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Présentation de l'association

APESAC = Association des Parents d'Enfants
Souffrant du Syndrome de l'Anti-Convulsivant.

Création en 2011 l'APESAC

Nombre : + de 150 adhérents , et + de 250 enfants
touchés



Nos objectifs
Nos objectifs sont simples :

- Faire connaître et reconnaître l'embryofœtopathie à l'acide
valproique auprès de pouvoirs publics, des instances de santé, des
médecins, des familles.

- Informer clairement les familles, les femmes en âge de procréer
afin qu'elles puissent agir en connaissance de cause.

- Diagnostiquer ces enfants touchés auprès de centres de référence
avec des médecins formés à la pose du diagnostic.

- Écouter les familles en détresse face à la maladie et essayer
ensemble de trouver des solutions pour soulager le quotidien en
partageant nos expériences.



Bilan des actions écoulées
�Campagne d'information auprès des Familles :
�Réalisation d'un nouvelle plaquette d'information





�Campagne médiatique : Presse écrite (Midi Libre, 
L'indépendant, Maxi, La presse de la Manche, Vivre 
Ensemble, Ouest france, Le Pays d'Auge, Le Télégramme 
de Brest.
�Campagne auprès des politiques : 6 députés ont été 
sollicité et ont soulevé le problème à l'Assemblée 
Nationale en direction du Ministre de la Santé : Mr Yves 
Daniel, Député Loire Atlantique ; Mr Jacques Cresta, 
Député Pyrénées Orientales ; Mme Geneviève Gosselin 
Fleury Député de la Manche ; Mr Lionel Tardy Député 
Haute Savoie ; Mme Isabelle Le Callenec Député Isle et 
Vilaine.
�Madame la Ministre de la Santé Marisole Tourraine :

.







Avril : Un nouveau site web :www.apesac.org
Juillet : Assemblée Générale de l'APESAC, 70 personnes étaient

présentes et se sont retrouvées le temps d'un week-end.
Septembre : création des délégations régionales en Bretagne,

Languedoc-Roussillon, Normandie, Rhône-Alpes.
Octobre: rencontre avec l'ANSM. Nous allons travailler sur

l'harmonisation des notices et la réévaluation du bénéfice/risque du
valproate.

Novembre : l'Apesac rejoint Alliance Maladies Rares.
Décembre : première rencontre du conseil médico-scientifique à Paris à l'Hôpital Armand Trousseau, composé de 4 experts dans
l'embryofœtopathie au valproate.

Décembre : la nouvelle plaquette d'information est désormais
disponible, validée par notre



Référencer

�Campagne Internationale : travail en collaboration avec nos 
homologues anglais  FACS (Fetal Anti-Convulsivant Syndrom) et nos 
homologues Belges Valproate Victims.



Bilan des actions à venir

�Mise en place du Conseil Scientifique de 
l'APESAC

�RDV le jeudi 11 juillet 2013 Hôpital A. 
Trousseau à Paris.
�Futur Rencontre prévu ANSM / Ministre de la 
Santé



Création d'un APESAC Belge

�Projet d'une antenne APESAC Belgique



Bilan Financier

�Présentation du bilan comptable
�Appel à cotisation
�Bilan nombre d'adhérents/Familles.



Procédures judiciaires

Comment ça marche ?
- Est ce que je peux porter plainte avec l'association ?
- Qu'est ce qu'une protection juridique ?
- Quel type de procédure ?
- Le choix de l'avocat
- Combien de personnes en procès ?

�Pourquoi demander son dossier médical ?



Élection du nouveau bureau

�Rappel de l'an dernier
�Notre secrétaire, changement
�Réélection du bureau
�Présidente
�Secrétaire
�Comptable
�Conseil Scientifique
�2eme secrétaire ?



Questions ouvertes ?


