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SnoRoME Alliance Syndrome de Dravet

A VOS

AGENDAS

e 4-6 Mars 2018 :
Congres a Vérone

e 26 Mars 2018 :
Purple Day

e 16 Juin 2018 :
Formation Oralité, Paris

e 23 Juin 2018 :

Journée Internationale Dravet ;
23 septembre, course La
Bordelaise au profit d’ASD

e 24-25 Novembre 2018 :
Rencontre Nationale d’ASD
a Paris, Institut Imagine

e 22-24 Juin 2018 :
week-end répit a la montagne

e 16-18 Octobre 2018 :
21¢ Journées Frangaises
de I'Epilepsie, Lyon

N° 15 - Mars 2018

EDITO

Que d’actions mises en place depuis la rencontre nationale de fin
d’année. L'association poursuit ses actions débutées en 2017
renforcement des référents régionaux avec mise en place d‘un kit de
communication pour chacun, participation aux congrés pour faire
connaitre |'association et poursuivre le réseautage. Et vous parents,
vous continuez vos actions de mobilisation : course, tenue de stand...
Suite a la rencontre de fin d’année, de nombreux parents d’adulte
Dravet étaient présents et ont souhaité se retrouver. Nous avons
débuté les premiéres réunions téléphoniques des ce début d’année
2018. Et enfin, nous avions évoqué un certain nombre de projets pour
2018 (week-end répit, formation oralité, détecteur de crises) et en
lisant la newsletter vous pourrez en observer les avancements.

Lors de nos rencontres, nous vous avions questionnés afin de recueillir
vos attentes et vos besoins. Le résultat montre que nous sommes sur
la bonne voie. A 85% vous avez été satisfaits des journées sur Paris.
Poursuivons ensemble les actions.

Anne Sophie, maman de Fleur
Présidente d’Alliance Syndrome de Dravet

sighid
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VOS CAP SUR
INITIATIVES LE CAMBODGE

Virginie, maman de Thao nous raconte son aventure avec son amie.
« En décembre dernier j'ai participé avec une amie infirmiére au Raid
Amazones au Cambodge. Lors de ce raid multisport 100% féminin, nous
avons pendant 6 jours couru autour des légendaires temples d'Angkor et
dans la jungle khmer, pagayé au milieu des villages sur pilotis, traversé
rizieres et villages en vtt, fait une chasse aux trésors dans Anghor Wat...
Nous avons récolté du riz, dégusté (ou pas) des insectes locaux, nous
avons été bénies des moines bouddhistes, découvert une culture et un
peuple exceptionnel de gentillesse et de générosité. La devise du raid est
"pas de moteur, que de la sueur" mais notre moteur a nous a été
nos enfants. Car nous représentions l|'association ! Nous avons pu
communiquer sur le syndrome et
sensibiliser les autres amazones a
notre cause, ce qui nous a permis de
remporter 1000€ pour Alliance
Syndrome de Dravet !

Nous avons vécu une aventure (‘ H
extraordinaire et ce qui est s(r, c'est C O U r I r
que courir pour nos enfants nous

:‘rj:s((:jeénpdaissl’s >>nous a permis de p O U r n O S
enfants gy

Virginie, maman de Thao
Equipe Les Téméraids 33

EN
INITIATIVES COURSE

Mathilde, maman d’Anouk et Amaya nous fait partager ses amitiés.

« Il y a ces amis que I'on perd, ceux que I'on découvre, et ceux qui sont
toujours 13, silencieux, invisibles mais solidaires de notre combat. Et
aujourd'hui je tiens tout particulierement a remercier "tatie" Lala, qui pour
son anniversaire a demandé de l'argent pour ASD. Et puis Jérome Gouvet,
qui m'a connue gamine quand il bossait comme surveillant avec ma maman
CPE... et qui 30 ans plus tard, sans crier gare, affiche notre logo sur son
casque et son bolide a 4 roues ! Du sponsoring solidaire en faveur d'ASD,
une visibilité qui nous fera tourner la téte jusqu'au grand prix automobile

de Pau. Merci. »
B33 “
o

ALLIANCE
SYNDROME
DE DRAVET

Mathilde, maman d’Anouk et Amaya, remercie les
autres mais elle donne également de son temps. Dans
la région rennaise se déroule la Course de Chantepie.
Pour I'édition 2017, pour chaque dossard vendu, une
partie revenait a l'association. C'est 400€ qui
reviennent a I’Alliance Syndrome de Dravet.

Lors de cette course, Mathilde était présente avec ses
enfants. Merci Mathilde.

ASD Newsletter - Page 2



ACTUS ACTIONS
DE L'ALLIANCE DE DEBUT D'ANNEE

Depuis le début d’année, les membres du Conseil d’Administration se sont
mobilisés : rencontre physique, congrés a Bordeaux, a Paris, sommet
de I’Epilepsie a Paris, tenue de stand pour la journée maladie rare.
Lors de notre rencontre physique fin Janvier, nous avons travaillé sur les
projets évoqués lors de notre rencontre nationale : week-end répit,
formation sur I'oralité et soutien financier pour I'acquisition d’'un matelas
détecteur de crise. Vous trouverez des informations complémentaires
dans cette newsletter puis vous recevrez des mails complémentaires.
Nous avons listé les prochains projets : week-end a la neige, formation
MDPH, formation sur la communication alternative. Les idées ne
manquent pas, il ne reste plus qu’‘a trouver des financements.
Vous pouvez nous aider ? Envoyez-nous un mail a l'adresse
contact@dravet.fr. Enfin, nous avons réfléchi a des supports de com-
munication supplémentaires.

Lors du congrés SNLP a Bordeaux, Elodie, Nathalie, rejointes par Virginie, ont représenté I'association et ont établi
des contacts importants avec les neurologues présents. Tania était également présente pour présenter le travail
effectué conjointement.

ACTUS FORMATION
AV ORALITE

Lors de nos derniéres rencontres nationales en novembre 2017, vous étes nombreux a nous avoir sollicités pour des
formations. La premiére formation de I'année aura pour objet « Trucs et astuces d’une orthophoniste » et sera
dispensée par Véronique Boujdi, orthophoniste DE.

Le théme abordé sera I'accompagnement au quotidien du jeune SD avec troubles du langage, de la communication,
de l'alimentation et les dyspraxies oro-buccales. L'orthophoniste sensibilisée aux problématiques de patient SD
apportera ses compétences théoriques, pratiques, et ses outils pour développer et maintenir les compétences de la
personne de fagon simple et pratique dans la vie courante.

La formation est ouverte aux parents adhérents de I'exercice en cours et a jour de sa cotisation, dans la limite de 20
places disponibles. Le colt de la formation est de 20 €/parent. Alliance Syndrome de Dravet peut prendre en charge
les frais de transports sur facture a hauteur de 100 €/participant.

Samedi 16 juin 2018, 9h30-17h30 ; AMR, 96 rue Didot, 75014 Paris
Réservation via www.helloasso.com

Date limite d'inscription : 31 Mai

NB : Formation prévue pour les parents, pas d’accueil pour les enfants. Pour toute question : contact@dravet.fr

INFOS AMENAGEMENT DES
PRATIQUES HORAIRES DE TRAVAIL

Selon |'Article L3122-26, abrogé par la loi n°2016-1088 du 8 ao(it 2016 - art. 8 (V) , les
aidants familiaux et les proches de la personne handicapée bénéficient a leur demande,
au titre des mesures appropriées prévues a l'article L. 5213-6, d'aménagements
d'horaires individualisés propres a faciliter I'accompagnement de cette personne
handicapée.

ASD Newsletter - Page 3



ACTUS WEEK-END
A  REPIT

Suite aux questionnaires analysés aprés notre derniére rencontre nationale, il est ressorti un fort besoin des
familles pour un week-end de rencontres et de répit (70% des interrogés).

Aprés recherche de financement, de lieux en mesure d’accueillir
des familles en toute sécurité, d’'un encadrement adapté pour un
aprés-midi de répit entre parents, nous sommes en mesure de
proposer a un 1¢ groupe de familles un week-end a la montagne
du 22 au 24 Juin 2018 dans une station-village familiale nichée
au ceceur du parc National de la Vanoise (73).

Alliance Syndrome de Dravet et ses partenaires financeront
90% du sé&jour ainsi que les frais de transport jusqu'a 250€ ; le co(t
restant a charge par famille sera de 100€.

Le nombre de familles accueillies (il est actuellement de 8
familles) est lié a I'encadrement disponible sur place pour nos
enfants (1 animateur pour 1 jeune Dravet). Si vous connaissez
des animateurs spécialisés a proximité du site (département 73)
et en mesure de faire le séjour, prenez contact avec nous.

Au programme un lieu dédié aux personnes a mobilité réduite et
a leur famille; la pension compléte sur un week-end dés le
vendredi soir et des ateliers et activités de détente. Les familles [
adhérentes seront prévenues par e-mail dés que la réservation
sera possible.

€€ Repit
pour toute
la famille yy

ACTUS FONDS '
DE L'ALLIANCE DE SOLIDARITE

Pour la 2¢ année consécutive, I’Alliance renouvelle le fonds de solidarité. Notre

objectif est de donner un coup de pouce financier aux familles pour les

vacances, les loisirs ou aider tout simplement au répit. (‘

Pour I'année 2018, le soutien pour chaque enfant porteur du syndrome de C O U p
dravet est de 100€, aide accordée sans condition de revenu a tous les

adhérents dans leur 2¢ année d‘adhésion consécutive. N’'hésitez pas ! d e p O U C e

Pour en bénéficier, envoyez votre demande (accompagnée du justificatif) a : '| O O €
contact@dravet.fr )}

ou a l'adresse postale :
3, sentier des Larris - 45330 Malesherbes
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ACTUS QUELQUES NOUVELLES
DE L'ALLIANCE DE NOS SKIPPERS

Armel Le Cléac’h a mis a l'eau son trimaran géant (Ultim) Banque Populaire IX a l'automne
dernier. Les entrainements ont commencé et Armel qui vient de boucler une transat en équipage
entre Lorient et Pointe-a-Pitre en seulement 6 jours, est satisfait de cette premiére traversée de
I'atlantique en un temps record ! L'objectif 2018 de notre parrain de coeur est la Route du Rhum,
qui fétera ses 40 ans, et partira de Saint-Malo le 4 novembre. L'actualité d’Armel c’est également
la sortie de son trés bel ouvrage « Le prix de la victoire » dans lequel il raconte son parcours
jusqu‘a la victoire du Vendée Globe et dans lequel il fait part de son soutien a notre cause. Un
grand merci Armel !

Jean-Pierre Dick. Apres plus de quinze ans de course au large au plus haut niveau, 4 Vendée Globe, 2 victoires dans
la Barcelona World Race (tour du monde en double et sans escales), 3 dans la Transat Jacques Vabre, « JP » a décidé
de raccrocher le ciré, mais reste a la téte de sa structure Absolute Dreamer. Il a confié son 60 pieds & Yann Eliés, et
va désormais notamment accompagner son successeur, mais aussi naviguer sur un catamaran volant de 26 pieds
baptisé « Easy To Fly ». Il a mis avec son équipe en place un robot innovant de fabrication de foils, ces appendices
qui permettent désormais aux voiliers de voler au-dessus de I'eau.

LE WeMOEE SLOPE

% Bl LS CAM 1 i et
I il ¢
e i

Jean Le Cam qui est la vedette d’un album de BD intitulé « Le Vendée
Globe de Jean Le Cam en 80 jours et quelques inédits » d’Emmanuel
Gulavarc’h, a collaboré cet hiver avec un grand chantier naval de
Saint-Nazaire, afin de tester sur son 60 pieds des voiles épaisses
novatrices qui devraient bientot équiper les navires de commerce et
autres tanker. Mais c’est top secret !

&

Eric Bellion. Le premier bizuth du dernier Vendée Globe a décidé de mettre en vente son 60 pieds Imoca Comme un
Seul Homme (vu son beau résultat au Vendée Globe, il ne devrait pas avoir de difficulté a trouver un acquéreur). Eric
sillonne la France, donne des conférences, anime des colloques selon son credo « la différence est une force ! ». Il se
pourrait bien qu’on le retrouve lors de la Route du Rhum sur un nouveau bateau... Affaire a suivre.

INFOS EQUIPE
PRATIQUES RELAIS

Suite au 2¢ schéma handicap rare, il a été créé des Equipes Relais Handicap Rare (E.R.H.R.), dont le rGle est d’écouter
et de comprendre, d’évaluer la situation et les besoins, de rechercher des solutions et les imaginer ensemble, de
faciliter la complémentarité et la cohérence de leur mise en ceuvre.

Cette équipe est une réponse aux situations de handicap rare. Mais qu’est-ce que le handicap rare ? Celui-ci se définit
comme suit :
- la rareté des publics : prévalence de moins d’1 cas pour 10 000 personnes
- la rareté des combinaisons de déficiences : complexité des conséquences sur les actes de la vie quotidienne
et la participation a la vie sociale
- la rareté et la complexité des technicités de prise en charge : nombreuses expertises requises pour le
diagnostic, I'évaluation fonctionnelle et |’élaboration des projets d’accompagnement adaptés pour ces
personnes

Le syndrome de Dravet est un handicap rare.
Qui peut contacter I'E.R.H.R ? Tout le monde peut les contacter : famille, professionnel, Institut Médico-Educatif
(I.M.E), Foyer d’Accueil Médicalisé (FAM)...

En tant que parent, nous pouvons sans hésiter faire appel a 'ERHR de notre région afin de nous aider pour trouver
une solution d’accueil en IME, en FAM ou autre demande. L'ERHR travaille en collaboration avec le FAHRES et est un
interlocuteur de I’Agence Régionale de Santé (A.R.S).

Ils sont a votre écoute
Pour trouver I'ERHR le plus proche de chez vous, consulter le site internet https://www.erhr.fr/
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COUP PARCOURS
DE GUEULE DU COMBATTANT

J’ai découvert un nouveau mot cette année : « enfant MDPH ».
C’est la directrice de I’école de notre fille qui utilise ce terme pour les enfants accompa-
gnés d'un/une Auxiliaire de Vie Scolaire (AVS).

Cette méme personne qui :

e nous dit vous comprenez avec 29 enfants en maternelle nous ne pouvons pas accueillir
votre enfant épileptique si I’'AVS n’est pas présent(e).

e nous signale la veille que I’AVS sera absente le lendemain car en formation.

e nous communique 15 minutes avant le début des classes que I'AVS est malade et que
notre enfant ne peut étre accueillie... Pendant une durée qu’elle ne connait pas encore.

Quel parent qui travaille a la souplesse de s'organiser en 15 minutes ?

Quand MDPH rime pour nous avec recours, justifications, explications, papiers et temps perdu...

Les parents confrontés a ce systéme pervers qu’est la vie « dépendante d’'une AVS» sont dégoltés par le manque
d'empathie de I'éducation nationale sur ces sujets.

Des parents en coléere

A ETAT
POEME DE PLENITUDE

Tom petit homme Magicien de I'amour

Tel un grand prince Tu nous enchantes

La tristesse tu gommes Encore et toujours

Plus rien ne grince

Puis le bonheur prend forme Tu nous as choisis
Disent certains

Tu as dans les yeux Dieu quel défi

Des étoiles filantes Prends-nous par la main

Et Ia douceur des cieux Toi qui n'a peur de rien !

Nous dédions cette newsletter a Baptiste, 4 ans - Syndrome de Dravet,
décédé subitement le 13 Mars 2018. Toutes nos pensées vont a ses parents et a sa famille.

La Newsletter vous donne la parole, nous recherchons des témoignages, Ils nous soutiennent,
des expériences, astuces et initiatives. Si vous souhaitez qu’un sujet soit nous les remercions :
abordé contactez-nous. Vous pouvez envoyer vos messages, suggestions,
vos photos a membres-ca@dravet.fr

Merci d'adresser toute correspondance a |'adresse suivante : I[|II Inserm
L

Alliance Syndrome de Dravet,

chez Mme Anne Sophie Hallet :.u,.q.u.n.mm.
3 sentier des Larris
45330 Malesherbes

Alliance Syndrome de Dravet avance, soutenez nos actions,
renouvelez votre adhésion !

Vous pouvez adhérer ou faire un don (66% de la somme est P (
déductible de votre imp6t sur le revenu) par internet @aregg

(www.alliancesyndromededravet.fr) ou par courrier postal.

4 laste

®

Merci a Virginie, Marie, Nathalie, Fabienne, Mathilde, Sophie,EIodie,
Anne-Sophie
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Sourires

« Seuls, nous pouvons faire si peu ;
ensemble, nous pouvons faire beaucoup )

Héléne KELLER
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