résentalion

Le Syndrome de Rett est un grave désordre
neurologique d’origine génétique.

Il provoque un handicap mental et une infirmité
motrice plus ou moins séveére.

Ce syndrome a été décrit pour la premiere fois par le
professeur Andréas Rett.

La quasi-totalité des malades connus sont des filles.
La fréquence de ce syndrome est imprécise, elle est
cependant estimée a 1 naissance sur 10 a 15 000, soit
25 a 40 nouveaux cas par an en France...

L’association Une Si Belle DIFFERENCE est née d’un
constat, d’une envie.

Le constat que beaucoup trop de parents ayant un
enfant porteur de handicap se retrouvent a devoir
traverser et affronter un parcours du combattant.
Parcours dans lequel on perd de I’énergie, du temps et
des informations, trois éléments pourtant si précieux
pour aider et accompagner nos enfants au quotidien.

L'envie d’essayer de rendre ce parcours un peu plus
simple, plus convivial, voir méme pourquoi pas, plus
gai, apres tout il est toujours plus facile d’affronter les
choses avec le sourire, aussi terribles soient elles...

Cette association se veut ouverte a tout handicap, et
a tout age.

L'expérience nous a appris que c’est de la diversité que
nait la richesse.

Et puis souvent en tant que parent on a besoin des
témoignages et des astuces des parents d’enfants plus
grands ou d’adultes, pour avancer un peu moins dans
I'inconnu.

Une Si belle Différence est une association créée par
des parents et régie par la loi de 1901
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Voici les objectifs de l'association en quelques
points :

' Récolter des fonds et sensibiliser au handicap
en organisant des manifestations culturelles,
sportives ou d’autre nature

'>qu et soutenir Gaélle et sa famille

'Zoswmﬂ et accompagner des projets liés au
handicap

‘>nn03nmo:m_‘ et soutenir les familles touchées
par le handicap

@ informer sur le Syndrome de Rett et le
handicap

'mocﬂmaw la recherche concernant les maladies
orphelines

‘ﬁmﬁ::mﬂ en réseau avec les professionnels, les
associations, les établissements publics ou
privés ou tout acteur concerné par la prise en
charge des enfants que ce soit d'un point de vue
médical ou autre.
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Bulletin a découper et retourner complété a :

22 Avenue d’Arles
Mas de |I'Ours
13103 ST Etienne du Gres

Association Une Si Belle Différence ?@
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o Souhaite adhérer a l'association Une Si Belle
Différence ( Adresser 10€ a l|'ordre de
L'association Une Si Belle Différence)

o Souhaite faire un don d‘'un montant de
............... a I’Association Une Si Belle Différence

o Souhaite participer a l'activité de I’Association
Une Si Belle Différence.
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