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Association Francaise des Syndromes
Costello & Cardio-Facio-Cutané

Compte-rendu de I’Assemblée Générale 2019
tenue le 1°" février 2020 a Robert DEBRE

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 ’AG a distance via une connexion vidéo ZOOM. C’était une premiere
tentative, a poursuivre pour permettre a un plus grand nombre de familles d’y participer et d’échanger.

Nombre de procurations ou pouvoirs enregistrés : 104
Nombre d’adhérents a ce jour : 233

Ordre du jour :
- Emargement de la liste des présents.
- On se présente pour se connaitre
- 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 synthése accompagnée du support Powerpoint de 'Assemblée Générale tel
gu’amendé aprés sa tenue.

Syntheése :

Nous nous sommes retrouvés a Paris a I'hépital Robert DEBRE ou le Pr Alain VERLOES nous aide
a bénéficier de 'amphithéatre VLIMER.

Serge ARNOULET, en sa qualité de Président ouvre la séance et demande a chaque personne de se
présenter, d’indiquer le lien avec l'association et la raison plus particuliére 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 a I'étranger dans 14
pays. On peut relever des plus fortes présences de familles en région parisienne avec 30 familles, d’ou
notre décision de tenir notre assemblée a Paris, en région PACA avec 10 familles et en Nouvelle
Aquitaine avec 9 familles.

Cette année, 7 nouvelles familles nous ont rejoints, dont plusieurs aprés un diagnostic tardif,
proche des 10 ans. Ce qui met I'accent sur le besoin de poursuivre I'information auprés 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, &gée d’un an,
et de Thomas LE GUYON, agé de 14 ans, qui nous ont quittés cette année.
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Compte-rendu de I’ Assemblée Générale 2019 de 1’ Association Frangaise des Syndromes Costello & CFC

=»Bilan de ’activité 2019

Le rassemblement du 6 au 11 mai 2019

L’activité de 'année 2019 a été marquée par I'organisation et la tenue du rassemblement, sur une
semaine entiére du lundi 6 au samedi 11 mai 2019. Nous avons pu accueillir 27 familles, des enfants
et jeunes adultes de quelques mois a 29 ans, et dont 12 premiéres venues. Et grace au soutien
financier de nos adhérents et aux actions particulieres de quelques familles, nous avons pu prendre en
charge les frais de transport, d’hébergement et beaucoup d’activités.

Le support joint & ce compte-rendu vous montre que l'association a maintenant une organisation
bien rodée pour assumer la logistique des transports et de I'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 fréres et sceurs, pour leur apporter I'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 a 41 ans.

Le Collectif (Déficience Intellectuelle) DI regroupe plusieurs associations concernant des syndromes
ayant comme point commun la DI. Depuis plus d’un an, I'un des sujets de discussions est celui de
« I'habitat inclusif » qui permettrait aux adultes de mener une vie dans la société. Ce débat renvoie surtout
au flou entourant le terme « inclusion », encore trés 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 a participer aux discussions mais
aussi a encourager et appuyer la recherche en Sciences Sociales et Humaines (SSH) pour pouvoir
comprendre les mécanismes et barrieres qui empéchent la participation pleine et entiére des personnes
handicapées dans la société

Une carte d’urgence pour chaque syndrome

Nous avons repris le travail de définition des informations a faire figurer sur les deux cartes
d’urgence, a réaliser avec la filiere AnDDi-Rares. Les cartes ne sont pas finalisées et deux ateliers vont y
étre consacrés en 2020.
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Compte-rendu de I’ Assemblée Générale 2019 de 1’ Association Frangaise des Syndromes Costello & CFC

=»Bilan financier 2019

Serge a présenté le rapport financier avec un résultat de I'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 fidéle. Les dépenses correspondent principalement au
rassemblement 44 368€ dont 45% liés a '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 a
hauteur de 4 865€.

Les événements et les actions particuliéres de cette année masquent I'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 a plusieurs actions et d'y affecter des budgets pour redynamiser l'association, telles que
cousinades, ateliers avec participation a distance, information de I'existence de formations avec une
participation financiére de I'association.

La bonne gestion financiére nous permet d’affecter sur nos réserves 45 000€ au prochain
rassemblement en 2021 et d’accompagner la Recherche et I'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 a 'étude des troubles du spectre autistique chez les
porteurs de syndrome Costello et CFC quel que soit leur &ge dans I'un des 3 centres : Robert DEBRE,
BORDEAUX et MARSEILLE. Une

Les échanges prévus I'aprés-midi avec les familles présentes ont été organisés pour faire émerger les
orientations et les priorités pour 2020.

Les bilans moral et financier de I’association sont votés a l'unanimité.
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Compte-rendu de I’ Assemblée Générale 2019 de 1’ Association Frangaise des Syndromes Costello & CFC

=» Composition du bureau pour 2020

Faute de disponibilité suffisante pour mener les actions telles qu’ils les envisageaient, Jérbme
PIQUEREAU, délégué Recherche, et Louise THOREL, secrétaire adjointe, ont démissionné, mais restent
disponibles pour aider I'association sur des actions ponctuelles.

Le bureau comprend plus de délégués et un conseil des jeunes et adultes

Par la création de délégués, I'association veut afficher I'importance des sujets pour lesquels
elle souhaite agir sur le long terme et dés I'année 2020, a partir des sujets proposés par les familles.

Cette année encore nous mesurons I'importance du nombre de nos adolescents et de nos adultes, une
soixantaine, et il nous parait 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. Aprés
plusieurs échanges avec les familles et Lisa AOURANE, nous avons retenu de créer un conseil des
jeunes et des adultes.

A PPunanimité, le Bureau est élu avec de nouveaux délégués et un conseil des jeunes et des adultes
que Lisa rejoint dés a présent

Président : Serge ARNOULET
Représentant auprés du comité scientifique Francois DUPUY
Secrétaire : Sergio AVALOS
Trésoriére : Nelly PIRIOU
Trésoriere adjoint : Sylvie MANTEL
Déléguée Syndrome CFC : Aurélie PERROUAULT
Déléguée Syndrome de Costello : Anahita AVALOS
Délégués Aupres des partenaires institutionnels : Sergio AVALOS et Serge ARNOULET
Délégué Inclusion : Sergio AVALOS
Délégué Evénements : Georges BAILLY
Déléguée Rassemblement : Sylvie MANTEL

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 I'aprés-midi.
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Association Francaise des Syndromes
Costello & Cardio-Facio-Cutané

Assemblée Générale 2019
tenue le 01/02/2020 a Paris
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Président Serge ARNOULET
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Assemblée Générale 2019 (a

* Emargement des participants La feuille circule !!!
* On se présente pour se connaitre 09h30

* Ses objectifs, son bureau, quelques chiffres 10h00

* Bilan de l'activité 2019 10h30

* Bilan financier 2019 11h15

* \ote et renouvellement des mandats 11h45

e Echanges 12h30
13h00  Repas

14h30 a 17h Vos attentes & préoccupations
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familles présentes :

— Serge

— Fadila

— Lisa

— Cristina

— Anahita, Sergio

— Ulysses

— Marie-Hélene

— Vanessa et Thomas
— Mimie et Francgois
— Maité

— Corinne

— Cédric

— Stéphanie, José Luis
— Carolina et Joaquin

ARNOULET
AOURANE
AOURANE
AQUABA

AVALOS

AVALOS

RICHON

CIMINO

DUPUY

EDIN

LEBORGNE
LEROY

MARQUES GOMES
MARQUES GOMES

Grd Oncle d’Honorine
Meére de Lisa

Meére de Neil
Parents d’Ulysses

Mére de Lisa BAILLY
Parents de Mellisa
Grands Parents de Lise
Mére d’Elisa

Mére de Pauline

Pére de Louise

Parents d’Angélica
Sceur et frére d’Angélica

— Aurélie PERROUAULT Mere de Léana

— Gérard JAMOT Grand Pére de Léana

— Nelly PIRIOU Meére de Jonathan

Empéchement de derniere minute :

— Annick VALLET Meére de Laure-Anne
. pouvoirs recus de nos adhérents a jour de leur cotisation

Association Francgaise des Syndromes
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Créée en 2000 par 3 familles, ses objectifs

6

Aider les personnes en situation de handicap atteintes des syndromes de
Costello et CFC et leurs familles

Défendre les droits a I'education et a I'integration 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 I'information, la communication, la mise en réseaux,

Participer a l'information des parents, des milieux professionnels médicaux et éducatifs, des
partenaires institutionnels, des collectivités locales et du public

Rechercher et mettre en ceuvre les moyens utiles a la promotion de I'éducation des enfants
et des adolescents atteints des syndromes de Costello et CFC et a la recherche sur ces
syndromes

Assister a tous congres, manifestations, colloques, réunions ayant trait aux syndromes de
Costello et CFC aussi bien en France qu’a 'étranger

Prendre contact et echanger avec toutes associations francaises ou étrangeres s’occupant
des syndromes de Costello et CFC

Assurer des rencontres entre parents

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



AG 2019 : Les membres du Bureau de ’Association

* Président Serge ARNOULET

* Représentant auprés du comité scientifique Francois 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 Jéréme PIQUEREAU
— Auprés des partenaires institutionnels Sergio AVALOS, Serge ARNOULET

7

(Filieres AnDDI-Rares, DéfiScience, TeteCou,

CRMR, Alliance Maladies Rares...)
Inclusion Sergio AVALOS
Evénements Georges BAILLY
Rassemblements Sylvie MANTEL
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AG 2019 : Quelques chiffres

Ré{Lf i ce. K rotal

F e . 111 familles et 105 porteurs d’'un des deux syndromes
#Auvergne 2 132 Professionnels de la santé référencés
# Rhéne Alpes 3
=Bourgogne- Franche-Comte ! 1300 personnes référencées 233 adhérents (cotisations)
+ Bourgoghne 1
= Bretagne 3 .
+ Bretagne R 6 nouvelles familles en 2019
- Grand-Est 5 Prénom M Nom M Aze b Région Bl @ic cFc
®Alsace 1| “Guadeloupe 1 ~ Alicia =sTIOUI <114 @ lle-de-France 1
#Champagne-Ardenne 1| = Nouvelle Calédonie 1 “JAngélica = MARQUES- GOMES /8 @ lle-de-France 1
#Lorraine 3 “Polvnésie 1 ~ILéonce =/MARILL FERNANDEZ =10 = Occitanie 34 1
=IGuyane 1 y = Mark-lsaac = MADELEINE =11 =Guyane 97 1
#Guyane 1 = Melissa = CIMINO - LERCHE =1 =Hauts-de-France 21 1
=/Hauts-de-France 3 Pays. 2 Total = Miléna = LIBIS - ATRAS =0 =Grand-Est 68| 1
# Nord-Pas-de-Calais 3 Total général 3 3
=l lle-de-France 30 ALGERIE 2
#Ile-de-France 30 + ALLENMAGMNE 1 x
= Normandie 2 + ARGENTIMNE 1 - [ NOOPn
+ Basse Normadie 1 1 2 1 1
#Haute-Mormandie 1 + BELGIQUE 5 DCD
=INouvelle-Agquitaine 9 +HCANADA 3 Total L 2 4 1
# Aquitaine 4 + COLOMEBIE 1 Nbr porteurs Synfug
# Languedoc-Roussillon 1 1er contact ECFC C Total
@Limousin 1| +ESPAGNE 4 ol 1 gl Nbr décédés Synfig
“Midi-Pyrénces 2| HITALIE 3 avant2012 PSR Y 1er contaRd CFC  C  Total
# Poitou Charente 1 2012 4 3 7
2013 4 2 6
#Languedoc-Roussillon 3 PAYS-BAS 3 2014 23 10 2012 1 1
= Pays-de-La-Loire s PORTUGAL 3 2015 6 6 2013 2 2
# Loire-Atlantique 1
Pa‘fﬂ-de-l.ﬂ-l.ﬂire 1 -ST DDMINGUE 1 2016 3 1 4 2014 l l 2
1+ Pays-de-Loire 3 + SUISSE 1 igi; i i 2 2016 1 1
=IProvence Alpes-totesd'f!uur . 10 HTUNISIE 2 J019 3 ; . 2019 1 1
i+ Provence Alpes-Cotes d 10
Total général 77/ Total général 31 Total 63 55 118 Total 6 6 12
SWWFW e déS Syndromes Costello & CrC




AG 2019 : Quelques chiffres

pas 6 mais / familles nous ont rejoints en 2019

En Haut de France

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

En région parisienne

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

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

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

Prés de Mulhouse

— Sabrina et Nicolas LIBIS - ATRAS habitent prés de Mulhouse, parents de Miléna bientét 1 an, porteuse du
syndrome Costello

Prés de Montpellier

— Beérangere MARILL — FERNANDEZ habite pres de Montpellier, elle est la mére de Leonce, 10 ans, porteuse
du syndrome Costello

En Guyane
— Gina MADELEINE habite prés de Cayenne, mére de Mark-Isaac, 11 ans, porteur du syndrome CFC

9 03/03/2020 Association Frangaise des Syndromes Costello & CFC



AG 2019 : Quelques chiffres

* Répartition par age, donnees importantes
versus les préoccupations des familles

49 porteurs du syndrome de Costello,

58 porteurs du syndrome Cardio-Facio-Cutane.

'associationa 20 ans et le graphique ci-dessus présente

la répartition du nombre de porteurs par age

l(naus ne le connaissons pas toujours)

8 enfants ont moins de 5 ans,
19 enfantsde 5 a 9 ans,
30 préado -adolescentsde 10 a 14 ans,
25 jeunes adultesde 15 a 21 ans,
13 adultesde 22 a 26 ans,
4 adultesde 27, 30, 34 et 41 ans

12
1
10 3
8_
1 _
67 1
1 | Yy 2 o |
a 2 8 ‘I 1
| —al-° L2 5 2 3l 91 _s|l-3 1

2 7 1 3 Y 2 L1 3 2|_1 1
. iy Iy 1|_1|_ 2] 4 . | 2] 2] 4] 4 ? 1 1|_ 1 1|_2 1|_T|_T|_T|.

ol 123 | 4|6 |7 | &8 9|10 11|12 13 14 15 |16 |17 |18 | 19|20 21 |22 23 24 | 25|26 | 27 30| 24 41
c 1111 2013132 2010222 3]1 31121 l2]1]1]1]1
CFC 20113216l 8|2|3]|4a]s:s 2 1012 s|11]3]1]1 1
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AG 2019 : Un message a propos de nos familles

2 enfants nous ont quittés

Melissa CIMINO LERCHE
agee d'un an
Mélissa, porteuse du syndrome Costello, avait une cardiomyopathie hypertrophique.

Mélissa a lutté toute I'année, mais son coceur était trop faible
et elle est décédée d’'un cedéme pulmonaire.

Nous renouvelons notre soutien a Vanessa et Thomas, ses parents.

Thomas LEGUYON

age de 14 ans,

est décédé brutalement en mai dernier alors que quelques semaines plus tét il pensait
venir au rassemblement.

Nous n’oublierons pas le sourire de Thomas, sa timidité, mais aussi ses rires.

Nous avons une pensee pour Laurence et Patrick, ses parents.
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AG 2019 : Un message a propos de nos familles

* Youssef avait été diagnostiqué cliniguement Costello et
Il @ 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 I'association
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AG 2019 : Bilan d'activite

Présentation du bilan de I'année

14

— Une synthese Serge ARNOULET President
— Le 11eme rassemblement Serge ARNOULET President
— Le collectif DI Sergio AVALOS  Secretaire

Les cartes d’'Urgence Serge ARNOULET Président
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AG 2019 : Bilan d'activite
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Présentation du bilan de 'année La synthése de notre président

Les échanges avec nos professionnels Référents

Francois et moi, nous avons des echanges 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 thémes que nous relevons de

nos échanges avec vous.

Nous recherchons des consells, des interlocuteurs, des organismes avec lesquels approfondir quelgues

difficultés :

- La déficience visuelle,

- les difficultés de déglutition,

- loralité,

- les dents,

- l'orthopédie et les maladies osseuses,

- I'épilepsie,

- les troubles du comportement; 'autisme,

- La difficulté de prise en charge hors pédiatrie
- la réalisation d’'un ami virtuel

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

Des sujets abordés lors des
rassemblements.

A traiter ensemble ? Via des ateliers ?




AG 2019 : Bilan d'activite
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Présentation du bilan de 'année La synthése 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 modeles murins et des cellules issues des biopsies réalisées lors du rassemblement de 2015.

— Un brevet est en cours de depot sur le traitement de la cardiomyopathies par le bezafibrate et une autre molécule
— Une étude sur le poisson zebre 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 deuxiéme 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 Anais 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 TABAL.
Tous les enfants peuvent bénéficier de cette étude.

Des evaluations peuvent déja étre realisees par ces trois centres dans le cadre du suivi de chaque enfant.

| 'association s’est engagée a prendre en charge les frais de logistique pour chaque famille a hauteur de 10 000€

I manque actuellement 70 000€ pour boucler le budget.

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



AG 2019 : Bilan d'activite

* Présentation du bilan de 'année s synthése de notre président

* Rassemblement de 2019

17

Le rassemblement s’est tenu au chateau de Moulerens a Gradignan, prés de
Bordeaux, sur une semaine compléte du lundi 6 au samedi 11 mali,

Cela implique des frais plus importants, bien sar, mais cela permet plus de temps
d’echange et evite les emplois du temps trop charges (la course entre deux
consultations). Les enfants ont ainsi pu participer a toutes les activités (pas de conflit
avec les consultations).

27 familles ont participé au rassemblement avec des enfants porteurs ages de
quelques mois a 29 ans, leurs freres et sceurs, quelques grands parents, quelques
amis « coup de main », et tous nos fideles aidants pour les transports, les repas, les
courses du dernier moment. Toujours disponibles.

Bien que cela soit notre 11¢™M¢ rassemblement et que nous commengons a mieux
maitriser I'organisation, nous étions inquiets. Trés inquiets de bien accueillir ces 27
familles. Pour 12 familles, il s’agissait de leur premiere venue, d'une expérience
forte, de beaucoup d’émotion, d’appréhension aussi.

Je crois qu’encore une fois, ce rassemblement a ete une reussite.

— Merci encore a toutes celles et ceux qui y ont contribué.

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



AG 2019 : Bilan d'activite

Présentation du bilan de I'année

18

— Une synthese Serge ARNOULET President
— Le 11eme rassemblement Serge ARNOULET President
— Le collectif DI Sergio AVALOS  Secretaire
— Les cartes d’'Urgence Serge ARNOULET Président

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

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




AG 2019 : Le 11¢me rassemblement du 6 au 11 mai

* Un rassemblement des familles POURQUOI FAIRE ?

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

Rassemblement Chateau de Moulerens du lundi 6 au samedi 11 mai 2019

Prepare par Sylvie MANTEL, Nelly PIRIOU, Serge ARNOULET et... Julie LEROY !!!

35 enfants et jeunes adultes, de 2 mois a 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 I'idée et |la participation financiere
- 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...)
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AG 2019 : Le 11¢me rassemblement du 6 au 11 mai e

27 familles se sont retrouvées,

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

d’ou notre volonté de faire un accueil personnalisé.

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

1 E

0

CFC- W CFC- 1lére venue C- C - lére venue

3 1 1 1
1 | l l 1 1 | 1 | 1 1 1 | 1 1 | 1 | 1 | 1 |
0 1 2 ) 6 8 11 12 13 14 15 18 20 21 24 25 29
1

9 10
C- lérevenue 1
C- 1 1 1 1 1 1 1
m CFC - 1lérevenue 1 1 2 1 1 1 1 1
CFC- 1 1 3 1 1 1 1
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AG 2019 : Le 11¢me rassemblement du 6 au 11 mai

21

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 a 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 1¢¢ 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,

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



AG 2019 : Le 11¢me rassemblement du 6 au 11 mai

Une organisation « rodee »

— Accueil de chaque famille, Plan géenéral, Plan des chambres

Bienvenue au Chiateau de Moulerens

@ PAVILLON 1 @ PAVILLON 2 PAVILLON 3
LES GRAVES MEDOC STE CROIX ST EMILION
\ Hébergement Hébergement
POMMEROL \
RDC:
- Consultations o
—  Enirée
Hébergement
Balades f - Espace Accueil Enfants | . 1 1 L L |
x POMIMEROL RDCH POMIMEROL ler ETAGE
a poney
~ PARKING ; ’ sariirun it : ;
\ p A o s1 PINAULT Beneit et Antoine 2xE Eerit ason 01 CALIN Riwan et Amélia
Structures T e 6au 11/05 —, 1xA 1xE 6 au 10/05
gonflables 8 PIMAULT Agnes et Vincent 8 CALIN Djamila et Stephane 2xA
7y 1= &tage : A Baull/os 6 au 10/05
E « B
Atelier bIJOU:K PINAULT Charlotte et Juliette LEROY Clemence, Julie et
605 705
A 2E 6 au 1l/05 Cédric 2xA IXE  6au 11/05
U : ACCUEIL i GERBAUD Stéphanie et Guillaume i LEROY Louise et Joséphine
= c
1= tage: - Point Café 24 Tausis 2E Gaull/s
—Grloupe de parole - Bar
GERBAUD Joanes et Nico FERNANDEZ MARILL Léonce et
¥ ¥ | Eﬁ“mrl‘(tn g HE  Taus/05 B Bérangére 1xA 1xE 8 au 11/05
- Création Koro
- Conférence L3 § .
-] GERBAUD Menique SITBON Céline et Franck
-Boum SALLE RESTAURANT G IXA 7 au 8/05 Akl A Gaulli05
-Bal
POLYVALENTE a5 CAPELLO-PERRIER Virginie et - SITBON Honorine et Livia
Cyrille 2xA  9au11/05 24E 6 au 11/05
615 CAPELLO-PERRIER Ava et Sacha i 715 LIBIS-ATRAS Milena, Sabrina et
%E  9aul1/05 lit BB famille Nicolas 2xA IxE 6 AU 11/05
ba\gnone as50
& FABERON/CORNAILLE David et . FABERON Jean-Yves
Kareen 1xA 1xE 4 au 11/06 IxA 5 au 11/05
AQUABA Nejin et Cristina 1xA 1xE PEYREMARD Léon, Yang et
602 62 11/05 chaise douche 702 Simon  2xA IxE 8 au 11/05
7 7 i
MADELEINE Mark-Issac et Gina .
150 personnes 20 bénévoles s | MIENEMarkisnest G2 | | o
850 repas 60 chambres 15 salles il il I
BAILLY/RICHON 2xA CAPRI ¥line
o8 6au 11/05 e 8 au 10/05
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lit BB asso

lit BB asso
baignoire
asso

lit BB
famille

PAVILLON 1 MEDOC

MAILLARD/PIRIOU Jonathan

it et Melly 2xA 4aull/05
102 WVANDERHAEGHE Florence
6 au 10/05
103 EDIN Elisa et Maité
LA IxE Gaull/05
104 EDIN Arthur 1xE 8 au 11,05
FaIs Stella
105 IxA 6 AU 11/05
106 FOIS Karin et Francesco
KA 6AU 11/05
107 THOREL Ludivine et Louise
1A IxE 6 au 10/05
108 THOREL Mathilde et
Genevieve 1xA 1xE 6 au 11/05
109 CIQUIE Jean-Baptiste et
Audrey  ZxA  7au 11/05
110 BAUDIN Théo et Séverine 2xA
8au 11/05
PIERRA Chantal et Luc
Ll 6 au 10/05
12 CARRERE Sophie et Eloise

8 au 10/05




AG 2019 : Le 11¢me rassemblement du 6 au 11 mai

Une organisation « rodee »

Pour chaque famille

une fiche récapitulative
de ses consultations
et des documents a amener

+ Droit a I'image

+ Déclaration enfant épileptique

Déclare que mon enfant

o estsujet & des crises d'épilepsie

o n'est pas sujet a des crises d"épilepsie
En cas de crise d’épilepsie le protocole suivant sera appliqué :

- vofre enfant sera placé en position latérale de sécurité
- il sera surveillé par un adulte bénévole
- vous serez immediatement prévenu

Pour des raisons de sécurité, les sorties a I'extérieur du domaine du Chéateau de Moulerens des enfants
sujets a des crises ne pourront se faire qu'accompagné d’'un parent.
Merci de votre compréhension.

Associstion Frangaise
des Syridromes Bordeaux, ke 01,/05/2013
Castello

Famille BAILLY - RICHON

& Cardio-Facio-Cutans 16

Organisation de vos consultations
lors de notre 11#™ rassemblement des familles et des professionnels

du & mai au 11 mai 2019 au Chateau MOULERENS 3 Gradignan

Bonjour a vous,

WVoici un récapitulatif des consultations que nous avons pu organiser en tenant compte des priorités
et des besoins que vous nous avez communigués, de vos contraintes, et des créneaux proposés par les
professionnels.

Pensez 3 apporter
- Pour remettre au Dr ¥line CAPRI,
= Une photo copie du (ou des) évaluation(s) neuropsychologique(s) de wotre enfant
- Pour votre consultation avec le Dr Didier BES5I5, dermatologue
o Vos comptes-rendus et vos prescriptions
- Pour votre consultation avec le Dr Didier GRIFFITHS, odontologue
= wosradios et vos comptes rendus
- Dans le cadre des projets de recherche
o Vos résultats d’analyse de sang de vos enfants concernant le BNP et la troponine A, s'ils ont

ete realises.

Lundi 6 mai aprés-midi sera réservé a I'accueil des familles et des enfants.
Différents documents vous Seront remis et vous nous restituerez les documents signés [droit 3 'image,

aration enfant £pileptigue cu non)

Les groupes de paroles (parents, fratries) auront lieu le mardi 7 mai.

Enfant : Lisa BAILLY Syndrome : C Age : 20 ans
Heure Spécialité Professicnnel
=udi 9 11h15 Cermatologue Dr BESSIS
zudi % 14h00 Génétique Pr LACOMBEE et Dr
BOTTAMI
'endredi 10 05h00 Psychologue Eva TOUSSAINT

nnes consultations !

T&s arganisateurs de ce 11%™ rassemblement.

Fait & e en deux exemplaires.
Signature
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AG 2019 : Le 11¢me rassemblement du 6 au 11 mai

Une organisation « rodée » : les transports

Nb Chauffeurs
Date

Heure

Train ] course
=19:52

lundi & mai 2019

=mardi 7 mai 2019

=-9:04
-11:00
-11:56
-13:00
-21:56

= mercredi 8 mai 2019
mercredi 8 mai 2019
mercredi 8 mai 2019
mercredi 8 mai 2019
mercredi 8 mai 2019

Nombre de Chauffeur
Nom de |a famille : Nature de la

course

= AQUABA

-12:52

- Aller chercher

Nature de |a

= Aller chercher
= Aller chercher

=ZAmener
= Aller chercher
= Aller chercher
= Aller chercher
= Aller chercher

Gare / Aéroport

- Gare St Jean

Nb Nom de la famille :

M Pl

=3

- PRUDHOMMEAUX S|

Prénom

Bd Enfant 3

=14 = Malie

Age

Planning de chaque jour

S

- Gare St Jean =2 = PHILIPPE A

- Gare St Jean 21 = Karen HERN=mweree—trsyr—
- Gare St Jean =2 = MADELEINE

- Gare St Jean =3 =STIOUI

=Villenave d'Ornot =2 = MARILL - FERNANDEZ

- Gare St Jean

21

= Dr Yline CAPRI E]

Gare / Aéroport Date

= Aéroport

- Amener

= Aéroport

=Dr Yline CAPRI

= Aller chercher

- Amener

= EDIN Maité - Amener

= Gare St Jean

= FABERON

Nb Fam
Qui Arrivée ? Arrivée Date

=Ka

= Frangois

= Gare St Jean
=Gare St Jean _ -

Heure Train
B4 ou Avion

= lundi 6 mai 2019

- samedi 11 mai 2019

- mercredi 8 mai 2019

=21

=10:55:00

Nb
- EE] - |

:56:00 81 2

=Jacques, Betty, RaphakEl _
= Centre Commercial Bordeau =10 =Lléonce
Info

=2 =AF7622 fauteuil + 2 valises
=10:25:00 -2 =AF6277 fauteuil + 2 valises

=210 jMarc—Isa:
=213 =Alicia

=l 8

Age ia
==
29
9 riel

=)

Vue pour chaque famille / professionnel

— AT

— AT 1a

= Mp' Frangois

d Frangois

Frangois
= Mp'

) EEECE

=MAR - Gu

= Michel

Michel

= Domy

id
= Aller chercher = Aéroport - samedi 4 mai 2019 =10:55:00 =2 =Vol AF7622 sa mere prend I'a =15 jce
- Amener = Aéroport - samedi 11 mai 2019 =12:20:00 81 e =15 _Isa
Arrivée Arrivée Arrivée Info ligne Nb P Age Siege Nom de la famille : Prénom !
Heure Mayen A AutdMd Enfant |
=llundi 6 mai 2019 =10:55:00 —en avion, =AF7622 fauteuil + 2 valises 22 29 B =AQUABA = Neil
—mercredi 8 mai 2019 =11:56:00 =en train, \ =Jacques, Betty, RaphaEl 22 813 8 =STIOUI = Alicia
mercredi 8 mai 2019 =21:56:00 =en train, v = (vide) Sleeleteal e — eietlea
—jeudi 9 mai 2019 =10:25:00 =en avion, =VOLOTEA V7 2411 Vue pour Chaque Chauffeur
—isamedi 4 mai 2019 =10:55:00 = en avion, =Vol AF7622 David et sa mere 52 Bio 8 = FABERON =David
=07/05/2019 =912:52:00 =en train, \ = =2 =59 = = PHILIPPE ALOUACHE = Gabriel
=llundi 6 mai 2019 =19:52:00 -en train, v @ Nous logerons au chateau de =23 =14 = = PRUDHOMMEAUX = Malie
= mercredi 8 mai 2019 =11:00:00 =Zen train, \ = 22 2108 = MADELEINE = Marc-Isaac
Slundi 6 mai 2019 =08:56:00 =en train, v 5(vide) =11 =(vide = = Karen HERNANDEZ (P: =(vide)

Dom

24

AssodihidintrraabaREHe s -ShadraA8s Ceiitiiaing CEBlica Emmanuelle

=22 913 2

=STIOUI —JAlicia

)
7
}
)




AG 2019 : Le 11¢me rassemblement du 6 au 11 mai

Une organisation « rodee »

— Le planning des consultations individuelles, groupes de parole

Lundiémai |2 Mardi 7 mai a Jeudi 9 Mai a Vendredi 10 Mai
Genatique Psychologue Déglutition Genétique Costello Deglutition EenEies Genétique CFC
Psycha Karen Psuchalogue o Dr ARRAND V! b 9 g Br LqAEIDMEIE Génétique CFC. Dermata Dr Psucho Eva d Castello a Dermato Dr Orthodontie Dr Pzucho Eva
HERNANWDEZ K.aren HERNANDEZ BOTTANI TOLSSAINT D BESSIS TOUSSAINT PrLACOMBE BESSIS GRIFFITHS TOUSSAINT
r BOTTAN
Dr BOTTAN
3 3 1 4 2 2 5 il jil [ 2 [ [ 12 12 4
08h00 03h00 Ludivine T 6 ThéoB24C 03h00 : AvaChCFC
CFC Léon P 2 CFC ELisaE SCFC | Marc-lsacc M
(e s dlo [Penals 0530 09h30 Gabriel P A 9 ) 0 CFC
B Groupe de Paroles Parents Mali P M C
03ha5 Benjamin B 1 0345 Miléna L A 2 =
enjamin il éna 'm a
CFC Déglutition : C EaeRlPBERE
1015 Marc-lsacc M c‘n'?nfaaux A 1015 llhan B 8 CFC
ocrc Ludivine T 6 .
— —_ - LisaB20C
[Ihds 10h45 045 (Théo B 24 C Alicia 513 CFC 10h45 Yohan C 9 CFC Gabriel P A9
Groupe de CFC Mali P 14 C CFC
Groupe de Paroles 115 15
ELisa E 9 CFC Paroles Adolescents Lisa B 20C Léon P 2CFC | Milénal 2mC
Fratrie et Jeunes E Th30 Bruno M 15 C Th30
Adultes Th45 [Léonce MF 1D C| Léon P 2 CFC Thd5 llhan B 8 CFC - Marc-lsacc M 10
ELisa E 9 CFC CFC
12h15 12h1s 12h1s
k0o 14h00 14h00 14h00 .
B M15C Hi SN1nc
LisaB20C | AvaCS5CFC | onorine
Miléna L A q Joanés G Benjamin B 1 T4h30 Stella F 20 14k30 " .
Imois C Benoit P 12 CFC 12 CFC CFC 145 CFC P Mali P 14 C Léonce M10C
0 | Honorine § 11 ¢ | 5ebriel PAS P et il Stella F 20 CFC [ Tudiwine T6
Déglutition : CFC ‘*"'E’;‘l':" . Déglutition : u 'E;:"[‘:’
rEneaLX 3 Alicia S 13 créneaux a
i CFC =
15ha5 16h45 1645 -
Hi STC| ThéoB24LC
Bruno M15C | Meil A 9 CFC | ononne =
Gabriel P A 9 CFC Groupe de Paroles Parents 1Bt Meil A 9 CFC Bt Hepnitigls Meil A 9 CFC
T30 o E S EE 16h30 CFC
TER45 TEH45 Yohan C 9 CFC iléna L 2m C Ava C 5 CEC
A71a, FE AT,

78 Consultations individuelles 5 Groupes de Paroles
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AG 2019 : Le 11¢me rassemblement du 6 au 11 mai

Une organisation « rodée » 78 Consultations individuelles

Bl Heure HMjAge [Eenfant B syndrome B4 spécialité B4 professionnel
=J4 Jeudi 9 =09h00 =10ans =Marc-Isaac MADELEINE =CFC =Psychologue Eva TOUSSAINT

=2ans =Léon PEYREMARD =CFC = Psychologue Eva TOUSSAINT
=6ans =ludivine THOREL - CIQUIE =CFC =IGénétique Dr CAPRI
—9ans |=Neil AQUABA |=crc = Dermatologue Dr Didier BESSIS

=09h30 =24 ans =Théo BAUDIN =2C = Dermatologue Dr Didier BESSIS

=09h45 =1lan = Benjamin BELLM 4 HE :

=10h15 =10ans = Marc-lsaac MADELEINE Par creneau pour alerter qui a qual ? |

Bl Enfant M syndrdBd Age B Jour Heure ok B spécialité Professionnel |
=11 = Alicia STIOUI =ICFC =113 ans =12 Mardi 7 =09h00 =HOK =Groupe Parole Nouvelles Familles |Karen HERNANDEZ 1
| J2 Mardi 7 =110h45 =0K  =Groupe Parole Fratries Dr Armand BOTTANI 1
e 12 Mardi 7 = Groupe Parole Ado Jeunes Adultes Eva TOUSSAINT 17
—_— 12 Mardi 7 =115h45 =HOK = Groupe Parole Parents Eva TOUSSAINT et Dr Armand BOTTANI 1+
| =J4 Jeudi 9 =10h45 =0K___=Dermatolosue Dr Didier RESSIS 1
515 Vendredi 10 =10h4 . :
— swsao s L€ Planning de chaque famille 1
~— =2 =Ava CAPPELLO - PERRIER =CFC =5 ans =14 Jeudi 9 =14h00 HOK =IGénétique Dr CAPRI 1+
[ J4 Jeudi 9 =116h15 50K = Psvchologue Eva TOUSSAINT 1.1
Ok ? . .
spécialité | Le Planning de chaque professionnel
=3 = Benoit PINAULT =ICFC =110 ans
Nb consulta
Jour Heure Enfant Bd syndrome B Age B Total
=14 Jeudi 9 12
=09h00 =/Neil AQUABA =CFC 9 ans 1
=09h30 = Théo BAUDIN =C 24 ans 1
=10h15 =Marc-lsaac MADELEINE =CFC 10 ans 1
=10h45 = Alicia STIOUI =CFC 13 ans 1
=11h15 = Lisa BAILLY - RICHON =C 20 ans 1
26 03/03/2020 Association Frangaise des Syndromes Costello & GF@1h45 =Riwan CALIN = CFC 18 ans 1
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AG 2019 : Le 11¢me rassemblement du 6 au 11 mai

Un beau programme d’activites et de soirées

Spéciale dedicace a Sylvie et a Julie !!

SEMAINE DU :

Apéritif en musique "Mascaret”

REPAS 15h30-21h00

REPAS 15h30-21h00

REPAS 20h -21h00

SOIREE

J‘ -bﬂ EJ’ n.b{bﬂ

Ensemble instrumental
du bassin

Boum jeunes et moins jeunes

')

TEMPS LIBRE

Q‘-nﬂ

Bal avec le groupe Mascaret

temps libre

Ay » A
06/05/2019 - 5 0
GOMFLABLE | POREYS TENPS LIERE GONFLABLE | PONEYS
- 4 KORO
Matin ESPACE “ 4 ATELIER ESPACE CREATION ATELIER ESPACE
Bon voyage ACCUEIL [ By o4 ARGILE DE ACCUEIL ﬁgg‘éﬂ%“EET ARGILE DE | ACCUEIL
$h00-12h00 ENFANTS | & FLORENCE EMFANTS | “yaree | FLORENCE |ENFANTS |
f‘l INTERACTIVE
REPAS 12h30-14h00 REPAS 12h30-14h00 REPAS 12h30-14h00
STRUCTURE GONFLABLE sGTDF:‘"Fﬂ';'::
KORO = =
APRES-MIDI ESPACE ATELIER ESPACE | CREaTiOM | ATELIER | ESPACE “h 4“
14h00 - 17h30 ESPACE ACCUEIL ENFANTS | ACCUEIL ARGILE DE ACCUEIL r»TLLll;EEEUEET ARGILE DE | ACCUEIL "y he
ou 18h00 ou 13h30 ENFANTS FLORENCE EMFANTS | yisielie | FLORENCE | ENFANTS &
INTERACTIVE f”
a 18h a 18h30 a 17H30 a 18h
Bienvenue ESPAC CONFERENCE UI‘I gl’al‘ld
Invitation m:gua merci a
Fin d'aprés-midi ||\ \ temps libre L temps libre tous
I % ENFAN * pad -
2l ‘s TS a bientot
au POT D'ACCUEI bon retour
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AG 2019 : Le 11éme rassemblement du 6 au 11 mai

Des activités et des soirées :
Les aidants et leur planning

ACCUEIL ACTIVITES SERVICE
; - - - GARDERIE - -
réception | installation structure 3 atelier argile 1 Koro 2 REPAS 12HO0

poneys 2

LUNDI -
Isoree Chantal, Luc, Christine C,

? Serge C, Geneviéve, Neilla

. Isorée, Madeleine, Mimie, | Michel, Neilla, . Catherine
matin - Chantal, Luc Marie
? 7 Genevieve ?
MARDI

Chantal, Luc, Marie, Michel,| Isorée, Serge C,

aprés midi

aprés midi o T Madeleine
Christine C Mimie
matin
MERCREDI
aprés midi
Luc, Eloise, Sophie, Mari , Catheri
matin ue ‘0|se, op‘ |t?, ane, Chantal | Isorée, Charles a’ e{'lne
JEUDI Michel, Christine C Séverine

Isorée, Charles, Sophie,

aprés midi . - o Christine C| Chantal, Luc
Michel, Eloise, Mimie

. Chantal, Luc, Isorée, Mimie,| Michel, Sophie, . Catherine
matin . R Charles, Elaise
Neilla ? Marie ?
—| VENDREDI

Isorée, Eloise, Sophie, Chantal, Luc,

apres midi
P Marie, Michel, Mimie Charles
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UN GRAND MERCI
a tous ceux qui nous ont apporte leur aide !l

~40 personnes !

29

Personnes
-

Personnes E

Personnes

-
Amie de Critsina a Florence ..
Frangois Mimie
Geneviéve THOREL
Mme Pinte

Amine [lsorée)

Guy PALAZOT Nathalie CEI {Mimie)
Bertrand POINEAU lorée Nelly
Brigitte XUREB
Catherine Julie LEROY sandra
Tremoliére T Serge
Louise Tharel Serge CIQUIE

Chantal PIERRA {Iréne)

Charles PARIOT 25 ans

[

Luc PIERRA (Iréne)

Séverine BAUDIN

“ T
Christine CIQUIE i Il Lucie ARNOULET Sophie [seeur de
(A céline)
= Madeleine (Mimie)
Claudine [Alexia) Suzon

Marie [Mimie) -
Cristina Theo BAUDIN
Domy Marie-Claude
SKORA

Eloise (nigce Céline)

Michel HOUBION

Yannick PEYRUSSE
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AG 2019 : Bilan d'activite

Présentation du bilan de I'année

— Une synthese Serge ARNOULET President
— Le 11eme rassemblement Serge ARNOULET President
— Le collectif DI Sergio AVALOS _ Secretaire

30

Les cartes d’'Urgence Serge ARNOULET Président
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AG 2019 : Le Collectif DI

e Sergio AVALOS Secrétaire,
Délegué aupres des partenaires institutionnels

Contribution du Collectit D.I. sur I'extension de I'habitat Inclusit

Eléments de contexte :

La politique de soutien aux personnes handicapées met I'accent sur I'inclusion.
Parmi les domaines concernés, 'habitat en est un element 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, méme lorsque, en raison du projet collectif associé a ce logement, un ou plusieurs
espaces de vie communs sont mutualisés. »
Il s’agit donc d’'une alternative entre 'hébergement en établissement et le logement individuel.

Attentes du Collectif D.I. :

Le Collectif D.l. souhaite témoigner de I'importance majeure de ce sujet pour les familles
qu’il représente du fait de I'existence d’'une génération qui devient adulte sans avoir connu la vie en
institutions. Le Collectif tétmoigne de |'existence de nombreux groupes de partages et tentatives de
s’organiser, mais qui butte aujourd’hui sur un cadre administratif et budgetaire excessivement rigide
au regard des enjeux. Autrement dit, beaucoup d'obstacles sont plus de l'ordre des reglementations
que de la mise-en-ceuvre réelle du projet, comme en témoigne a la marge lI'existence d’habitat
regroupe ‘prive’, c’est-a-dire qui fonctionne avec tres peu de financement public, laissant aux parents
de financer un ‘Reste-a-charge’ qui pourtant devrait étre de la responsabilité de I'état.

Le Collectif D.I. ne prétend pas résoudre tous les cas de figure de I'habitat inclusif, mais il affirme la
nécessité de prendre en compte dés maintenant un ‘cas nominal’ trés répandu : la personne avec DI
modeéreée, dont la principale limite est le manque d’autonomie. Ce déficit d’autonomie concerne les
actes quotidiens mais aussi les comportements adaptatits d’'une part, les competences emotionnelles

et sociales d’autre part.
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AG 2019 : Le Collectif DI

e Sergio AVALOS Secrétaire,
Délegué aupres des partenaires institutionnels

Contribution du Collectit D.l. sur I'extension de I'habitat Inclusit

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 a 41 ans.

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

Ce débat renvoie surtout au flou entourant le terme « inclusion », encore tres 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 a participer aux discussions mais aussi a
encourager et appuyer la recherche en Sciences Sociales et Humaines (SSH) pour pouvoir
comprendre les mécanismes et barrieres qui empéchent la participation pleine et entiere
des personnes handicapées dans la société.
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AG 2019 : Bilan d'activite

Présentation du bilan de I'année

Une synthese Serge ARNOULET President
Le 11eme rassemblement Serge ARNOULET President
Le collectif DI Sergio AVALOS  Secretaire

Les cartes d’'Urgence Serge ARNOULET Président
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AG 2019 : Alliance Maladies Rares — Fillieres - CRMR

* Poursuite du travail realisé en 2019 par Djamila CALIN ,
alors déléguée auprés de I'Alliance Maladies Rares
Céline DAMPFHOFFER, Pn‘n'_)L

Chargée de missions

e Carte d’'urgence pour Cardio-Facio-Cutané

Tél: 04 27856218

PERSONNES A PREVENIR EN PRIORITE m
Mme/M. i e Tl ;‘:E:‘“g maladigs rares CEhne'dampfhc)ﬁer@(:hu_'von'fr
MME/M.t e TR | | s CARTE D’'URGENCE
DELASNTE Emergency card
Meédecintraitant: ... Telt o
Centre de suivi : Tel: En raison d'un
e gundrome Cardio-Facio-Cutané
Spécialiste référent s ... Telr
-l-oi PO . e Date de naissance .
G orphanet Aot ere Prénom: R R ST
GESTES ET ACTES RECOMMANDES INFORMATIONS SPéCIFIQUES AU PATIENT
+  Toute anesthésie nécessite une échographie cardiague récente Epilepsie : O oui O Non
+  Pas de contre-indication a l'intubation RGO : 0 oui 0 Non

*  Soin dentaire : indication d'antibio-prophylaxie en cas d'atteinte

valvulaire cardiaque (intervention gingivale ou de la région péri- Hypogonadisme:: [ Oul [ Non
apicale de la dent, perforation de la mugueuse orale) Atteinte (s) : L Cardiague e
+  Prendre en compte I'atteinte neurologique dans la prise en charge : T —
difficultés de compréhension, trouble du comportement, anxiété [ CUtANER ©
U Ostéo-articulaire :
MOYEN DE COMMUNICATION
. Troubles du comportement : (] Oui O Non
Compréhension : UBonne  DMoyenne  [Faible DAL e e e e
. : bl
Expressionverbale: [ Bonne [OMoyenne CFaible [ Absente Allergie(s) O oui O Non
Utilise : U Frangais [ Frangais signe [ Pictos LesqUellBs e e
O autre: e . .
Pour en savoir plus: Traitements médicamenteux: ... ...
Numéro ORPHA 1340 / PNDS Rasopathies NOONAN - CFC (www.has-sante.fr) Misedjourle: .0 ...[. ..
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AG 2019 : Alliance Maladies Rares — Fillieres - CRMR

* Poursuite du travail realisé en 2019 par Djamila CALIN ,
alors déléguée auprés de I'Alliance Maladies Rares

* Carte d’urgence pour Costello

PERSONNES A PREVENIR EN PRIORITE

Wime/M.t e TRl E:;'mw maladies rares
MmeM.: o Talt o || CARTEDURGENCE
BHLASANTE Emergency card
Médecin traltant: ..., TelD
. En raison d’un

Centredesuivi @ ... Telt e

syndr ome de Costello
Spécialiste référent: ... Telr

i NOM T e
T i il
@ orehgaet AsD0tpare PremOMm & oot

Date de naissance :

l
Céline DAMPFHOFFER, PhD

Chargée de missions
Tél: 04 27856218
celine.dampthoffer@chu-lyon.fr

GESTES ET ACTES RECOMMANDES

* Toute anesthésie nacessite une échographie cardiaque récente

*+ Pas de contre-indication a I'intubation

+ Soin dentaire : indication d'antibio-prophylaxie en cas d'atteinte
valvulaire cardiaque {intervention gingivale ou de la region peri-
apicale de ladent, perforation de la mugueuse arale)

+  Prendre en compte 'atteinte neurclogigue dans la prise en charge :
difficultés de compréhension, trouble du comportement, anxiété

MOYEN DE COMMUNICATION

Compréhension : O 8onne [OMoyenne [Faible

Expression verbale: [JBonne [OMoyenne [Faible [ Absente
Utilise : U Frangais [ Francais signé O Pictos
O Autre :

Pour en saveir plus:
Numéro ORPHA 3071 / PNDS Syndrome de Costello (www.has-sante.fr)

INFORMATIONS SPECIFIQUES AU PATIENT

Epilepsie:
RGO :

Hypogonadisme :
Atteinte (s) :

Troubles du comportement :

Allergie(s) :

O oui O Non
O Oui O Non
O Qui [0 Non
[ Cardiague e
O VISURIIE © e e e
O cutanée : o

[0 Ostéo-articulaine : oo

O Qui 0 Non
L= LT
O oui O non
Lesquelles e

Traitements medicamenteuX @ ..o i

Miseajourle: .0 .1
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AG 2019 : Alliance Maladies Rares — Fillieres - CRMR G

* Les cartes d'Urgences L
Céline DAMPFHOFFER, PhD

Chargée de missions
Tel: 04 2785 62 18
e Bilan celine.dampfhoffer@chu-lyon.fr

— Relecture en cours du Dr Yline CAPRI

— Quelques retours des familles
— Risque tumoral, troubles alimentaires, mode alimentaire, difficulté d’intubation,

champ neurologique, qualification de I'expression

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

[l faut poursuivre et conclure :

- Nous allons proposer de réaliser avec les familles
un atelier au 2™e trimestre 2020
puis un autre incluant un de nos référents pour conclure
Pr Alain VERLOES et/ou Dr Yline CAPRI ; Pr Didier LACOMBE
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Assemblée Générale 2019 (3

* Emargement des participants La feuille circule !!!
* On se présente pour se connaitre 09h30

* Ses objectifs, son bureau, quelques chiffres 10h00

* Bilan de 'activité 2019 10h30
* Bilan financier 2019 11h15
* Vote et renouvellement des mandats 11h45
* Echanges 12h30

13h00 Repas
14h30 a 17h Vos attentes & préoccupations
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AG 2019 : Rapport Financier

38

Le mot de notre trésoriere Nelly

Cotisations et dons

— 2013
— 2014
— 2015
— 2016
— 2017
— 2018
— 2019
Recettes
— 2015
— 2016
— 2017
— 2018
— 2019

397
391
368
349
310
207
223

58 807€
42 456€
37 886€
28 013€
37 400€

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 a I'association

de réaliser les actions

dont les familles ont besoin.

(recettes moins la participation des familles au rassemblement

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

, repas)




AG 2019 : Rapport Financier

Malgré vos soutiens, Recettes 2019 au 30/01/2020
t . t d ,f. t . Nbre Valeur
notre exercice est aericitaire Cotisations 293 6650 €
Dons 149 17257 €
Autres 4902 €
Plusieurs familles se sont mobilisées pour créer ||soutiens 13459 €
des recettes exception ne"es, et ont accepté de Dont événements et actions particuliéres : 23 824 €
prendre en charge une partie des frais du Dam'nation 3057 ¢
blement . Ies repas Laboratoires MSD 6000 €
rassem ) pas. OPEN GARDENS Jardins ouve 1000€
Amis Québécois 652 €
Chorale Lyre et Elles Gradigr 690 €
Mairie TREPT 300 €
Au Fil de Léana 300 €
Familles Dons particuliers 6 960 €
Familles Frais Rassembleme 4 865 €
Répartition des Dépenses au 30/01/2020 lipla et sat iR oS | 322695
Autres mouvements financiers 37843 €
Evénements de soutien aux familles (Rassemble 42 154 € Montant L des Recettes | SOLITE
Frais Postaux 2827 €
Imprimeur 2069 €} 27 familles se sont retrouvées
Recherche (COSMIT & RASTEDDA) 1677€} lors de notre rassemblement du 6 au 11 mai 2019
Hébergement Restauration 1418 €
Assurance 591 € Valeurs
Transport 446 € Nature Dépense g Mnt Frais %
Divers 316 € Hébergement et repas| 19939 €| 45%
Fournitures bureau 201 € Transport 17998 €| 41%
Depenses 51 856 € Activités 4299 €| 10%
Mouvements financiers 30878 € Courses 1566€ 4%
Dépenses enregistrées du 01/01 au 31/12 82734 € Imprimeur 565€ 1%
Total général 44 368 € 100%
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AG 2019 : Rapport Financier

BILAN AU 31 DECEMBRE 2019

Immobilisations
Matériel de recherche
Matériel de bureau
Immobilisations
Matériel de bureau / de

Trésorerie 122 564,05 €
Livres du compte CSL 22 000,00 €
Livres du compte CA 3553,63€
Livres du compte Livret CA 77 010,42 €
Livres du compte Livret A 20 000,00 €
Créances -123,94 €
Charges payées d'avance 123,94 €
Produit a recevoir 1158,73 €
Résultat : -9587,33 €
ACTIF OTAL 114 011,51 €
Patrimoine 59011,51€
Réserves 55 000,00 €
Projet RASTADA 10 000,00 €
Rassemblement 2021 45 000,00 €
Comptes de Tiers (Adhérents)
PASSIF OTAL 114 011,51 €
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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



AG 2019 : Rapport Financier

* Le mot de notre trésoriére Nelly

— Pensez a votre cotisation !!

— Et un grand merci a tous ceux qui nous soutiennent régulierement

COTISATION 2020 DE L’ASSOCIATION DES SYNDROMES DE COSTELLO et CFC

Je, soussigné (Prénom et NOM) :

Demeurant & : -

Adresse e-mail :

Adhére a 'AFS Costello et CFC et je verse la somme de ;
Adhésion simple : 30 euros De soutien : ..... Signature :

A renvoyer avec un chéque libellé a l'ordre de A.F.S. Costello & CFC. a Nelly PIRIOU - 30, rue des Fossés 03500
SAINT POURCAIN SUR SIOULE

ou par un virement suivi d’'un email avec vos coordonnées a contact@afs-costello-cfc.asso.fr
IBAN FR76 1680 6008 2066 0596 2787 381

BIC AGRIFRPPS868

ou directement depuis notre site http://afs-costello-cfc.asso.fi/
utilisez le bouton « Faire un don » via PayPal pour les étrangers ou par Carte Bleue (des fiais sont reteniis)

rf-_
'\(3 du Syndrome de Coslello & Cardiofacio-Cutané Faire un don

—

Un recu fiscal vous sera envoyé. Vos dons sont déductibles de vos revenus imposables
a hauteur de 66% de leur valeur jusqu’a 429€ et 50% au-dela. Convocation a ’'AG au recto

O heuoaSSO Pour 2020 : un appel a cotisation via HelloAsso ?
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Assemblée Générale 2019 (3

* Emargement des participants La feuille circule !!!
* On se présente pour se connaitre 09h30

* Ses objectifs, son bureau, quelques chiffres 10h00

* Bilan de 'activité 2019 10h30
* Bilan financier 2019 11h15
* Vote et renouvellement des mandats 11h45
* Echanges 12h30

13h00 Repas
14h30 a 17h Vos attentes & préoccupations
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AG 2019 : Vote et renouvellement des mandats (3

* \ote des rapports d’activité et financier :
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AG 2019 : Vote et renouvellement des mandats (a

* Vote des rapports d’activité et financier : approuves a 'unanimite

* Les membres du bureau ont été élus pour 3 ans, 1/3 doit étre renouvelé
chague année, les membres peuvent se représenter

* Démissions :
— Louise THOREL Secrétaire adjointe
— Jérome PIQUEREAU Délégué a la Recherche

* Appel a candidats pour rejoindre le bureau :

— Secrétaire adjoint.e : ?
— Délégué.e Jeunes et Adultes : ?
— Délegué.e ? ; ?

—> Election par 'assemblée du renouvellement des membres du bureau :

- SUSPENSION DE SEANCE
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AG 2019 : Nouveau Bureau pour 2020 (3

VEUILLEZ QUITTER LA SALLE  S'il vous plait

Pour que les membres du nouveau bureau

puisse délibérer sur I'attribution des roles
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AG 2019 : Nouveau Bureau pour 2020

Président
Représentant auprés du comité scientifique

Secrétaire
Secrétaire adjoint

Trésorier
Trésorier adjoint

Délégués

— Syndrome Costello

— Syndrome CFC

— Aupreés des partenaires institutionnels
— Inclusion

— Droits et handicap

— Aidants

— Evénements

— Rassemblements

Création d’un Conseil des Jeunes et Adultes
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Serge ARNOULET
Francois DUPUY

Sergio AVALOS
Corinne LEBORGNE

Nelly PIRIOU
Sylvie MANTEL

Anahita AVALOS

Aurélie PERROUAULT

Sergio AVALOS, Serge ARNOULET
Sergio AVALOS

Maité EDIN

Cristina AQUABA

Georges BAILLY

Sylvie MANTEL

Lisa AOURANE souhaite en faire partie
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AG 2019 : Merci de votre présence et de votre attention

Le but de notre association est d’aider les
| enfant a mieux vivre avec leurs différences et
.. daider leurs parents a atténuer leur

souffrances

- -
ke | e

.
L
-

www.afs-costello-cfc.asso.fr
45 rue de Chouiney- 33170 Gradignan
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\Vos attentes et vos préoccupations
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