SCOLARISER - * ACCOMPAGNER

Ensemble,
trouvons le bon chemin

- PROJET ASSOCIATIF

i
EDUCATION SOINS STRUCTURES @ SOUTIEN AUX
H M H ADAPTEE COORDONNES SPECIALISEES FAMILLES



Qui sommes-nous ?

Neuro'’complices est une association 10i 1901 créée en 2025 & Alés, dans le Gard.

Reconnue d'intérét général, elle réunit des familles,
des professionnels de la santé et du social, des
acteurs de l'éducation et des citoyens engagés
autour d'un objectif commun : améliorer les parcours
de vie des enfants et adultes présentant des
troubles neurologiques complexes, ainsi que de
leurs familles.

Nous agissons pour construire des solutions
concrétes, adaptées et coordonnées, en lien étroit
avec les acteurs du territoire.

Notre force : la complémentarité
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Une expertise du vécu Des compétences médicales, Des bénévoles mobilisés
et une détermination paramédicales, éducatives et pour faire vivre et
au quotidien. sociales au service de notre projet. développer I'association.




Notre constat

Public concerneé

Une population
avec des besoins
spécifiques et
évolutifs, souvent

Nous accompagnons les enfants et adultes porteurs de :
» Epilepsies sévéres et pharmaco-résistantes,

» Lésions cérébrales (AVC, encéphalopathies, etc),

» Tumeurs cérébrales et autres pathologies du SNC

» Syndromes génétiques et maladies rares

complexes a
appréhender

Constat sur notre territoire

® Un manque de solutions adaptées et coordonnées
® Une scolarisation souvent difficile et insuffisante
® L'absence d’'un pdle ressources dédié

® Des ruptures et des orientations par défaut

® Des familles épuisées, isolées, en manque de relais

Paroles de familles

“Nous voulons simplement
que notre enfant ait sa
place et qu'il ait un avenir

digne de ses capacités. ”

“ Nous avons dua quitter
notre région pour trouver
un accompagnement

adapté a notre enfant. ”

“ Trop d‘attente, trop de
refus et de portes fermées,
trop de détours, et
pendant ce temps notre
enfant attend. ”

“CES SITUATIONS NE DEVRAIENT PAS ETRE DES FATALITES.

ENSEMBLE, BATISSONS D’AUTRES CHEMINS.




Notre vision

Des soins
adaptés
et coordonnés

Accés aux soins,
suivi médical
spécialisé,
coordination entre
professionnels

de santé et
structures médico-
sociales.

Un accompagnement

de proximité
et sur-mesure

Interventions souples
et modulables
(SESSAD, SAMSAH...),
adaptées aux besoins,
aux rythmes et

aux lieux de vie,
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Une approche globale et inclusive
qui relie tous les acteurs
autour de chaque personne
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L’enfant, I'adolescent

\ et I'adulte
A au ceeur de notre action
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ACCOMPAGNEMENT
MEDICO-SOCIAL

Un réseau de partenaires engagés

s’

SCOLARISATION
ET APPRENTISSAGES

oy

QUALITE DE VIE,

REPIT ET SOUTIEN
AUX FAMILLES

Ecoles, établissements médico-sociaux, professionnels de santé,
services médico-sociaux, associations, institutions, collectivités...
ensemble pour des parcours fluides et cohérents.

Ensemble, construisons un territoire inclusif,

avec une vraie continuité des parcours,

Apprendre,
s'épanouir,
étre inclus

Parcours scolaires
adaptés, unités
d'enseignement
spécialisées (UEE),
ameénagements et
soutien aux
apprentissages
tout au long

de la vie.

Soutenir les
familles et
préparer |'avenir

Ecoute, information,
soutien psychologique,
temps de répit,
accueils temporaires,
habitat partagé et
solutions pour les
parcours adultes.

ou chaque personne peut apprendre, s'épanouir et trouver sa place.




Nos 4 projets prioritaires

Développer une Unité d’Enseignement Adaptée (UEE)

e Une scolarisation réellement adaptée aux besoins de chaque enfant.
e Des rythmes compatibles avec les soins, les crises et la fatigabilité.

e Une articulation permanente entre école, soins et médico-social.

e Des enseignants spécialisés et des outils pédagogiques adaptés.

» Un acces effectif a linstruction jusqu'a 16 ans.

2 Créer des places « Epilepsie » au sein d'un SESSAD

e Un accompagnement spécialisé directement dans les lieux de vie.

e Des interventions modulables selon I'évolution de I'enfant.

e Une expertise renforcée des troubles neurologiques complexes.

e Une meilleure coordination entre soins, é&cole et famille.

* Une réponse de proximité en cohérence avec les politiques publiques.

3 Anticiper les parcours adultes : habitat partagé & SAMSAH

e Préparer les parcours de vie dés l'adolescence.
e Un véritable lieu de vie, sécurisé et épanouissant.

¢ Un accompagnement médico-social au quotidien grdce au SAMSAH.
6‘ ., ¢ Des solutions de répit pour les familles et les aidants.

e Favoriser lautonomie tout en garantissant la sécurité médicale.

4 Sensibiliser et soutenir les familles et le grand public
e Former les professionnels aux troubles neurologiques complexes.
¢ Informer les familles dés I'annonce du diagnostic.
e Lutter contre les idées regues et les refus d'inclusion.
e Créer un réseau territorial de partenaires engagés.
e Développer des actions de prévention et de sensibilisation.

QUATRE AXES COMPLEMENTAIRES POUR DES PARCOURS
PLUS FLUIDES, PLUS INCLUSIFS ET PLUS HUMAINS.



Nos moyens d'action

% Recueillir et analyser les besoins des familles et des professionnels ainsi
que les ruptures de parcours afin d'objectiver les manques du territoire,
définir les priorités d'action et construire des réponses adaptées.

Construire sur des bases solides en s‘appuyant sur les structures, les
dispositifs et les modéles déja approuvés afin de développer des
réponses adaptées et de sécuriser les démarches institutionnelles .

Créer un pdle-ressources et fédérer les acteurs du territoire pour faire
émerger une offre de proximité, coordonnée et durable, en travaillant en
complémentarité, sans créer de concurrence.

Mieux relier les professionnels, les établissements et les institutions,
valoriser le travail en réseau et le partage d’expertise, afin de construire
des parcours cohérents, fluides et sans rupture pour les familles.

Former les professionnels, sensibiliser les différents publics et
développer des actions d'information afin de faire évoluer les pratiques,
lutter contre les idées regues et favoriser une inclusion plus adaptée.

Diversifier les sources de financement afin de transformer les besoins
identifiés en projets concrets, via la mobilisation de subventions,
mécénat et partenariats, et 'organisation d’événements solidaires.

UNE DEMARCHE COLLECTIVE, REALISTE ET DURABLE



Nos partenaires

lls sont engagés a nos cotés

y EFAPPE

EPILEPSIES

EFAPPE Epilepsie
Fédération nationale

GROUPE ICCITANE

UGECAM

MECS Castelnouvel
Groupe UGECAM

ALLIANCE
SYNDROME
DE DRAVET

Alliance Syndrome
de Dravet

( APF

France
handicap

APF
SESSAD Ales

MAISON ! [
DES EPILEPSIES

Lou Tét - Toulouse
Maison des Epilepsies

LE GARD

CONSEIL GENERAL

Maison Départementale
des Persennes Hendicapees

MDPH du Gard

ERHR
OCCITANIE-EST

Equipes Relais
Handicaps Rares

JJ-"n'ig r
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fo Teyme de Pelisgu

Les Ateliers de
Pelissou - Tornac

Conseil Départemental

Un projet collectif, construit avec les acteurs du territoire, pour
répondre aux besoins du terrain et des familles.



Rejoighez-nous

Vous pouvez nous aider

Soutenir et relayer la démarche associative,

Participer financiéerement (adhésion, don, subvention, mécénat),

Relayer notre questionnaire a destination des familles du Gard et de la France,
Contribuer a la diffusion des informations et actions,

Soutenir le développement de nos projets,

Participer a une dynamique collective autour des parcours neurocomplexes.

Restons en contact

Par téléphone : @
06.03. 16. 11. 65
5 . Sur les réseaux :
ar mail :
@ Instagram et Facebook
neurocomplices@gmail.com 2

Par voie postale :
1655 Chemin de Trespeaux 30100 Alés

@ Sur notre site internet : :
www.neurocomplices.com

Soutenez-nous finacierement

Aidez-nous sur Helloasso

en devenant adhérent et/ou en faisant un don*

*Les dons effectués a Neuro’complices ouvrent
droit a une réduction d’imp6t car notre (
association est reconnue d’intérét général



https://www.helloasso.com/associations/neuro-complices
https://www.neurocomplices.com/
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