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Compte rendu de | d6assembl ®e g®n®r al e ( ex

En ouvrant la séance Mme Buisson fit un hommage a Olivier Agasse Président et Fondateur de Passion et Partage déetdérbaaalembre
2008.
Voici un extrait de son discours
Gr ©ce au travail gue font au quotidien nos r esponsi@dduesiveauwnaiianal eta ut |
internationab>
Madame Buisson citera les objectifs
Le 1* objectifde notre associatianvenir en aide et soutenir moralement toutes ces familles, ce soutien est fondamental et permet de lutter

contre |les effets de | 6isolement et | 6incompr®hension de personnes
Les guider vers des médecins spécialisés.
Le X™objectifc 6 est | 6aide financi re aux familles en difficult®s, Ce

Le @™ objectif continuer & aider la recherche médicale pour le SF et on a réussi puisque les hopitaux Necker, Trousseau, et Henri Lariboisi
re, font déja ce dépistage.

Ce que nous souhaitons cbest que |l e S.F soit admis dans |l e centre
Voila un autre extrait du discours:
«Ldbann®e derni re je vous avais expliqu® ce qui se g@aensamne ~ Mon

au méme point.

Cette ann®e jbai ®t ® re-ue par |l e directeur des h?!pgada.aux de Lz
Je | eur ai expliqu® | a situation, je leur ai di sutlgeu ed ilréeacstseoucri actbieosr
assure que nous aiderons pendant 3 ans, cela j e | 0atioisangdaringu®nec ar | ¢
savons pas ~ |l davance |l es rentr®es dbéargent.
Monsieur Storper le professeur Sarda nous ont assurées que la prochaine maladie génétique sEraitdés uan@ »
En attendant nos familles atteintes sont re-ues " qudlledcakregre npto ugra sppa sl s
qudils pourraient | e faire a Montpellier.
Lors de nos journ®es de d®fi, doéinformation, conf ®r eSyerlsdam®&drers al e
contres sportives, beaucoup de personnes nous di s atoenMais & rousmé less t p
avions pas ai ®®s, qui |l 6aurait fait
Si nous avions rien fait au niveau de la recherche, 6 enfants sains ne seraient pas nés de parents atteints pas m$.Faettles ®gal ement
pas pu °tre appareill ®s, et tout ce r®sultat cbdbest gr©ce ~ notre

Nous ne pouvons que vous remercier de la réussite de nos actions, tel que les défis que nous organisons chaque année.

Le dernier défi 2008 qui eut lieu a St Hilaire de Brethmas et Ales, fut un trés grand succes, ce sont trois grandémpurs trésant s pour |
Coline S.F, mais surtout pour ces 12 familles, adultes et enfants atteints de ce S F qui étaient présentes, heurensegrde, $ieent connaissance

et purent échanger leurs craintes, et leurs espoirs.

NOoubl i ons pdssde lr egmerf eisesreur s et m®decins qui vVviennent gracieuse:!
Nous remercions Jednic Aigoin Maire de St jean de Serres et les chanteurs de notre association. Merci a Mrs Max Rousgn, dépitr e d 6 A
Gérard Roux, maire de St Hilaire de Brethmas et & ses adjoints, Yvon Soulier et Mme Pioch et leurs associations, MaiaeRBznehanteuse

et musicienne, Madame Frangoise Normand, Madame Annie Sybilat.

Merci a Mr le présidentet aux responsables de | dassociation ALPTIS qui Tuvrent
m®di cal es, h®bergent nos familles ° 1 6httel et nous soutiennent mc
Nous avons eu | e plaisir ddédaccueillir madame BrigitnénenBarddodolAl Ré § |
dame Michelle Siad qui ont pu voir de leurs propres yeux notre combat et nos familles atteintes.

Remercions le président du conseil général, du Gamls mai res et | es ® us de notre d®partement
b®n®voles connus et inconnus qui sO6i mpliguent se d®vouent pour cet
Les associations humanitaires t e | gue ALPTI S, Passion Partage, |l es Rotariens, Lic
vieux. Sans oublier Bruno Fraychet et ses 4 amis qui depuis 4 ans organisent personnellement 2 journées en déceiinbire adpbohh s soci at i
Les associations sportives L 8 ACNA qui nous soutient depuis | a cr®ation de LO6A. C,
organise la coursegourir pour Coline °~ Rousson, il est ai d® et sout enu ptaAnduZiénaetusdni e B
président Monsieur Pierre Lauraire

Que les personnes concernées-dtie s sous veuillent bien nous excuser de naéntcomperr eu
rendu.

Depuis 2001lasls®d@.i M.tA on Sportive et Culturelle de Mons josreéa €olne, nos
merci ° Mr | e Maire, 7 Mrs Reynaud Jean Louis et Rems®@tSeaqsi ér aion s

Depuis la méme époque les associations De St Jean de serres sont a nos cotés Chaque année au mois de septembnéeadiminéaNtrrci a
Monsieur le Maire Jean Luc Aigoin et son équipe municipale qui se dépensent sans compter a la réussite de cettesjoorhée etd T uvr e .
Depuis la méme époque les associations De St Jean de serres sont a nos cotés Chaque année au mois de septembnéeadiminéajtrrci a
Monsieur le Maire Jean Luc Aigoin et son équipe municipale qui se dépensent sans compter a la réussite de cettegjoorhée etd T uvr e .

V®l o Club Al ®sien VCA son pr®sident Andre Ol eswsKki. Léentente Cycl
Les SponsoraMr Robert Verd Hyper U, Mr Georgin Cor a, Mr Jacquin cwgeer U,
|l 6usine de St Ma met , Mac Donal d. Hari bo Mr MidBricelagesy Dur and, |l es ®t ¢

Sans oublier tous les autres sponsors qui de loin comme de prés ont participé a la bonne marche de ces trois jourspsans o a ur i ons
aider nos familles.
Soyez certains que nous sommes conscients de ce que vous faites pour nous et nous vous en remercions.

Nous avons eu |l e plaisir dbéavoir ° notVerdé assembl ®e g®n®rale | a prd
dugdm™d ®f i

Ldbassociation Coline aidera chaque fois que | 6on |résntedupresade ceefand- et
|l es mais cela ne se fera pas tout seul il faudra continuer 7 °tre
Le °™d ®f i cette ann®e aura ,l iNow s rStmelricli minrse sden Bwadtrhema sMr G®r®r d R«
défi.

Ldbassociation Coline aidera chaque fois que | 6on |résntedupresade ceefand- et
|l es mais cela ne se fera pas tout seul il faudra continuer ° °tre
(| appara’t wurgent aujourddhui qgue | e sy soil coositégé cdneme Brreajpuciesrcihted itrie
public ».
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Léinformation dans {-dire:tHananithiesCultarsllesGportieesMugicales ArtisanalestClubs s@rsi Ecoles

¢ll faut aider ces enfants et adultes © rentrer ©dans des associati
cLes aider ®galement dans | eur scolarit® cbest =~ dits.e quobdils pui ss
Léassociation Coline aidera chaque fois quoéon | ui dieedacedottlaa et dar
La parole est donnée au docteur Henri Franceslédecin généraliste

L6A.C a pris beaucoup dbéextension | ocal ement, r ®gi onarfdéomendsuiet na
surpris de voir ces personnes qui se dévouent et nous aident a récolter des dons qui nous ont permis de mener deisesotions pré

Le Dr Franc s expliqua ensuite ce quo®tait | e S.F, sesiéub audiveau dgs®n ®t i
cellules qui vont donner | 6extr®mit® c®phalique, e maians plug aunntoinsl 6 i mp
i mportantes qui vont toucher essentiell ement | es tnditsisouns gmoduisl sets oli
reill ®s tr s t!'t parce quoéil y a une atteinte de surdit® de | 6orei

Toutes ces mal formations wvont °tre prises en char geerfantsetled paentss er vi
confrontés a toutes ces malformations et ces opérations

A mieux g®rer |l es demandes des familles, cerner |leselless besoins, r
Nous avons particip® au financement déun appareil photogramm tre (
Nos projets pour 2009

-En priorité aider les familledRarticiper a des programmes sur les équipements de recherche.

-Investir pour se faire connaitrAvoir une audience sur le plan national (médiatique et sponsors)

-Faire un congrés international de génétie a Alés

-A I 6initiative du Pr Sarda, 11 a ®t ® can@n@liesudo dévemppenerisgndremes rdaffoBmae n ¢ e
tifs pour am®liorer | 6dacc s aux soins et larq@auealitb®nde jloamaiprdiesere

de ce centre.

-Faire une action aupres de toutes les maternités de France en envoyant notre dépliants+ affiche+ autocollants.
-Préparer le défi 2010 qui fétera sori™@nniversaire et qui aura lieu les 11, 12, et 13 juin 2010.

La parole est donnée & notre trésoriére: Madame Ravary Monigue

Mme Monigue Ravarfit un rapport financier annuel

8"d ®f i iacnent@ee 23510

-Subvention du conseil général 1000u

-Subvention des communes 550040

-Adhésions + cotisations 28760

-Tombola 132840

-vente au stand A.C lors des manifestations 33714

‘Les d®penses annuelles sO6®l " vent 974840

-Léaide aux familles actuell ement est d4&143.1040

-Lébaide a Il a recherche 999004

Madame Monique Ravary annonca sa démission de trésoriere

Lassembl ®e a tenu ° remercier madame Ravary pour | a tenue de notr
La parole fut donnée aux personnes qui le désiraientles propositions pour I€F “furent avancées

Mme Gall on Francine annon-as |l es 2 journ®es | mpor teacnd sf &rue n cad | m®d
le 5 Février a Palavas.

-St Hilaire de Brethmas Mr Yvon Souliereconduit sa journ®e Coline pour 20009.
-Anduze Mr Pierre Lauraite pr ®si dent de | 6Essor cycliste Anduzien, qui organi se
tembre reconduit le Challenge pour 2009.

-Mons Mr JearLouis Reynaugp r ®s i dent de LOOMA reconduit | a journ®e Coline 20009.
-St Jean de Serres MrJean Luc Aigoie conduit | a journ®e Coline 2009

-La Course Colinea Roussanr gani s® par Ludovic Dumas nbdaura pas |ieu cette ann®
organi s® par | 8ACNA ‘

-Clemencier Rémegst entrain de préparer un concours de chant potifid ® f i

-FraychetBrun@ econduit | es 2 journ®es Coline au mois de d®cembr eenanvec vi
de Provence.

-Déautres mani festations sont en cour s.

Mme Veyret Michéle, Madame Peyric Marie Christine ,Mme PierrettetPaenit e t roi s ®l ues de | a municipalit
|l 6association Coline comme elles | d6ont fait jusqud”™ pr®sent depui
Mme Buisson repris la parole:

-Cette association aujourddhui dont |l e si ge nat i onhdréntseslb0personnes Al
atteintes r®pertori ®es. Lance un appel " 1l 6adh®si oerec @i russ nddiwst isleir
que.

Cela ne cbest podestaigr Oceutbusewm®deci ns, aux associations humanit a
qui se sont impliqués, aux conseillers généraux du Gard, aux écoles, aux familles, aux amis que nous y arrivons. Merci.

Le Rapport Moral et le bilan financier furent vot®s ~ | dunanimit®
Mme Buisson conclura 8 i | 6Association Coline est ce quodell e est éecNpasdigndrons vous
nos engagements et nous continuerons 7 aider t oudiffefrencel es famil |l es &
Cette ann®e nous devons faire mieux avec | 6ai*fe®fde. vous tous. Tout
ElIl e remercia tous |l es responsables de | 6asso Col iegfites CathyneiPas aus

tricia, et Madame Brouillet et son équipe de tricoteuses. Je remercie les personnes qui hébergent nos professeursgraciggsmimsnt qui se
dévouent sans compter a cette cause humanitaire.

. ,’ ) )
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Composition du bureau au 15 janvier 2009

Parrains de | 6ass olcésodérei: o n Responsable du journal
Mr Thierry PANTEL, Christiane ROUX Mme Christelle ROUX
Mr Patrice LAYRE, Trésorier Adjoint Responsable du Preskeok
Mr Pierrot PANTEL, Mr JeanrMarie MARTIN Mme Chantal POUDEVIGNE
Mr Patnce; NECTOUX, Secrétaire Membres actifs du Bureau
Mr Ludovic DUMAS, Mme Moniaue RAVARY Mme Patricia BUISSON
Mr Jackie ROZIER me Monigue
Secrétaire adjointe : Mme Crystel BERENGER
Pr®sident dohonneuMmedisetLYGNNET mm&_cﬁtrég&?SON
i r Miche

’D,r Hen.” FRANCES_ . Responsable a la communication et aux Mr J Luc AIGOIN
généraliste a St Christol Lez Ales relations publiques rJeanLuc

L ons publiq Mme Héléne MAURIN
Présidente Mr Pierre LYONNET Mme le Dr Simone Blanc BATAILLE
Mme Azucéna BUISSON Mr Henri BUISSON Mme Patricia ROCHE
Vice Président Responsable du site : Mme Cathy SOULIER
Mr Henri BUISSON Mme Patricia BUISSON

Conférence médicale Palavas

1°f ®vrier journ®e doéinformation Lattes, 5 f®vrier

Lébobjectif ®tait de faire conna’ tre | a maladie et | ®%asvseocc il adtaiioc
de | 6association de pr ®@vSOWIA, petite lattdite @eT3lass.”2, &teinta dg Byadromé de Fregtiesee le
«fer de lance> de ce projet.

Un journaliste de MI DI LIBRE est venu dans | a«lédiffiule parceursdlevieSOF | A
déune petite f» |l la ermapheopn®t®dent | 6op®ration, et annon-ant
1°®*] our DiRemche f ®v,ris'ur | e march® Dominical de LATTES, Il a Mairie a

ALPTIS. Pour sensibiliser les Lattois, tous les enfants des écoles primaires et maternelles de la commune de LateasetadeRRas ont
colori® des colombes (symbole du | ogo d ecidntét snenteesieratianderaes € OLL 1616 B )
exposeées sur le marché et fait circuler par des enfants (entre deux averses).

2" ourn®eudi % af @arirér de Palavas les Flots a pr°t® une salle
Franceschetti. Toute |l a journ®e | es b®n®voles de | 06as kaRodha-t i on
Il e et Montpellier ont tenu un stand doéinformati onupdeutfed .| eAs
une conf®rence de presse a eu |lieu avec |l es responsalRAWIDWHe CC
JOUR.

A 18h la conférence médicale a été trés écoutée, avec les interventions du Professeur SARDA Généticien, du Dr Henri BRBNKES,
chéle BIGORRE chirurgien plasticien, du Dr Catherine BLANCHET chirurgien cervico facial, du Dr Eric CANONGE orthodontiste.
Des invitations par courrier individuel avaient été adressées par ALPTIS a tous les acteurs locaux (médecins, dentistésfesttkinési-

t h®r apeutes, phar maci ens, audi oproth®si st e, nut r i Ldpobficraident déés |, 0
sensibilis® sur | e Syndrome de Franceschetti et |l e rtle de | 6a
L6i d®e des COLOMBES <col ori ®es par |l es enfants est n aussipsédagogi-e me n
que. Les enseignants ont pris |l a peine dbéexpl i qu e fareqgandailreettep et i
mal adi e et accepter |l es diff®rences du handicap, qudils faisai

Ces deux jours ont été positifs au regard de cette maladie et de toutes les difficultés que rencontrent les familes atteinte
Francine GALLON
Coordinatrice LanguedeRoussillon
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Suite et fin du Temoignage, de Patrice Rousseau

Je me suis enfin accept® et joai c hma sd u ®&ei sslotino pepsetr vireasi squui 6t aeus
mdacceptais pas parce que |l es autres me faisaient savoir que |
Un souvenir me vient ~ | d6esp™itLes |®Isdvaegsi t®tdaei emmotn aecnctureRiel leins 6p
mi en ®tait cel ui d6Angl ai s, Mme SUI DA. Comme je ndentendais p
installé a la premiére table face a son bureau donc face a elle. Elle nous explique le déroulement de la journée, nous dévail e
Il es noms de tous nos professeurs, notre emplois du temps etcé
sO6adr es s:e&vous, metez -vous la-bas». La-b a s, cO®t ai t au fonds de |l a cl asse. J
par |l a suite, jdai occult® cette mati re.
Un m°me incident sdest d®roul ® en sport. Jdai ® ® mis ~ mhmé&®car
du coll ge. Malgr® | a d®tente que jdavais en saut en longueur
ma rapidité au sprint (1 ®*de | a classe sur 80 m) je?nBanopas ®a®sehdéesma B
prise de conscience devait étre éminente.
Le comportement de mes coll gues de classe nd®tait pas mieux.
nier ° °tre choisi. Aujourddhui, jo6ai | 6i mpression qudil ® fai s
avaient cette pens®e. Lors de ma toute premi re inscription
faire accepter dans un ®tablissement scol aire. Les directeurs
sp®ci al i s®, do o, encore une fois, | e combat ddune m re pour :
leur refus. Absurde.
Ma surdit® ne mba pos® pratiquement aucun probl me. A 5 ans,
la vie. Avant, |jo6®tais dans du coton, apr s, tous |l es sone, br
déappareill age avec mon nouveau jouet, j0Oai demand® © ma m re
«coOest un camion, cdest |l a clochett» doéun v®I o, -a coest |
C6®tait une seconde naissance en quelqgue sorte.
Si | denfance a ® ® une p®riode ddédinsouciance, je ndoubli e pas
adul t es) mo ttp gessinge i »eDre toutes ces insultes, je ne pense pas en avoir souffert. En tout cas pas consciem-
ment . Le plus dure cO6®tait pour ma famille. Je me souviens dolLt
jeunes passe en voiture a coté de nous et me balance « - cavatétedesinge ¢ et ils se sont mis 7 ri
tendait plus |l eur musique. Ma siur ®tait tr s ®nerv®e. La voit
n®e et a pinc® tr s fort | e conducteur. Aucun ndéh4 bamanncdt®. c Mal
pas |l a derni re fois qudelle allait me d®f endre. JO6ai me ma siu
Lé6adol escence n6a pas ® ® tranquille non plus. Co®tait | a pri
renfermer sur moi méme. Période difficile. Les interrogations de ma mére sur ma vie sentimentale, sur la réussite scolaire,
sur mon ®volution en g®n®rale | da rendait triste. Et moi guitouj
se passait autour de moi et me | aissait vivre. Je rejetais par
rantes. Je nf6y ®tais jamais invi ti®e ne&®t dild rpass ndPL @i emiterp.a,s m
Bien plus tard, je devais avoir une vingtaine dbféann®e, | @sai re
Nous avons discut®, rigol®. EIlIle mda avou® qudelle ressenstait
sumer. Elle avaithontedu« quden dé.r aEltlbensden est excus®. Le pardon ndarriyv
de 3°™md a , I ui aussi pr®sent® ses excuses pour ne pas mdéavoir i n\
Dans |l e fonds, je ne |l eur en veux pas. Je suis surtout en col "
fant et | adol escent que |jO0O®tais. par exempl e, il y a quelque
contr!l eur du tr®sor), personne que :-¢j®wis canmais vonst {e mé souviens drese s u i t
moqguait de vous avec mesfils. ¢ Et el l e sdest mise ~ rire.
Souvent aux personnes qui me di sent me conna’tre , je mdéamu:
vi sage populaire et qudon ne se conna’t pas. Ell es repartent h
Aujourddhui, joai 34 ans et me suis accept ® dnermal b Burahtcestran®e s . J

premiéres années, je suis passé par différentes phases qui correspondent a une période de la vie
| 8i nsouciance (Il 6enfance),

Il e renferment sur soi (Il dadol escence),

la col re (fin de | 6adolescence),

| acceptation (adul te).
Je dis donc aux parents ddenfants Franceschettistes, soyez cou
rage et, malgré tout, sa joie de vivre renforcera votre force et remplira votre vie de bonheur. Ce que je suis devenu je le
suis gr®©ce © mon histoire. Je suis un papa et un mar.i heur eux
gent , la vie sont ®ph®m res. Sachez vivre | dinstant, :m&megue | e
mon p re, mon fr re, ma siur et ma petite faRatricke, je | es ai me
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Compte rendu défi 2009 et manifestations

Trois jours inoubliables pour le 9éme défi Coline

Les 5,6 et 7 juin 2009 eu lieu & St Hilaire de Brethma&"edd®f i Col i ne.

Trois jours importants pour ces 19 famill es venuesrowésafihdepdr-e | a
ler de leurs probléemes mais aussi des avancées en ce qui concerne le syndrome de Franceschetti.

19 familles touch®es par |l e syndrome de Fr anceschenneldsautres,comd t e s
essayé de leur faire oublier leur handicap. La plus grande joie pour nous ce fut les enfants de vrais petits diabkdrhiesr®ujours un

mot gentil. Mais surtout nos petits jumeaux, Shanarleadas Ba@gitatsitce
familles en repartant nous ont ditkn venant i ci nous avons trouv® une nouvell e fan
Vendredi 5 juin a 20H30

Devant de nombreux spectateurs, deux merveill eux sptemasacdtes” glir

se de Rochebelle a Alés. Un concours de chant qui fut organisé par Rémy Clemencier présenté par Mr Jean Luc Aigbjmy éflaRier-
rei Marie Gimet.

Les enfants de | 6®col e de Notre Dame et | a Choral e | eespedatieir s
dirigé et organisé par Mme Geneviéve Ruiz. Chacun avec leur style, nous enchantérent tout le long de la soirée. Nons qwepeuaver-
cier ces chanteurs qui sont venus b®n®vol ement ap paoréepmchaidedsur s

seront les bienvenus.

Lesamedi6juii ut wune tr s grande journ®e ani m®e par Mme Sibilat Anni
-Folies variances danses contemporaihes danseuses sévillares f f ®r ent s st ands d 0 a-Standsdeeatdauiatom s d &
Stand artisanalVente de bijouxStand de maquillagee petit monde des enfants avec différents jeux, peinture, dessin, amifksp Pantel

furent trés appréciés des enfarPantel Thierry notre parrain avait organisé 1 match de foot

Cette journ®e se clttura par Loéintervention de Madame StHimitec en a
de Madame Marie Christine Peyric Adjointe “ la mairi efutduvidl e s
déune collation offerte par | a municipalit®.

Dimanche matin 7 juil our n®e tr s attendue et i mportante pour tous, en pr@

-Du Dr Henri Frances Médecin Généraliste St Christol lez Ales et Président du Conseil Médico Scientifique
-Mme MarieChristine Nolen Psychologue venant de Paris.

-Pr Pierre Sarda Généticien a Arnauld de Villeneuve.

-PrJearP a u | Bonnefont G®n®ticien a | 6htpital Necker .
-Pr Gérard Franchi Chirurgien Plasticien Hopital Trousseau

-Pr Mondain Chirurgien ORL Hdpital Gui de Chauliac Montpellier

-Dr Guillaume Captier Chirurgien Plasticien Hépital Lapeyronie

La r®union du Conseil M®di co Scientifique d®but a nmeuwantpténoimi e r
gnage de Lucie Poiroux. Merci ° tous, pour | e soutien et | O6esp
Nous remercions trés sincérement

Le Conseil Gener al du Gar d, |l es mairies doAl s, de SiChristbllez ai r e
Ales, Bordeaux, Cassagnoles, St Privat des Vieux, Gajan.

Un merci aux associations et a leurs responsables St jean de Serres, Mons, St Hil aire de
association organise une journée Coline.

Merci ° | 6association Alptis vaincre | a maladie. Merci a son p
Cette association pourson®3®anni ver saire en 2006 avait organis® un conhcours

ce de sortir 2éme sur le Languedoc Roussillon Pac#™&8 le plan National.
Depuis cet événement il ya trois ans Alptis nous soutient & poursuivre notre combat nous aide financiérement a fiégantesrrdanifes-
tations et conférences médicales. Cette année 2009 Alptis est a nouveau partenaire de notre association Merci adoiasiolnsshassani-

taires, cul turell es, musi cal es, sportives, afin gqUngraddMerciamo i t
sponsors des centres commerciaux doAl s, tel que Mr Rratelra t Ve
Ales, Mr Arnauld Daniel La Cheville Alésienne.

Ndboublions pas les associations sportives

-Les associations sportives | 6ACNA d6éAnduze dirig® par Mr Cl aud
-Ludovic Dumas parrain gui -ménsetcourr pourColisecaR@QIEsorb qudi | organise | ui

-Le vélo club Anduzien dirigé par Pierre Lauraire qui organise chaque année 14 courses qui commenceront fin juin eraet ennsieg-

tembre.

-Le Vélo Club Alésien dirigé par Mr Oleweski

Mer ci aux responsabl esqat foatl @asdoaivat ilomo@ali id@®&aa bsl eau sasu quda
pas les bénévoles connus et inconnus qui viennent apporter leur aide durant ces trois jours. Nous les remercioresmist shiegri a

toutes les personnes et Alptis qui ont hébergées gracieusement les familles, les professeurs et les médecins. Marsivauswonoons
rendezv ous | 6ann®e prochaine pour le 10 m® do&fi, l e 11, 12, et 1

Le |l yc®e Priv® St Jean de Bagnols sur C ze a remis |le 26 juin
Apres plusieurs conférences faites dans ce college pour faire connaitre ce syndrome, pour parler de la difféerencd eedutegap ut r e .
ces interventions, une décision fut prise de faire pendant 2 jours entre 12H et 14H des jeux et le montant des releasefrisepaerait

vers® © | 6association Coline.

Les responsabl es de | &méms, gemercions nntadameCRatricianGanovas directece, masdames CorinneeBlache
Christelle Roux tous |l es enfants, tous |l es professeurs qui se
Ces enfants m®ritent toute notre consid®ration, ils ont ®t® me

Au nom de notre petite Coline de tous les petits et des grands malades atteints du syndrome de Franceschetti, un deeincbMecti, d u ¢ 1
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St Privat des vieux remise
chéque «association opéra-
tion village »

Conférence medlcale 9éme défi

Pr Pierre Sarda et Dr Henri Francés

Professeurs et r espdQoacolrs deschdrt 98meAléfe Remise du chéque de St Hilaire de Brethmas

Le prochain num®ro sortira fin d®cembr
Pour nous contacter:
Association Coline syndrome de Franceschetti
Espace André Chamson , Place Henri Barbusse

Si vous voulez apporter

30100 Al —s . votre soutien

Site Internet: E-mail : ..

http://netcoline.org Azucena buisson@orange.fr Coline venez nous rejoindre
Asso.coline@orange.fr en adhérant. Cette année

Tél Fax : 04/66/55/74/29 | 6adnh®si |
Portable : 06/68/64/58/30 0O a S1 0on et

sont de 2004
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