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Les objectifs

• Association de parents d’enfants et de jeunes 
adultes porteurs d’une facio-craniosténose 
syndromique.
– Permettre une meilleure connaissance des maladies cranio-

faciales syndromiques 
– Permettre aux familles de mieux vivre l’hospitalisation de 

leurs enfants 

– Permettre aux familles de se sentir plus entourées



Une jeune association

• 12 août 2010 : Création officielle de l’association

• 31 octobre 2010 : Association citée dans le site www.orphanet.org

• 31 janvier 2011 : Association membre du collectif d’associations Alliance 
Maladies Rares : www.alliance-maladies-rares.org

• 25 avril 2011 : Inscription au collectif d’associations EURORDIS : 
plateforme européenne des maladies rares: 
www.eurordis.org

• 2 juillet 2011 : Première assemblée générale de l’association dans les 
locaux du Foyer Le Rosier Rouge à Vanves (92)  



Nos outils de communication

• Un site internet : http://www.lesptitscourageux.net/
–Avec un lien vers des blogs de 10 enfants porteurs d’une des maladies

–Lien aussi vers les sites de nos partenaires

• Un forum de discussion uniquement ouvert aux 
membres inscrits (qu’ils soient malades, parents de malades ou non …)

• Facebook pour une visibilité plus large

• Des flyers et affiches 

• Communication avec les médias (PQR …)



Le site



Le forum



Facebook



L’association en chiffres

• 357 membres donateurs

• Association + forum + facebook : 160 enfants ou 
jeunes adultes concernés



L’association en chiffres

Où sont-ils suivis ?
39 Necker
2 Dr Arnaud (grands)
9 Hors Necker
5 Non Précisés

Quels contacts ?
29 Membres association
18 Forum
8 Facebook

De qui s’agit-il ?
42 enfants
11 jeunes adultes
2 adultes avec enfants porteurs

29



Exemple d’aides financières

• Aides ponctuelles car petits moyens :
– Aide à l’hébergement de long terme au Rosier Rouge, à la 

Maison des parents, des familles de l’hôpital Necker, lorsque les 
familles sont éloignées de leur domicile pendant l’hospitalisation 
de leur enfant

– Prise en charge à 50% pour l’adhésion à une mutuelle

– Aide pour le financement des pansements

– Allers retours en train pour favoriser les liens avec les deux 
parents lors d’un séjour long, lorsque les familles n’habitent pas 
sur place

– Aide à la prise en charge d’un traitement d’orthodontie….



Initiative auprès des 
professionnels

• Des maladies rares trop mal connues des 
professionnels de santé alors que le diagnostic doit 
être rapide (pour éviter la compression du cerveau 
du fait de craniosténoses)

• Participer à une meilleure connaissance des 
maladies grâce à des forums médicaux

• Association membre du portail maladies rares 
Orphanet, utilisé par de nombreux professionnels de 
santé



Nos projets à venir

• Objectif n°1 : Continuer à aider les familles

• Améliorer le diagnostic pré-implantatoire

• Avoir une meilleure visibilité des recherches et 
réfléchir avec l’équipe du service cranio-facial à la 
diffusion des résultats Journée d’étude

• De manière générale, discuter avec l’équipe de 
Necker de ce que nous pouvons nous apporter 
mutuellement. 



Un constat

• Des parents inquiets de l’augmentation des cas qui 
arrivent à Necker

• Du fait de la notoriété de l’équipe

• Du fait de la notion « centre de référence »?

• Du fait des réseaux sociaux ?
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Merci….


