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L’Oiseau Bleu a soutenu Lionnel Cécilio pour sa pièce de théatre 
« Monologue pour les vivants » un moment d’émotion et de vérité.
Quel est ce monde dans lequel Marc débarque soudain ? D’abord il y a eu cette maladie et ses 
crises ; et puis le professeur, ce médecin si particulier ; les réactions si drôles et décalées de ses 
parents qui paraissaient perdus ; l’hôpital… , voilà un résumé de la pièce qui nous fait vivre la 
maladie orpheline d’un petit garçon de 8 ans :
Si Marc s’était enfermé dans sa maladie au lieu de laisser libre cours à son imagination, au lieu de 
continuer à jouer, au lieu de vivre, ce monologue aux allures de témoignages n’aurait jamais vu le 
jour. C’est pourquoi cette pièce est un hymne à la vie. Ici et maintenant, voilà tout ce que nous 
devrions garder comme philosophie de vie, voilà en tout cas la philosophie de Marc. Malgré ses 
huit ans, Marc est un personnage attachant et touchant qui par sa naïveté ou par insouciance, ne 
s’arrêtera jamais de se battre et ce jusqu’au dernier souf! e, alors vivez sans penser à demain « 
parce que demain … ».

Des nouvelles de Jonathan
Jonathan n’est pas en grande forme 
en ce moment et sa maman est très 
fatiguée.C’est une période dif" cile où 
il est très souvent sous antibiotiques, 
à cause d’infections urinaires ou 
respiratoires, sa maman doit l’aspirer
assez souvent. Il ne sourit pas beau-
coup depuis quelques temps. Nous 
pensons très fort à lui, à sa maman et à sa famille.

Votre adhésion à L’Oiseau Bleu
Nous remercions tous nos adhérents pour leur soutien, c’est 
en effet vos dons qui nous permettent de faire des projets et
d’améliorer le quotidiens des enfants de L’Oiseau Bleu.

Nous essayons de vous adresser régulièrement des relances 
pour votre adhésion qui n’est que de 15 Euros par an, 
n’hésitez pas à en parler autour de vous, si vous avez besoin 
de brochures nous vous les adresserons par retour, encore 
merci.  

Un petit cadeau pour Noël ?
               Le tee-shirt de L’Oiseau Bleu : en taille XS, S, M, L, ou XL
               Le nounours de L’Oiseau Bleu

10 Euros pièce
A commander à l’adresse de l’association 

ou par e-mail  : info@loiseaubleu.org

Un petit geste pour de g ran ds projets !

LE PLAN NATIONAL MALADIES RARES 2005 - 2008
Le Plan National Maladies rares 2005 - 2008 a pour objectif  d’assurer l’équité pour l’accès au diagnostic, au traitement et à la 
prise en charge des personnes souffrant d’une maladie rare, il s’articule autour de dix axes stratégiques :
Reconnaître la spéci" cité des maladies rares
Améliorer l’accès aux soins et la qualité de la prise en charge
Répondre aux besoins spéci" ques d’accompagnement des personnes atteintes de maladies rares
Former les professionnels de santé à mieux identi" er les maladies rares
Organiser le dépistage et l’accès aux tests diagnostiques
Promouvoir la recherche sur les maladies rares
Développer une information pour les malades, les professionnels de santé et le grand public concernant les maladies rares
M ieux connaître l’épidémiologie des maladies rares
Poursuivre l’effort en faveur des médicaments orphelins
Développer des partenariats nationaux et européens
Nous espérons que ce plan tiendra ses promesses, et que les maladies rares comme la nôtre sortira en" n de l’oubli,et sachant 
qu’on ne peut pas guérir nos enfants, que l’on puisse au moins leur garantir une bien meilleure qualité de vie.

Vous pouvez consulter l’intégralité des textes du Plan National Maladies Rares 2005- 2008 sur le site de L’Oiseau Bleu.

Merci à Lionnel Cécilio de nous aider dans notre combat quotidien, de faire pendre conscience à tous des dif! cultés de la 
maladie et de la dépendance. Un one man show poignant et touchant.  (http://www.lionel-cecilio.com)


