
 

  

  

 

 

Liens utiles webinaire Réseau Maladies Rares Méditerranée 

« Bien remplir son dossier MDPH pour sa maladie rare » du 27 mai 2021 

 

 

- Le dossier MDPH 

 

- Le tuto « projet de vie » 

 

- Le formulaire complémentaire spécifique aux maladies rares 

 

- Les guides pratiques maladies rares de Maladies Rares Occitanie 

 

- France asso santé : une association qui répond aux questions juridiques 

 

- Fiches orphanet sur la maladie et ses conséquences 

 

- Pour retrouver l’association de la maladie : Alliance maladies rares 

 

- Fiche des maladies sur le site : Tous à l’école 

 

 

N’hésitez pas à vous faire aider dans vos démarches par un assistant social. 

 

 

https://www.service-public.fr/particuliers/vosdroits/R19993
https://www.youtube.com/watch?v=NSaLMQFSAq8
https://www.alliance-maladies-rares.org/wp-content/uploads/2021/02/Doc-complementaire-MDPH_210127_PROTEGE.pdf
https://www.maladies-rares-occitanie.fr/guides-pratiques-maladies-rares/
https://www.france-assos-sante.org/
https://www.orpha.net/consor/cgi-bin/Disease.php?lng=FR
https://alliance-maladies-rares.org/
https://tousalecole.fr/glossary

