Association Frangaise
6,4:3)(1?: de Friedreich HSP—F RANCE K
AFAF

Connaitre les Syndromes Cérdbelleux Association Strumpell Lorrdin

Rencontre régionale lle de France

4 mai 2024 - 10h a 16h

Hopital Broussais — Plateforme des maladies rares
96 rue Didot — 75014 Paris

10h : Accueil

10h30 — 13h00 : Présentations

v Traitements et recherche en cours a l'lnstitut du Cerveau et de la Moelle
épiniére (notamment Skyclarys et Vatiquinone) - Dr Claire Ewenczyk
(Neurologue, Pitié Salpétriére)

v Kiné / Activités Physiques Adaptées - Iris Marolleau (Masseur-kinésithérapeute
spécialisé en neuro-rééducation, Brain Team)

v" Accompagnement Social / Dossier MDPH - Isabelle Maumy (Chargée de
mission « Médico-social » Brain Team) & Sandra Lechene (AFAF)

v' Accompagnement Psychologique - Marie Christine Nolen (Psychologue
Clinicienne, AFAF)

Questions réponses a la fin de chaque présentation

13h00 — 14h30 : Déjeuner : chacun apporte son repas pour lui seul ou a
partager.

N'oubliez pas vos assiettes, couverts et verre !

14h30 — 16h00 : Présentation des associations et échanges

www.afaf.asso.fr
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» Passer sous le porche
« Serendre dans le batiment de gauche Plateforme Maladies Rares
« Attention : pas de possibilité de parking dans I'enceinte du batiment

@ 13 Arrét : Plaisance

® T3a  Arrét: Didot

BuS BX]  Arrét: Didot

Inscriptions avant le 21avril

> Par mail a : contact@afaf.asso.fr

> Par SMS au : 06.23.96.64.27 (pensez a transmettre toutes les infos demandées)

NOM : Prénom :
Adresse mail : N° de téléphone portable :
Nombre de participants : Dont personnes en fauteuil :

Etes-vous adhérents :
AFAF CcSC ASL-HSP France

Vous hésitez encore a venir. Découvrez 'ambiance de nos rencontres régionales

https.//www.youtube.com/watch?v=0Dd9jrYeCbl&feature=youtu.be



mailto:contact@afaf.asso.fr
https://www.youtube.com/watch?v=ODd9jrYeCbI&feature=youtu.be

	Diapositive 1 Rencontre régionale Ile de France  4 mai 2024 - 10h à 16h  Hôpital Broussais – Plateforme des maladies rares  96 rue Didot – 75014 Paris
	Diapositive 2 Inscriptions avant le 21avril

