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En marche avec Maélys

Maélys souffre d'infirmité motrice cérébrale. Une
condition qui I'empéche de marcher comme tous les
enfants de son ége.

Un handicap qui ne lui permet pas d’avoir une vie tout
a fait normale et d étre autonome.

UN NOUVEL ESPOIR est né avec la mise aux
points en Allemagne d une nouvelle méthode de
stimulation et de rééducation « LE BIOFEEDBACK »
malheureusement ces soins ne sont pas encore pris
en charge en France.

Les colts induits pour cette famille sont élevés
plusieurs séjours successifs a I'étranger notamment a
Miami, étant nécessaires.

L’'association en marche avec Maélys est née de cette
idée d’'une nouvelle espérance pour Maélys, un espoir
qui passe par un formidable élan de solidarité.
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Le Petit monde de Manon

Manon vient d’avoir 6 ans, elle est atteinte de deux
maladies orphelines, le syndrome Pierre Robin (SPR)
et le Syndrome Cornelia De Lange (SCDL).

Outre son retard important de croissance (Manon
est plus petite et plus légere que sa petite sceur de
2 ans et demi), les symptdbmes de ces 2 maladies
dites « rares » se caractérisent par des malformations
physiques, une absence de parole, une déficience
mentale, des probléemes de nutrition (Manon ne peut
manger que du mixé et, est interdite de boire tous
liquides)

Manon ne tient pas debout sans appui et ne marche
pas. La prise en charge des soins indispensables
pour I'évolution de Manon ainsi que des frais annexes
(matériels spécifiques d’apprentissage, eau
gélifiee,...) se fait en grande partie grace a l'association
« le petit monde de Manon »

En 2016 'association a aussi aider, soit financierement
soit par I'achat de matériels les familles des petits
Lenny, Mya et Léna tous 3

atteints de maladies orphelines.

L’association participe également, en partenariat avec
I'’Association Francaise du Syndrome Cornelia De
Lange (AFSCDL), aux financements des recherches
génétiques, a l'information aux « nouvelles » familles
et au soutien moral et financier aux familles les plus
démunies face a la maladie.
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Jean Michel LAGARDE : 06/75/87/70/50

| Salon de thé

LUSSAS

Nicolas VALLA : 06/29/26/39/64

\? Tél. 04 75 94 26 64 Christian BROUSSE : 06/43/81/22/11




