elle est décédée d’un œdème pulmonaire. 
Nous renouvelons notre soutien à Vanessa et Thomas, ses parents.

Thomas LEGUYON
âgé de 14 ans, 
est décédé brutalement en mai dernier alors que quelques semaines plus tôt il pensait 
venir au rassemblement. 
Nous n’oublierons pas le sourire de Thomas, sa timidité, mais aussi ses rires. 
Nous avons une pensée pour Laurence et Patrick, ses parents.

AG 2019 : Un message à propos de nos familles

03/03/2020 Association Française des Syndromes Costello & CFC
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• Youssef avait été diagnostiqué cliniquement Costello et
il a eu un test génétique qui a présenté un syndrome Noonan

Zineb EL MECHATI et Aziz IDEBELKACEM 
habitent Agadir au Maroc, parents de Youssef, 1 an, 

Zineb et Aziz ont souhaité restés en lien avec l’association

AG 2019 : Un message à propos de nos familles

03/03/2020 Association Française des Syndromes Costello & CFC
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• Présentation du bilan de l’année
– Une synthèse Serge ARNOULET Président

– Le 11ème rassemblement Serge ARNOULET Président

– Le collectif  DI  Sergio AVALOS Secrétaire

– Les cartes d’Urgence Serge ARNOULET Président

– .

AG 2019 : Bilan d’activité

03/03/2020 Association Française des Syndromes Costello & CFC
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• Présentation du bilan de l’année La synthèse de notre président 

• Les échanges avec nos professionnels Référents

François et moi, nous avons des échanges directs, par emails, téléphone, 
et aussi via des déjeuners, souvent plus efficaces, car nos professionnels sont alors plus disponibles

avec le Pr Didier LACOMBE et plus rarement avec le Pr Alain VERLOES et le Dr Yline CAPRI

Nous y abordons quelques demandes que vous nous exprimez, et quelques thèmes que nous relevons de 
nos échanges avec vous.

Nous recherchons des conseils, des interlocuteurs, des organismes avec lesquels approfondir quelques 
difficultés :  

- La déficience visuelle, 
- les difficultés de déglutition, 
- l’oralité,
- les dents, 
- l’orthopédie et les maladies osseuses,
- l’épilepsie,
- les troubles du comportement; l’autisme,
- La difficulté de prise en charge hors pédiatrie
- la réalisation d’un ami virtuel

AG 2019 : Bilan d’activité

03/03/2020

Des  sujets abordés lors des 
rassemblements.     

A traiter ensemble ? Via des ateliers ?

Association Française des Syndromes Costello & CFC
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• Présentation du bilan de l’année La synthèse de notre président 

• La Recherche

Le projet « COSMIT » est terminé, mais les équipes de Bordeaux, Rodrigue ROSSIGNOL, Laetitia DART le Pr 
Didier LACOMBE, et l’institut de la Souris de Strasbourg, le Dr Yann Herault et Tania SORG, poursuivent avec de 
nouveaux modèles murins et des cellules issues des biopsies réalisées lors du rassemblement de 2015. 

– Un brevet est en cours de dépôt sur le traitement de la cardiomyopathies par le bézafibrate et une autre molécule

– Une étude sur le poisson zèbre va s’achever pour soutenir les données obtenues avec les souris

– Fin février, cette recherche évoluera vers un essai clinique. L’association sera sollicitée 

Le deuxième projet que nous soutenons se nomme « RASTADA» « Identification des troubles du spectre autistique 
chez les enfants atteints de syndrome de Costello et CFC» 
Trois équipes de généticiens, neuropsychologues et psychologues impliquées dans le projet :

– L’équipe de Robert DEBRE qui pilote le projet : Pr Alain VERLOES, Dr Yline CAPRI, les neuropsychologues 
Faustine AGEORGES et Anaïs ERNAULT, 

– L’équipe de Bordeaux : le Pr Didier LACOMBE et la psychologue Emmanuelle TAUPIAC,

– L’équipe de Marseille : le Pr Nicole PHILIP, le Dr Sabine SIGAUDY et la neuropsychologie Soraya TABAI.

Tous les enfants peuvent bénéficier de cette étude. 

Des évaluations peuvent déjà être réalisées par ces trois centres dans le cadre du suivi de chaque enfant.

L’association s’est engagée à prendre en charge les frais de logistique pour chaque famille à hauteur de 10 000€

Il manque actuellement 70 000€ pour boucler le budget. 

AG 2019 : Bilan d’activité

03/03/2020 Association Française des Syndromes Costello & CFC
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• Présentation du bilan de l’année La synthèse de notre président 

• Rassemblement de 2019
– Le rassemblement s’est tenu au château de Moulerens à Gradignan, près de 

Bordeaux, sur une semaine complète du lundi 6 au samedi 11 mai,
– Cela implique des frais plus importants, bien sûr, mais cela permet plus de temps 

d’échange et évite les emplois du temps trop chargés (la course entre deux 
consultations). Les enfants ont ainsi pu participer à toutes les activités (pas de conflit 
avec les consultations). 

– 27 familles ont participé au rassemblement avec des enfants porteurs âgés de 
quelques mois à 29 ans, leurs frères et sœurs, quelques grands parents, quelques 
amis « coup de main », et tous nos fidèles aidants pour les transports, les repas, les 
courses du dernier moment. Toujours disponibles.

– Bien que cela soit notre 11ème rassemblement et que nous commençons à mieux 
maitriser l’organisation, nous étions inquiets. Très inquiets de bien accueillir ces 27 
familles. Pour 12 familles, il s’agissait de leur première venue, d’une expérience 
forte, de beaucoup d’émotion, d’appréhension aussi. 

– Je crois qu’encore une fois, ce rassemblement a été une réussite.

– Merci encore à toutes celles et ceux qui y ont contribué. 

AG 2019 : Bilan d’activité

03/03/2020 Association Française des Syndromes Costello & CFC



18

• Présentation du bilan de l’année
– Une synthèse Serge ARNOULET Président

– Le 11ème rassemblement Serge ARNOULET Président

– Le collectif  DI  Sergio AVALOS Secrétaire

– Les cartes d’Urgence Serge ARNOULET Président

– Sylvie MANTEL étant absente, 
Serge présente le bilan de l’activité liée au rassemblement

– .

AG 2019 : Bilan d’activité

03/03/2020 Association Française des Syndromes Costello & CFC
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• Un rassemblement des familles POURQUOI FAIRE ?

– Aspect médical  &   Aspect familles ( échanges, partages, des liens)

Rassemblement Château de Moulerens du lundi 6 au samedi 11 mai 2019
Préparé par Sylvie MANTEL, Nelly PIRIOU, Serge ARNOULET et… Julie LEROY !!!

AG 2019 : Le 11ème rassemblement du 6 au 11 mai

03/03/2020

35 enfants et jeunes adultes, de 2 mois à 29 ans
150 personnes
40 bénévoles

850 repas
60 chambres
15 salles consultations + activités

Accent mis sur les activités :
- Poneys, merci Julie qui nous a trouvé un super centre équestre
- Structures gonflables 2 jours, merci aux SoliDad’s pour l’idée et la participation financière
- Activité bijoux , merci Florence
- Activité KORO, merci Sylvie
- Visite au Zoo de Bordeaux Pessac
- Soirée dégustation des vins de Bordeaux, merci Serge
- Nombreux temps d’échange ( temps de détente, sortie zoo, apéritif…)

Association Française des Syndromes Costello & CFC
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27 familles se sont retrouvées, 

10 nouvelles familles et 2 dont c’était la première fois !

35 enfants et jeunes adultes, de 2 mois à 29 ans

AG 2019 : Le 11ème rassemblement du 6 au 11 mai

03/03/2020

d’où notre volonté de faire un accueil personnalisé.

Association Française des Syndromes Costello & CFC
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• Conférences
– La Recherche. Le projet COSMIT : Pr Didier LACOMBE, Dr Laétitia DARD 
– La Recherche. Le projet RASTADA : Dr Yline CAPRI Identification des troubles du spectre autistique 

chez les enfants atteints de syndrome Costello & CFC
– La Recherche. Le projet RASTA : Dr Thomas EDOUARD Essai thérapeutique d’un traitement à base de statines 

contre les anomalies de la croissance et de l’os.

• 78 Consultations individuelles
– Génétique       : Pr Didier LACOMBE et Dr Arman BOTTANI, Dr Yline CAPRI et Dr Cyril GOYZET
– Dermatologie  : Pr Didier BESSIS
– Psychologues : Mme Karen HERNANDEZ et Mme Eva TOUSSAINT
– Orthodontie    : Dr Didier GRIFFITHS

• 5 Groupes de Paroles par Mmes Karen HERNANDEZ, Eva TOUSSAINT
– Parents 1ère venue
– 2 groupes Parents, 
– Fratries, 
– Adolescents et jeunes adultes,: 

• Activités
– Salles d’activité (dessins, découpage, jeux, repos)
– Koro, Structure Gonflable, Poney, Zoo
– Boum, Spectacle des enfants, 

AG 2019 : Le 11ème rassemblement du 6 au 11 mai

03/03/2020 Association Française des Syndromes Costello & CFC
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Une organisation « rodée »

– Accueil de chaque famille, Plan général, Plan des chambres

AG 2019 : Le 11ème rassemblement du 6 au 11 mai

03/03/2020

150 personnes 20 bénévoles
850 repas 60 chambres 15 salles

Association Française des Syndromes Costello & CFC
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Une organisation « rodée »
Pour chaque famille

une fiche récapitulative 
de ses consultations 
et des documents à amener

+ Droit à l’image

+ Déclaration enfant épileptique

AG 2019 : Le 11ème rassemblement du 6 au 11 mai

03/03/2020 Association Française des Syndromes Costello & CFC



24

Une organisation « rodée » : les transports

AG 2019 : Le 11ème rassemblement du 6 au 11 mai

03/03/2020

Planning de chaque jour

Vue pour chaque famille / professionnel

Vue pour chaque chauffeur

Association Française des Syndromes Costello & CFC
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Une organisation « rodée »

– Le planning des consultations individuelles, groupes de parole

AG 2019 : Le 11ème rassemblement du 6 au 11 mai

03/03/2020

78 Consultations individuelles        5 Groupes de Paroles

Association Française des Syndromes Costello & CFC
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Une organisation « rodée » 78 Consultations individuelles

AG 2019 : Le 11ème rassemblement du 6 au 11 mai

03/03/2020

Par créneau pour alerter qui à quoi ?

Le Planning de chaque famille

Le Planning de chaque professionnel

Association Française des Syndromes Costello & CFC
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Un beau programme d’activités et de soirées

Spéciale dédicace à Sylvie et à  Julie !!   

AG 2019 : Le 11ème rassemblement du 6 au 11 mai

03/03/2020 Association Française des Syndromes Costello & CFC
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Des activités et des soirées : 
Les aidants et leur planning

AG 2019 : Le 11ème rassemblement du 6 au 11 mai

03/03/2020 Association Française des Syndromes Costello & CFC
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UN GRAND MERCI 
à tous ceux qui nous ont apporté leur aide !!!     ~40 personnes !

AG 2019 : Le 11ème rassemblement du 6 au 11 mai

03/03/2020 Association Française des Syndromes Costello & CFC
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• Présentation du bilan de l’année
– Une synthèse Serge ARNOULET Président

– Le 11ème rassemblement Serge ARNOULET Président

– Le collectif  DI  Sergio AVALOS Secrétaire

– Les cartes d’Urgence Serge ARNOULET Président

– .

AG 2019 : Bilan d’activité

03/03/2020 Association Française des Syndromes Costello & CFC



31

AG 2019 : Le Collectif DI
• Sergio AVALOS Secrétaire, 

Délégué auprès des partenaires institutionnels

03/03/2020

Contribution du Collectif D.I. sur l’extension de l’habitat inclusif

Éléments de contexte :
La politique de soutien aux personnes handicapées met l’accent sur l’inclusion.

Parmi les domaines concernés, l’habitat en est un élément essentiel.
Rappelons la définition donnée par la DGS : « Les projets d’habitat inclusif reposent sur une
organisation qui fait du lieu d’habitation de la personne en situation de handicap « son » logement
personnel, même lorsque, en raison du projet collectif associé à ce logement, un ou plusieurs
espaces de vie communs sont mutualisés. »
Il s’agit donc d’une alternative entre l’hébergement en établissement et le logement individuel.

Attentes du Collectif D.I. :
Le Collectif D.I. souhaite témoigner de l’importance majeure de ce sujet pour les familles 

qu’il représente du fait de l’existence d’une génération qui devient adulte sans avoir connu la vie en 
institutions. Le Collectif témoigne de l’existence de nombreux groupes de partages et tentatives de 
s’organiser, mais qui butte aujourd’hui sur un cadre administratif et budgétaire excessivement rigide
au regard des enjeux. Autrement dit, beaucoup d’obstacles sont plus de l’ordre des réglementations
que de la mise-en-œuvre réelle du projet, comme en témoigne à la marge l’existence d’habitat 
regroupé ‘privé’, c’est-à-dire qui fonctionne avec très peu de financement public, laissant aux parents 
de financer un ‘Reste-à-charge’ qui pourtant devrait être de la responsabilité de l’état.
Le Collectif D.I. ne prétend pas résoudre tous les cas de figure de l’habitat inclusif, mais il affirme la 
nécessité de prendre en compte dès maintenant un ‘cas nominal’ très répandu : la personne avec DI 
modérée, dont la principale limite est le manque d’autonomie. Ce déficit d’autonomie concerne les 
actes quotidiens mais aussi les comportements adaptatifs d’une part, les compétences émotionnelles 
et sociales d’autre part.

Association Française des Syndromes Costello & CFC
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AG 2019 : Le Collectif DI
• Sergio AVALOS Secrétaire, 

Délégué auprès des partenaires institutionnels

03/03/2020

Contribution du Collectif D.I. sur l’extension de l’habitat inclusif

Le pourquoi de notre participation au Collectif D.I. :
Pour sensibiliser sur le besoin de solution inclusive pour les personnes adultes en 

situation d’handicap. C’est un sujet sensible car notre association compte plus de trente 
adultes de 18 à 41 ans.

Le Collectif (Déficience Intellectuelle) DI regroupe plusieurs associations
concernant des syndromes ayant comme point commun la DI. Depuis plus d’un an, l’un des
sujets de discussions est celui de « l’habitat inclusif » qui permettrait aux adultes de mener
une vie dans la société.

Ce débat renvoie surtout au flou entourant le terme « inclusion », encore très mal
compris ; aux craintes des Nations Unies de voir la France reproduire une
« institutionnalisation hors les murs », et aux expérimentations ou programmes pilotes du
gouvernement.

Nous soulignons le besoin de continuer à participer aux discussions mais aussi à 
encourager et appuyer la recherche en Sciences Sociales et Humaines (SSH) pour pouvoir 
comprendre les mécanismes et barrières qui empêchent la participation pleine et entière 
des personnes handicapées dans la société.

Association Française des Syndromes Costello & CFC
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• Présentation du bilan de l’année
– Une synthèse Serge ARNOULET Président

– Le 11ème rassemblement Serge ARNOULET Président

– Le collectif  DI  Sergio AVALOS Secrétaire

– Les cartes d’Urgence Serge ARNOULET Président

– .

AG 2019 : Bilan d’activité

03/03/2020 Association Française des Syndromes Costello & CFC
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AG 2019 : Alliance Maladies Rares – Fillières - CRMR
• Poursuite du travail réalisé en 2019 par Djamila CALIN , 

alors déléguée auprès de l’Alliance Maladies Rares  

• Carte d’urgence pour Cardio-Facio-Cutané

03/03/2020 Association Française des Syndromes Costello & CFC
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AG 2019 : Alliance Maladies Rares – Fillières - CRMR
• Poursuite du travail réalisé en 2019 par Djamila CALIN , 

alors déléguée auprès de l’Alliance Maladies Rares  

• Carte d’urgence pour Costello

03/03/2020 Association Française des Syndromes Costello & CFC
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AG 2019 : Alliance Maladies Rares – Fillières - CRMR
• Les cartes d’Urgences

• Bilan 

– Relecture en cours du Dr Yline CAPRI
– Quelques retours des familles

– Risque tumoral, troubles alimentaires, mode alimentaire, difficulté d’intubation, 
champ neurologique, qualification de l’expression

– Des idées d’extensions
– Sorte de fourreau de ceinture de sécurité de voiture

Il faut poursuivre et conclure :

- Nous allons proposer de réaliser avec les familles  
un atelier au 2ème trimestre 2020
puis un autre incluant un de nos référents pour conclure

Pr Alain VERLOES et/ou Dr Yline CAPRI ;   Pr Didier LACOMBE 

03/03/2020 Association Française des Syndromes Costello & CFC
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• Emargement des participants

• On se présente pour se connaître

• Ses objectifs, son bureau, quelques chiffres

• Bilan de l’activité 2019

• Bilan financier 2019

• Vote et renouvellement des mandats

• Echanges

Assemblée Générale 2019

le 01/02/2020 à Paris

La feuille circule !!!

09h30

10h00

10h30 
11h15

11h45
12h30 

13h00           Repas 
14h30 à 17h  Vos attentes & préoccupations

Association Française des Syndromes Costello & CFC
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• Le mot de notre trésorière Nelly
• Cotisations et dons

– 2013 397

– 2014 391

– 2015 368

– 2016 349

– 2017 310

– 2018 207

– 2019 223

• Recettes

– 2015 58 807€

– 2016 42 456€

– 2017 37 886€

– 2018 28 013€

– 2019 37 400€ (recettes moins la participation des familles au rassemblement , repas)

AG 2019 : Rapport Financier

Alors que le nombre de familles augmente,

- le nombre de cotisations et nos recettes 
remontent, mais pas autant que souhaité 

Mobilisons nos proches 
pour permettre à l’association 

de réaliser les actions 

dont les familles ont besoin. 

03/03/2020 Association Française des Syndromes Costello & CFC
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AG 2019 : Rapport Financier

Malgré vos soutiens, 
notre exercice est déficitaire

03/03/2020

Plusieurs familles se sont mobilisées pour créer 
des recettes exceptionnelles, et ont accepté de 
prendre en charge une partie des frais du 
rassemblement : les repas.

27 familles se sont retrouvées 
lors de notre rassemblement du 6 au 11 mai 2019

Association Française des Syndromes Costello & CFC
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AG 2019 : Rapport Financier

L’Association a su gérer ses finances

pour assurer le rassemblement de 2021,    
pour accompagner des projets de recherche,   
pour d’autres actions d’aide aux familles

03/03/2020 Association Française des Syndromes Costello & CFC
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• Le mot de notre trésorière Nelly

– Pensez à votre cotisation !!

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

AG 2019 : Rapport Financier

03/03/2020

Pour 2020 : un appel à cotisation via HelloAsso ?
Association Française des Syndromes Costello & CFC
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• Emargement des participants

• On se présente pour se connaître

• Ses objectifs, son bureau, quelques chiffres

• Bilan de l’activité 2019

• Bilan financier 2019

• Vote et renouvellement des mandats

• Echanges

Assemblée Générale 2019

le 01/02/2020 à Paris

La feuille circule !!!

09h30

10h00

10h30 
11h15

11h45
12h30 

13h00           Repas 
14h30 à 17h  Vos attentes & préoccupations

Association Française des Syndromes Costello & CFC
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AG 2019 : Vote et renouvellement des mandats
• Vote des rapports d’activité et financier :

03/03/2020 Association Française des Syndromes Costello & CFC
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AG 2019 : Vote et renouvellement des mandats
• Vote des rapports d’activité et financier : approuvés à l’unanimité

• Les membres du bureau ont été élus pour 3 ans, 1/3 doit être renouvelé 
chaque année, les membres peuvent se représenter

• Démissions :
– Louise THOREL Secrétaire adjointe
– Jérôme PIQUEREAU Délégué à la Recherche

• Appel à candidats pour rejoindre le bureau : 

– Secrétaire adjoint.e : ?

– Délégué.e Jeunes et Adultes : ?

– Délégué.e ? : ?

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

 SUSPENSION DE SEANCE

03/03/2020 Association Française des Syndromes Costello & CFC



45

AG 2019 : Nouveau Bureau pour 2020

VEUILLEZ QUITTER LA SALLE s’il vous plait

Pour que les membres du nouveau bureau 

puisse délibérer sur l’attribution des rôles

03/03/2020 Association Française des Syndromes Costello & CFC
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AG 2019 : Nouveau Bureau pour 2020
• Président Serge ARNOULET

• Représentant auprès du comité scientifique François DUPUY

• Secrétaire Sergio AVALOS
• Secrétaire adjoint Corinne LEBORGNE

• Trésorier Nelly PIRIOU
Trésorier adjoint Sylvie MANTEL

• Délégués 
– Syndrome Costello Anahita AVALOS
– Syndrome CFC Aurélie PERROUAULT
– Auprès des partenaires institutionnels Sergio AVALOS, Serge ARNOULET
– Inclusion Sergio AVALOS
– Droits et handicap Maïté EDIN
– Aidants Cristina AQUABA
– Evènements   Georges BAILLY
– Rassemblements Sylvie MANTEL

• Création d’un Conseil des Jeunes et Adultes Lisa AOURANE souhaite en faire partie

03/03/2020 Association Française des Syndromes Costello & CFC
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• Emargement des participants

• On se présente pour se connaître

• Ses objectifs, son bureau, quelques chiffres

• Bilan de l’activité 2019

• Bilan financier 2019

• Vote et renouvellement des mandats

• Echanges

Assemblée Générale 2019

le 01/02/2020 à Paris

La feuille circule !!!

09h30

10h00

10h30 
11h15

11h45
12h30 

13h00           Repas 
14h30 à 17h  Vos attentes & préoccupations

Association Française des Syndromes Costello & CFC
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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

03/03/2020

AG 2019 : Merci de votre présence et de votre attention

Association Française des Syndromes Costello & CFC

http://www.afs-costello-cfc.asso.fr/
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• Emargement des participants

• On se présente pour se connaître

• Ses objectifs, son bureau, quelques chiffres

• Bilan de l’activité 2019

• Bilan financier 2019

• Vote et renouvellement des mandats

• Echanges

Assemblée Générale 2019

le 01/02/2020 à Paris

La feuille circule !!!
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11h15
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13h00           Repas 
14h30 à 17h  Vos attentes & préoccupations

Association Française des Syndromes Costello & CFC
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Vos attentes et vos préoccupations

Sergio AVALOS anime cette session d’échange

– Exprimez vous !

03/03/2020 Association Française des Syndromes Costello & CFC
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