Bonjour a tous

Le prochain club aura lieu
le dimanche 20 décembre
dans les locaux de |' Alliance Maladies Rares
de 15 a 18 heures comme d'habitude

Nous ferons un arbre de Noél.

Pour cela j'invite chaque jeune a apporter un mini cadeau (5 euros maxi, qui
remplaceront ma quéte habituelle)

Les adultes pourront reprendre le théme que nous n‘avons pas eu le femps de
traiter la derniere fois : "Vie affective et sentimentale et syndrome". Je les
invite donc a rapporter le polycopié que jai distribué le 15 Novembre.

Par ailleurs je souligne l'importance de "LA MARCHE DES MALADIES RARES"
du 5 Décembre. C'est la 10éme année qu'elle existe. Elle sera particulierement
festive,

Cette marche est un des moyens de montrer |'importance numérique des
maladies rares tant aux politiques qu'aux industriels, aux chercheurs et au
monde médico-social. Plus le nombre des participants est important et plus
nous serons efficaces.

Remarques : Les clubs sont ouverts a tous les parents, mais aux seuls jeunes
de plus de 17 ans.
Un petit goliter est servi, mais les participants doivent éviter d'apporter de la
nourriture.
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