Profession de foi de (nom, prénom) : BARTHERE Magali

Merci de bien vouloir inscrire ci-dessous : une bréve présentation, votre expérience au sein
d’éventuelles autres associations, vos réalisations pour I’AFSA (en cas de candidats sortants), vos
motivations et projets pour I’AFSA, toute autre information utile.

Bonjour,

Je suis maman de trois enfants, dont le plus petit (7 ans et demi) est porteur du Syndrome
d'Angelman. Les ressources et rencontres de I’AFSA m’ont bien aidé apres avoir eu le diagnostic
et '’AFSA est une association dynamique et bienveillante. Je me suis toujours investie dans des
associations, comité des fétes, chorale, associations locales, en tant que membre ou membre du
bureau, et m'investir auprés de I'’AFSA me parait naturel.

Je suis delégucée régionale de I'AFSA depuis quatre ans, j'ai organise trois rencontres regionales,
réponds au téléphone aux adhérents de ma région et essaie d’accompagner, soutenir et guider
les familles qui viennent d’avoir un diagnostic. Je participe au mieux de mes capacités aux
evenements solidaires organises par les adhérents de ma region.

En tant qu'administratrice de |'association, j'ai participé a la definition et a la mise en place de la
plateforme de gestion administrative en ligne de l'association, et a la création du guide des
evenements salidaires

Ma nouvelle organisation personnelle et professionnelle me libérant du temps, je souhaite
I'investir dans mon activité associative, et mettre mes compétences en informatique notamment
aupres de I'AFSA.

Le 18/03/2018

Signature

A renvoyer avant le 19 mars 2018 a la présidente : lara.hermann®@angelman-afsa.org - ou AFSA



Profession de foi de Sophie Brégeon d'Eaubonne

Je suis la maman de Marius agé de 10 ans, petit dernier d'une fratrie de 3 enfants. Actuellement
en disponibilité je souhaite partager un peu de mon temps dans des actions de solidarité.

Je suis membre actif dans I'association des parents d'éleves de I'école de Marius ou je participe
a I'organisation d’événementiels.

Je suis adhérente a Access-Vie, association sportive pour toutes personnes porteuses de
handicap.

Depuis deux ans je suis déléguée adjointe pour I'AFSA. Ces deux années ont été trés riche en
rencontres et je pense avoir trouvé ma place. Apreés un temps d'observation, j'ai soutenu
Annabelle dans la mise en place des rencontres familles, I'accompagnement de familles
adhérentes ou/et en recherche de conseils, d'informations concernant le syndrome, les
démarches administratives,... J'ai participé a une réunion organisée par la filiere de santé AnDDi-
Rares. J'ai diffusé aussi des informations concernant I'AFSA lors de manifestation sportives
organisée par Access Vie, aupres des professionnels qui accompagnent Marius.

Je souhaite donc me représenter et continuer ces actions. Mais aussi aider Faustine pour la
recherche de mécenes a un niveau départemental pour le week-end Rencontre Familles. Dans un
souci d'échange et de partage, faire part de nos expériences, de tous les modes de stimulation
pouvant faire avancer nos enfants.

Le 4 mars 2018.



Profession de foi de (nom, prénom) : ..... B UQQ ...... A‘D’\M ...............

Merci de bien vouloir inscrire ci-dessous : une bréve présentation, votre expérience au sein
d’éventuelles autres associations, vos réalisations pour 'AFSA (en cas de candidats sortants),
vos motivations et projets pour I'AFSA, toute autre information utile.
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A renvoyer avant le 19 mars 2018 a la présidente : lara.hermann@angelman-afsa.org -
ou AFSA 81 rue Réaumur - 75002 Paris
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Profession de foi de (nom, prénom) -{-QNTEPF\'(;TQDHMM

Merci de bien vouloir inscrire ci-dessous : une bréve présentation, votre expérience au sein
d’éventuelles autres associations, vos réalisations pour I’AFSA (en cas de candidats sortants),
vos motivations et projets pour I’AFSA, toute autre information utile.
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A renvoyer avant le 19 mars 2018 A la présidente : lara.hermann@angelman-afsa.org -
ou AFSA 81 rue Réaumur - 75002 Parls
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Profession de foi de (nom, prénom) : ..... L‘:\'""Q‘- ..... \—-l‘f\ I S ibhaspanssspesiinsnss

Merci de bien vouloir inscrire ci-dessous - une breve presentation, volre experence du sein
d’eventuelles autres associations. vos réalisations pour 'AFSA (en cas de candidats sortants),
vOs motivations el projets pour 'AFSA, Loule autre information utile,
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A renvoyer avantle 19 mars 2018 a la présidente : lara.hermann@angelman-afsa.org -
ou AFSA 81 rue Réaumur - 75002 Paris



Profession de foi de (nom, prénom) : ......ebobe e Ll i,
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Merci de bien vouloir inscrire ci-dessous : une bréve présentation, votre expérience au sein
d’éventuelles autres associations, vos réalisations pour ’AFSA (en cas de candidats sortants),

vos motivations et projets pour I’AFSA, toute autre information utile.
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A renvoyer avant le 19 mars 2018 a la présidente : lara.hermann@angelman-afsa.org -

ou AFSA 81 rue Réaumur - 75002 Paris



Merci de bien vouloir inscrire ci-dessous : une bréve présentation, votre expérience au sein
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Profession de foi de (nom, prénom) : LUKQ.CQLLL.)(.CMLLA.

Merci de bien vouloir inscrire ci-dessous : une bréve présentation, votre expérience au sein
d’éventuelles autres associations, vos réalisations pour I'AFSA (en cas de candidats sortants),

vos motivatlons et projets pour I'AFSA, toute autre information utile.
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Profession de foi de (nom, prénom) : go 41/‘“"92«‘?11’\*-’49!”% (o, A

Merci de bien vouloir inscrire ci-dessous @ une breve présentation, votre expérience au sein
d'éventuclles autres associations, vos réalisations pour I'AFSA (en cas de candidats sortants),
vos motivations et projets pour I’AFSA, toute autre information utile.
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Profession de foi de (nom, prénom) : OUACHEKAICHA

Merci de bien vouloir inscrire ci-dessous : une bréve présentation, votre expérience au sein
d’éventuelles autres associations, vos réalisations pour I’AFSA (en cas de candidats sortants),
vos motivations et projets pour I’AFSA, toute autre information utile.

Je suis enseignante et maman d'un petit garcon Hussein agé de 6 ans atteint du
Syndréme d'Angelman.

A la naissance d'Hussein, j'ai tout de suite senti qu'il y avait un probléme face a tous
les soucis de santé (RGO, hypertonicité, perte de poids importante, pleurs
incessants...) qui a rencontré. Aprés une hospitalisation et un an de suivi a ’hopital
Necker le diagnostic est tombé « Syndrome d’Angelman ! », Une fois, la période de
désarroi passée, j'ai tout de suite ressentie le besoin de me rapprocher de
personnes ayant un enfant avec cette pathologie, d’une association qui soutienne
les familles dans leur quotidien, leurs démarches, les renseigne...et je suis tombée
sur I’AFSA.

J'ai aussitot pris contact avec Lara, qui était a I'époque, déléguée régionale de la
région parisienne et elle a su répondre a mes questions et m’inscrire aux
Rencontres Nationales de Mars 2013 organisées par I'AFSA,

J'y ai rencontré des personnes formidables, témoignant d’expériences uniques et
j’ai eu envie de m’investir davantage et surtout pour les autres ¢’est-a-dire les
parents, enfants et les « nouveaux » qui ont appris le diagnostic recemment.

J'ai donc proposé ma candidature en tant que déléguée régionale de la région
parisienne et elle a été regue.

Cela fait quelques temps que j'assure cette mission qui me tient a coeur et me
permet de ma sentir utile pour les autres, touchés comme moi par cette maladie
rare.

C'est avec plaisir que je vais assurer cette mission du mieux possible, tenter
d’'apporter ma toute petit pierre a I'édifice et remercie I'’AFSA de m’accorder sa
confiance.

L9108-93-2018 Signature Qé/ﬁW

A renvoyer avant le 19 mars 2018 i la présidente : lara.hermann@angelman-afsa.org -
ou AFSA 81 rue Réaumur - 75002 Paris



Profession de foi de (nom, prénom) : HUUIUUWE

Merci de bien vouloir inscrire ci-dessous : une bréve présentation, votre expérience au sein
d’éventuelles autres associations, vos réalisations pour I'AFSA (en cas de candidats sortants),
vos motivations et projets pour I’AFSA, toute autre information utile.

Je suis la maman de Marcia, 6 ans ( porteuse du syndrome d'Angelman) ct de sa petite soeur Ysee, 20
mols,
Nous habitons a Nantes. Professeur des ecoles en disponibilité, je travaille a temps plein pour une maison

d'edition numérique.

Avec mon mari nous nous sommes rapproches de I'AFSA a I'annonce du handicap, notamment via les
formations.

Nous avons ensuite créé une petite association pour notre fille, essentiellement pour nous

aider a financer du matériel de qualité pour Marcia.

Avec d'autres parents, nous avons également créé une association « Le coeur au carré » qui a pour objectif
de fedérer des parents d‘enfants handicapés et des professionnels dans la région nantaise et de porter
des revendications communes en terme d’accés aux soins et aux structures,

J'ai eu envie de m'investir davantage pour la communauté en prenant la suite de Catherine Kerbrat a
I'organisation des tormations de I'AFSA. Le relais est pris depuis septembre 2017 : je fais le lien entie les
formatrices,

les parents et la salle ou ont lieu les formations. Les difficultés a remplir les formations m'ont ameneé a

en discuter avec Faustine, Lara, Denise et Catherine. J'ai trouvé cela trés intéressant de chercher a
améliorer l'oftre afin de répondre au mieux aux besoins des familles.

Je souhaite & present rejoindre le CA de I'AFSA afin de m'investir encore davantage et de participer avec
I'equipe

déja en place aux projets futurs. Les défis sont nombreux : recherche de financements, formations, aide
aux

familles...

J'espére pouvoir apporter ma petite pierre a ce bel édifice !

Le.] ] mars 2018 Signature

A renvoyer avant le 19 mars 2018 i la présidente : lara.hermann@angelman-afsa.org -
ou AFSA 81 rue Réaumur - 75002 Paris
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Profession de foi de {[nom, prénom) : IXH)’HO?\\KDLL?\LSL\&Q,

Merci de bien voulair inscrire ci-dessous * une bréve preésentation, votre expérience au sein
d'éventuelles autres associations, vos réalisations pour I’AFSA (en cas de candidats sortants),
vas motivations et projets pour I'AFSA, toute autre information utile.
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A renvoyer avant le 19 mars 2018 3 la présidente : lara.hermann@angelman-afsa.org -
au AFSA 81 rue Réaumur - 75002 Paris
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Merci de bien vouloir inscrire ¢ dessous :une bireve présentation, vorre expenience au sein
d'éventuelles autres associations, vos realisations pour FAFSA (en cas de candidats sortants),
vos motivations et projets pour 'AFSA, toute autre information utile,
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A renvoyer avant le A9 mars 2018 a la présidente : lara.hermann@angelman-afsa.org -
ou AFSA 81 rue Réaumur - 75002 Paris
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Profession de foi de Gérard Viens, a Pappui de sa candidature 2 un poste
d’administrateur de I’AFSA

Heureux grand-pere de Caroline qui m"a fait découvrir I'AFSA et ses membres
extraordinaires et. plus largement le monde des maladies rares. Le secteur de la santé m'a
toujours passionné car jai fait ma carriére comme professeur titulaire de la chaire d’économic
de la santé & 'ESSEC. Dans ce cadre. je me suis beaucoup occupé de la gestion des
¢tablissements de santé, de leur financement et de leur évaluation.

Zarallelement, je me suis intéressé au financement des dépenses de santé dans les pays en voice
de développement en travaillant comme expert pour la Banque Mondiale. ou le UNPD
(Programme de développement des Nations Unies). Enfin. j ai mené des missions de conseil
pour I'industric pharmaceutique.

Depuis que jai la chance de faire partie du conseil d administration de I'AFSA . j ai
représente FAFSA au conseil national d*Alliance maladies rares, jen suis depuis 2 ans le
vice-Président. Je représente I'AFSA au conseil stratégique de la Filicre Nationale de Sante

« DéfiScience », filiere concernée notamment par les déficiences intellectuelles de causes
rares. Clest cette filiere qui est chargée d’écrire le PNDS (Programme National de Diagnostic
¢t de Soins) pour le syndrome d*Angelman. Je si¢ee depuis novembre 2015 a la Conmmission
de la Transparence de la Haute Autorité de la Santé, comme représentant des associations de
patients. Cette commission est chargée de I'évaluation des nouveaux médicaments en terme
de SMR (Service Médical Rendu) et d’ASMR (Amélioration du Service Médical Rendu).
Cette commission se réunit 26 jours par an et traite environ 750 dossiers par an.

A la demande de notre Présidente. je représente I'AFSA i France Assos Santé. nous faisons
partie du groupe « Handicap ».

D autre part, je sicge avec Denise au Collectif DI (Déficience Intellectuel) et j ai Fait partic du
conscil dorganisation des Etats Généraux de la Déficience Intellectuelle EGDI qui se sont
tenus debut janvier a I'UNESCO.

Si je suis ré€lu, je souhaite continuer a représenter 'AFSA dans les différentes instances
nationales et associatives pour autant que cela rentre dans les objectifs de notre association et
mes compeétences.

Fait a Boulogne le 4 mars 2018



Profession de foi de (nom, prénom) : \HCNS,AJmpuﬂS .......................................

Merci de bien vouloir inscrire ci-dessous : une bréve présentation, votre expérience au sein
d’éventuelles autres associations, vos réalisations pour I'AFSA (en cas de candidats sortants),
vos motivations et projets pour I’AFSA, toute autre information utile.
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A renvoyer avant le 19 mars 2018 a la présidente : lara.hermann@angelman-afsa.org -
ou AFSA 81 rue Réaumur - 75002 Paris
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Merci de bien vouloir inscrire ci-dessous : une bréve présentation, votre expéerience au sein
d’éventuelles autres associations, vos réalisations pour I’AFSA (en cas de candidats sortants),
vos motivations et projets pour I’AFSA, toute autre information utile.

Maman de 3 filles dont une porteuse du syndrome d'angelman agée de 10 ans.

Je suis quelqu'un de trés active et souhaite donner un peu de mon temps a I'AFSA.

Déléguée de la région 02 de puis 2 ans maintenant, j'ai pu organiser les rencontres regionales avec Sophie BREGEON
D'AUBONNE.

Ayant des connaissances complable, je souhaite me présenter au poste de trésariere ou lrésoriére adjointe ce qui me correspond

mieux.
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A renvoyer avant le 19 mars 2018 2 la présidente : lara.hermann@angelman-afsa.org -
ou AFSA 81 rue Réaumur - 75002 Paris



