
 
 

• Accueil des participants  

 
• Le syndrome de Rett / CDKL5 / FOXG1  

   - Protocole National de Diagnostic et de Soins 

   - Génétique et transmission 

   - Différents lieux d’accueil possibles 

  

 
• Actualités des MDPH  

   - Nouveau formulaire MDPH 

   - Nouvelle carte d’invalidité et de stationnement 

  

• Passage à l’âge adulte  

   - Habilitation familiale et tutelle 

   - Amendement Creton et changement d’établissement 

   - Droit sécurité sociale 

   - AAH et PCH 

SAMEDI 3 FÉVRIER 

 

  

• Accueil d’une nouvelle famille  

   - Fonctionnement à l’AFSR 

   - Éléments à aborder avec la famille 

   - Échanges de pratiques 

 
• Accompagnement d’une famille endeuillée  

   - Fonctionnement à l’AFSR 

   - Éléments à aborder avec la famille 

   - Échanges de pratiques 

  

 

• Les rencontres régionales  

    - Déroulement 

    - Intérêts de ces rencontres 

    - Échanges de pratiques 

DIMANCHE 4 FÉVRIER 
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