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Octobre marque le mois de sensibilisation contre le syndrome de Rett !

▪ Partagez nos publications

▪ Relayez et encouragez à participer

▪ Organisez une marche

Son objectif est double :
1.Sensibiliser le grand public au syndrome de Rett et ainsi redonner une
place à nos enfants dans la société,
2.Financer la recherche sur ce syndrome pour enfin trouver un traitement
contre la maladie.



La 8ème édition du Séjour Familles s'est déroulée du vendredi 23 au lundi 26 mai.

Elle a réuni 315 personnes dont 71 familles !





LIGNE D’ECOUTE TELEPHONIQUE 
ASSUREE PAR UNE 
PSYCHOLOGUE



CONSEILS SUR LES DEMARCHES 
ADMINISTRATIVES

afsr.fr



COMMISSION MATERIEL

Conditions d’accès
- Être adhérent à jour de cotisation
- Avoir un reste à charge sur l’achat de matériel adapté 

après avoir sollicité toutes les autres aides possibles

Aide financière
- Dans la limite de 1 000 € une fois toutes les 3 ans
- Délivré sur présentation du dossier complet

Pour tout renseignement : contact@afsr.fr



126
coureurs

58 178 € 
collectés



8 rencontres 70 familles





Rapport annuel



NOUVEAU SITE 
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Par Audrey Granado
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Nouveau site internet

- de transformer les ressources du livre au format numérique

- d’unifier l’ensemble graphique de l’AFSR

- d’optimiser et de regrouper les différents sites internet

- de renforcer l’information présente sur afsr.fr et développer un outil de recherche

- de créer un « accès adhérent »

- de collecter des données liées au site et de les analyser pour les rendre utiles

Grâce au soutien de :



Julien Poirier, webdesigner



afsr.fr



Nouveau site internet











A vos questions !



A venir  !

Par Audrey Granado

Paris, 11 octobre 2025



Nouvelle série webinaires « Regards croisés »
Série de témoignages de parents ou de proches autour de leurs 
livres, leurs films, leurs projets ou leurs actions.

Webinaires



Contexte et objectifs

&

• Le syndrome de Rett impacte toute la famille : besoin de souffler, se ressourcer, se 

retrouver.

• L’AFSR s’engage à développer des solutions de répit adaptées aux besoins 

spécifiques des aidants.

• Partenariat avec le tiers-lieu inclusif Les Bobos à la Ferme (Pas-de-Calais) pour 

accueillir des séjours familles.



&

Les Bobos à la Ferme

• Un lieu d’accueil labellisé Tourisme & Handicap

• Hébergements et activités pensés pour le bien-être, l’inclusion et la nature

• Encadrement par des professionnels formés au handicap.

• Activités proposées : médiation animale, spa sensoriel, ateliers créatifs, 
balades, détente



&

L’engagement de l’AFSR

• Enveloppe dédiée en 2026 : 20 000 € => financé à hauteur de 17 000€ par Children & Future

• Prise en charge ciblée et personnalisée : 

➢ heures de relayage (soutien aux aidants sur place)

➢ activités encadrées et adaptées pour la personne atteinte du syndrome de Rett

➢ Surcoût lié au handicap (hébergement, matériel, accompagnement)
• Financement au réel, sur facture nominative, famille par famille.



&

Organisation pratique

• Les Bobos à la Ferme gèrent les inscriptions et l’accueil des familles.

• L’AFSR assure le suivi des financements et le pilotage du partenariat.

• Plusieurs séjours programmés tout au long de l’année.



&

Et après ?

- Suivi du partenariat en 2026 avec suivi qualitatif et quantitatif.

- Recueil de témoignages et évaluation de l’impact pour ajuster et renforcer le projet.

- Objectif : pérenniser un dispositif de répit AFSR, modulable et duplicable.



6
- Séjour Familles

- Programme de stages

- Webinaires

- 38èmes Journées Nationales du Syndrome de Rett

- Rencontres régionales

Tous les services de l’AFSR restent actifs



MERCI !
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