


SOUTIENS



Merci!

‣ Un grand merci à tous nos donateurs ! (+4 000 donateurs en 2024)

2025

‣ MME MARIE-LINE LEMOINE

‣ M. JACQUES VALETTE – 3000 €

‣ LES MOTS DANS SES YEUX - 4 000 €

‣ CLARA TOUS AVEC TOI – 200 €

‣ UNIS POUR EMMY - 1 000 €

‣ ASSOCIATION POUR LÉONIE - 2 800 €

‣ ASSO LES YEUX DE BICH'RETT – 1 000€

‣ CACEIS – M. Thierry Labomme – 3 100 €

2024

‣ LES MOTS DANS SES YEUX - 7 000 €

‣ LES REVES DE PAOLA - 2 980 €

‣ ASSO RETT DINGUE DE ZOE - 1 000 €

‣ LA TRIBU DE NANA - 500 €



Retour sur l’année AFSR



Retour sur l’année AFSR

• Bilan 2020 – 2025 et présentation de la stratégie 2025 - 

2030

• Présentation de la nouvelle édition des JNSR

• Présentation des équipes bénévoles

• Rétrospective de l’année opérationnelle

• Nouveau Site Internet

• Actualités et évènements à venir

• Partenariat NEXTEP

• Présentation projet recherche marqueurs biologiques

• Retour sur l’année scientifique

• Cocktail



Bilan 2020 - 2025



Bilan 2020-2025

• 2020 à 2025:, Stages, Webinaires, JNSR (Lille,Lyon,Paris), ARTPC, Congrès 

Européen, Octobre Rett

• Automatisation des rapports financiers – Secrétaire comptable
• Création de l’espace personnel adhérent pour faciliter les échanges

• Co-financement d’une thèse complète de recherche sur le Rett

• 4 projets de recherches financés + 1 essai rétrospectif CBD
• Relance CPME avec de nouveaux professionnels

• Nouveau site Web
• Webinaires de formation spécifiques et dédiés

• Modules vidéo avec la filière de santé maladies rares (Defiscience)

• Participation aux journées de formation Defiscience - consultation Necker

• Séjour familles

• Journée DR (repas + activité) en région pour plus de proximité

• Mise en place d’une ligne d’écoute psychologique – soutien admin dédiée

• Lancement d'un partenariat avec les Bobos à la ferme (Répit)



Orientations 2025-2030



Orientations 
stratégiques

1/ Assurer le fonctionnement de l’AFSR

2/ Promouvoir la recherche médicale sur le Rett et favoriser l’accès 
aux thérapies à venir en France

3/ Améliorer le conseil aux parents et la diffusion de la connaissance 
du syndrome de Rett

4/ Apporter des solutions et de l’aide aux familles

4 axes

2025-2030



Assurer le 
fonctionnement de 
l'AFSR

- Améliorer notre organisation et nos processus internes

- Optimiser la charge des bénévoles

- Structurer le fonctionnement interne

- Diversifier nos actions de recueil de dons 

- Renforcer la position de l’AFSR auprès des partenaires 

- Certifier l’AFSR pour demain : Label Don en Confiance

4 axes

2025-2030



Promouvoir la recherche 
médicale sur le Rett et favoriser 
l’accès aux thérapies à venir en 
France

- Poursuivre la promotion d’un grand projet

- Faciliter l’introduction des futures thérapies mondiales dans le 
parcours de soin français

- Établir un état des lieux de la prise en charge du Syndrome de 

Rett en France

- Assurer un suivi des essais cliniques et s’assurer de la 

participation de l’AFSR

- Promouvoir des recherches sur des pistes de traitement 

symptomatique du Rett

4 axes

2025-2030



Améliorer le conseil aux parents 
et la diffusion de la 
connaissance du syndrome de 
Rett

- Développer/améliorer le système de diffusion de l’information

- Communiquer et sensibiliser les professionnels de santé et les 

décideurs

- Mettre en place des outils de formation des parents et des 

professionnels au contact des patients

4 axes

2025-2030



Apporter des solutions et de 
l’aide aux familles

- Renforcer le positionnement des DR

- Partenariat avec centres de références

- Organiser des activités au profit des différentes catégories de 
familles (âge, type handicap, etc…)

- Développer soutien psychologique et administratif

- Recenser les solutions de répits existantes et les sources de 

financements potentiels

- Organiser des solutions de prise en charge occasionnelle pour 

offrir du repos aux parents  

- Partenariats avec les structures spécialisées dans le répit

4 axes

2025-2030



Programme JNSR
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