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Le 31 mai 2006 : 
Des nouvelles de Noël par ses parents, Denise et Daniel 
« Comme promis, nous vous adressons 2 photos récentes de 
Noël. Nous avons de bons moments avec Noël. Il est content 
de venir à la maison le week-end, avec les beaux jours, nous 
pouvons faire de petites balades dans la campagne. Nous allons 
chez des amis.
Bien des «contradictions» avec cette maladie où Noël peut-être 
impatient, exigeant («tout, tout de suite») et avoue ne pouvoir 
se resonner. Certaines facultés semblent être altérées comme la 
«mémoire récentes».

A la Maison d’Accueil Spécialisée, Vellavi à St Paulien, 
l’ambiance y est chaleureuse autant entre résidents que 
soignants. Noël y montre aussi des moments d’impatience et 
d’agressivité. Des activités diverses et des sorties sont organ-
isées, Noël y participe parfois suivant les possibilités , Noël 
aime beaucoup avoir des projets (aujourd’hui, il va en sortie 
voir un parc où il ya a des bisons en Lozère).
A bientôt, nous pensons souvent à vous et à tous ceux qui 
vivent cette maladie, merci de votre compréhension, nous 
nous sentons vraiment moins isolés. 
Amitiés, Denise et Daniel .»

Noël avec sa soeur, son frère, sa maman, 

Elina et Cériane ses nièces

Noël avec son papa, sa soeur et Cériane 1 an

  Un petit geste pour de grand projets
  ... Dons et adhésion à l’association ... 

Devenir membre, pourquoi ? 

Par votre adhésion à l’association, vous soutenez l’action des bénévoles qui ne comptent pas leurs efforts ni leur        
temps pour porter un fabuleux espoir pour l’ensemble des malades : celui de faire progresser rapidement la connais-
sance autour de cette terrible maladie incurable à ce jour, et qui prive les parents de leur enfant.
Combien cela coûte-t-il ? 

La cotisation minimum est de 15 € et vous recevrez notre lettre d’information.
Un tee-shirt de L’Oiseau Bleu sera envoyé à tous les nouveaux adhérents.
Le nombre de membres d’une association est important puisqu’il permet de peser d’avantage sur les institutions et 
les collectivités. Plus nous serons nombreux et plus nous pourrons nous faire écouter au niveau national et interna-
tional. L’union fait la force, nous avons besoin de vous ! 
Des dons supplémentaires ?

Les sommes à mobiliser pour aider les familles sont importantes. C’est pourquoi il n’y a pas de petits dons, chaque 
euro compte et servira à combattre plus rapidement cette maladie rare et orpheline. 
Que deviennent ces fonds ?

Les administrateurs de l’association veille au quotidien à limiter les frais de l’association pour que le maximum des 
dons collectés puisse fi nancer des actions qui permettent de changer le quotidien des malades et de leur famille et 
nous progressons grâce aux dons et à votre générosité. 
Votre soutien est donc capital et doit s’inscrire dans la durée !
IMPORTANT : Tout don ou cotisation vous permet de déduire 66 % de celui-ci de vos impôts dans la limite de 20% des revenus impo-
sables. Un reçu fi scal vous sera envoyé directement. 
Par exemple, pour un versement de 100 €, votre déduction d’impôt annuelle sera de 66 €, votre coût réel ne sera que de 34 € .


