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DOSSIER DE PRESSE - 2019

Nos p'tites Etoiles est une association a but non lucratif dont I'objectif premier a été de donner de la
visibilité aux différentes associations ceuvrant an faveur des enfants en difficultés (maladie, handicap,
deuil, etc.) et de créer des synergies entre elles.

Notre association a été creée en 2015, suite au déces de Yanis a I'dge de 10 ans des suites d'un
sarcome d'Ewing. Yanis a bénéficié des actions des associations ceuvrant pour le bien-étre des enfants
malades et de leur famille.

Il a pu réaliser son réve gr@ce a l'association Petits Princes et est allé cuisiner avec Anne-Sophie Pic
a l'occasion du festival de Cannes, il a pu aussi partir en classe verte grice a I'association APPEL et
au Service Animation de I'Institut d'Hématologie et d'Oncologie Pédiatrique du Centre Léon Bérard
de Lyon.

Tout au long de ses traitements il a pu bénéficier des interventions des clowns, des blouses roses,
des associations gérant la bibliotheque de INHOP, I'école a I'hépital et bien d'autres encore...

Le travail de ces associations est vital dans le processus de traitement et de guérison de toutes
ces petites étoiles qui se battent silencieusement et avec beaucoup de courage.

Il est donc devenu évident, pour nous, parents et amis de Yanis, d'aider & notre tour ces associations
merveilleuses et les "pépites” qui y travaillent gratuitement avec pour seul objectif d'adoucir la vie des
petits malades. Notre association a donc pour but de créer une synergie entre toutes ces associations
en les mettant en relation. Ceci a pour intérét de pouvoir partager des expériences, des carnets
d'adresses et les aider a faire connaitre au grand public toutes les actions qu'elles menent tout au long
de lI'année... Nous agissons également directement aupres des Enfants et leurs familles et collectons
des fonds pour la Recherche sur les cancers des Enfants.

NOTRE SLOGAN :
. NOTRE VOLONTE : CREER DU LIEN ENTRE LES ASSOCIATIONS ET LE PUBLIC ,
A & s



Notre évenement annuel du printemps

Une grande partie de nos actions est réalisée dans I'optique de I'organisation de notre grande
journée de solidarité qui se déroule tous les printfemps depuis 4 ans.

Cet évenement intitulé Nos P'tites Etoiles a pour but d'offrir aux Associations ceuvrant en faveur des
enfants en difficulté et de leurs familles, une visibilté accrue et I'occasion unique de capter le grand
public afin de mettre en lumiére leurs actions.

Nofre volonté est de faire venir un maximum de monde, & qui nous proposons des jeux et des anima-
tions de qualité (danse, tombola, spectacles de magie, cabaret, marché artisanal, modélisme, restau-
ration, etc) qui profiteront de leur visite pour déambuler entre les stands des différentes associations
qui pourront alors capter leur attention et expliquer en détail leur raison d’'étre. Cette journée est éga-
lement I'occasion de réaliser un grand lacher de ballons biodégradables en hommage d toutes nos
étoiles qui se battent ou nous ont malheureusement quittées. Nous mettons un point d’honneur & faire
évoluer chaque année ce I&cher de ballons (1000 ballons en 2015, 2000 en 2016, 3000 en 2017, 4000
en 2019).

Cette journée qui attire, selon nos estimations, de 1500 & 2000 personnes demande un budget
avoisinant les 10 a 12 000 € (source 2017) et une tres forte mobilisation pour une organisation optimale.

C’est grGce a une communication soignée et cohérente, une équipe tres motivée, des partenaires
fideles, un pouvoir de mobilisation conséquent, et des parrains et marraines prestigieux, que nofre
journée commence a avoir un retentissement important au niveau départemental et régional.

En 2019 nous avons invité gracieusement 27 associations ayant en commun leurs actions envers les
enfants en difficultés. Les différentes ventes sur place nous ont permis de reverser 150€ & chaque
association.
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¢ Association FRANCE ADOT 74
www.france-adot.org

Association ceuvrant pour informer et sensibili-
ser sur la cause du Don d'organes, de tissus et
de moelle osseuse.

Association Flavy
www.flavy.fr/
L'association Flavy a vu le jour le 7 décembre
2006 sous la houlette d'un professionnel de
santé. Elle soutient la petite Flavy, une jeune
fille habitante a Seythenex aux cotés de ses
freres et ses parents. Depuis sa naissance le 11
juin 2005, Flavy souffre d'une maladie muscu-
laire et digestive ... détectée seulement de-
puis février 2010 malgré de nombreux
examens. C'est une maladie rare, non-réper-
toriée a ce jour donc ne bénéficiant pas
d'aide ...

¢ Association Togo'Lait

www.togo-lait.org

Cette association a pour but de venir en aide
au devenir des enfants du Togo et intervient
dans le domaine de la pauvreté, de la nutri-
tion et de la prévention des maladies en lut-
tant plus particulierement contre la
malnutrition infantile.

Association Ecole a L'Hopital - Annecy
www.acgrenoble.fr/ecole/74/aeha/spip.php
Association permettant aux enfants (ou ado-
lescents) malades de poursuivre leur scolarité
; éviter un retard de scolarité grice a des
cours gratuits, individuels, adaptés au niveau
de I'éleve et en lien avec I'école d’origine,
dispensés par des enseignants bénévoles
qualifiés (a I'hépital ou a domicile) .

& Association Semeurs de Joie
www.semeursdejoie.org

L'association Semeurs de Joie et ses clowns
qui interviennent en milieu hospitalier aupres
des enfants malades et en maison de retraite
aupres des personnes agees.

Association Autisme Eveil
www.autisme74.com
Association ceuvrant pour une prise en
charge éducative par des méthodes appro-
priées et pour l'intégration sociale, scolaire ou
professionnelle des personnes présentant de
I'autisme

¢ Association M la Vie
www.mlavieaveclisa.com

Association collectant des fonds pour finan-
cer la recherche médicale sur les sarcomes et
sensibiliser le grand public sur les cancers
rares.

Association des Cimes et des Monts avec
Siméon
www.descimesetdesmonts.com
Afin de faire connaitre la pathologie de Si-
méon et de financer les frais liés aux soinsqui
ne sont pas toujours pris en charge par la sé-
curité sociale, I'association des Cimes et des
Monts a été créé en 2015

# Association Objectif Vaincre I'Autisme
http://www.ovafrance.fr

Association menant une action aupres d'en-
fants porteurs d'autisme en Haute-Savoie et
en Savoie

Association Zicomatic
http://www.zicomatic.net
Association culturelle en lutte contre lisole-
ment des personnes en situation de handi-
cap.

@ Association Des Petits Moments de Bonheur
http://despetitsmomentsdebonheur.fr
Association promouvant toute action qui
contribue au bien étre de Lenny, atteint du
syndrome de Wolfram ; recueillir des fonds
pour l'aider dans son quotidien par I'acquisi-
tion de matériel adéquat, de réaliser
quelgues uns de ses réves ; apporter du sou-
fien et des informations aux parents d'enfants
atteints par ce syndrome

Association Cassandra Contre la Leucémie 74
https://www.associationcassandra.org

I' Association Cassandra lutte contre les can-
cers pédiatriques en financant

la recherche contre les cancers de I'enfant.
L'association aide les familles d'enfants at-
teints de cancers, et sensibilise le public aux
dons de vie (dons de sang, de plaquettes, de
plasma, de sang de cordon et de moelle os-
seuse)

Association Coup de Cceur
https://www.facebook.com/CoupDeCoeur-
MaladiesOrphelines/

Notre vocation est de venir en aide et de sou-
tenir les enfants atteints

de maladies orphelines, ainsi que leurs fo-
milles.

¢ Association Les Réves de Clémence
https://www.facebook.com/lesrevesdecle-
mence/

Aide et accompagnerClémence et sa famille
lors des protocoles de soins ; soutenir la lutte
contre le déficit en Alphal en partenariat
avec d'autres associations reconnues d'utilité
publigue (accompagnement des malades et
leurs familles, amélioration de la connaissance
de cette maladie, sensibilisation de l'opinion...



Association AHSA ANNECY HANDI SPORT
http://www.ahsa-athletisme.com

¢ Association Princesse Zoé
http://www.princesse-zoe.com

Je m'appelle 7oé, j'ai 6 ans et depuis le 22
mai 2016 les médecins ont découvert que

j' étais atteinte d'un Gliome Infilirant du Tronc
Cérébral (GITC en francais ou DIPG en an-
glais), une tumeur cérébrale inopérable et in-
curable, avec une durée de vie
post-diagnostic généralement de 9 mois et un
taux de survie de 0%...Seule la radiothérapie
est efficace contre ce type de tumeur(amé-
lioration temporaire des symptémes et prolon-
gement lui aussi temporaire de la vie). J'ai
déja bénéficié de 13 séances de radiothéra-
pie sous anesthésies générales en juin 2016 &
I'hSpital Southampton General en Angleterre
ou j'habite, et je vais entamer tres prochaine-
ment ma deuxieme session de radiothérapie
(prise en charge par le systeme de sécurité
social britannique)...

Association Cutis Laxa Internationale
http://www.cutislaxa.org
CLl a été fondé le 11 Novembre 2001 pour
aider tous les malades atteints
de Cutis Laxa, informer sur cette maladie rare
et aider la recherche

# Association Septant'aides

Objet : récolter des fonds des sponsors et par-
tenaires pour les frais de I'opération , et récol-
ter des dons auprées de toutes personnes dans
le but d'acheter un ou plusieurs cycles adap-
tés (exemple : quadrix, etc) pour des per-
sonnes handicapées moteur, ainsi que du
matériel spécialisé.

Association Solidarité Handicap
http://www.solhand-maladiesrares.org
SOLHAND explique, communique, fait remon-
ter les diverses problématiques, sensibilise le
grand public au respect des différences et a
l'insertion des personnes en situation de handi-
cap, soutient ou organise des actions com-
munes. Lutte contre toute forme de
discrimination en lien avec le handicap. Parti-
cipe a la création d'associations de malades
handicapés, offre a celles déja existantes une
plus grande visibilité.

¢ Association Maéva
https://www.facebook.com/Association-
Maéva-221346038273133

Maéva est une petite fille de 4 ans.

Ayant eu une hernie diaphragmatique étran-
glée al'age de 1 ans, elle a du étre hospitalisée.
Suite a ca d'importants problemes de santé

ont suivi ; Amputation de la demi-jambe
gauche, Hémiplégie droite, Probleme neuro-
logique (crises d' épilepsies), Nutrition paren-
térale Stomi. Cependant Maéva reste tres
fragile et doit souvent subir des opérations.

L' association a été crée pour subvenir a ses
besoins.

La vie de Maéva tient sur un fil, malgré tout
elle reste une enfant Battante, souriante,
calme et agréable.

Association Un Pas pour Line
https://www.unpaspourline.com
Grdce aux fonds et aux dons récoltés, un sou-
tien financier et moral permettra d'améliorer
le quotidien de Line tant par ses prises en
charges rééducatives que par I'acquisition de
matériels et appareillages adaptés a
sa situation de handicap.

¢ Association ABH Bibilotheques a I'Hopital
Lyon

http://www.abhlyon.fr

Apporter aux malades une évasion gréce a
la lecture, La musique ou le conte en propo-
sant un prét gratuit de livres ou CD, en ani-
mant des heures de conte ou en proposant
des histoires a écouter au pied du lit.

Notre but est de rendre plus agréable un sé-
jour souvent synonyme de souffrance et de
douleur.

Association Les Petits Pieds de Kyllian
https://www lespetitspiedsdekylian.com/
Association soutenant Killian , né le 4 Février
2006, avec les pieds varus équin et la maladie
d'Haglund.

# Association Sport Adapté en Pays de Filiere
https://www.lespetitspiedsdekylian.com
Association qui développe la pratique spor-
tive a l'attention des personnes présentant
une déficience intellectuelle, des troubles
cognitifs, des troubles psychiques stabilisés ou
des troubles du comportement. L'ASAPF pro-
pose plusieurs disciplines en loisir : activités
motrices et vélo adapté.

Association Tyabala
Scolarisation d'Enfants de la Rue. (6-18 ans),
formation musicale et alphabétisation.

# Association Ses Yeux Couleur Planéte
https://www.asycp.ch

Association fondée pour soutenir Nathan et
les personnes atteintes de RVRH-XLH.



Notre évenement caritatif aérien

Suite d notre rencontre avec notre parrain Eliot Nochez,

nous avons mis sur pied une journée caritative au concept
original : faire voler en parapente des Enfants en Difficultés ainsi
que leurs freres, sceurs, et parents...en méme temps.

Cette journée leur permet de se fabriquer des souvenirs
communs, siimportants au soutien et a la solidarité familiale.

Pour sa premiere édition, ce sont plus de 60 pilotes bi-place qui se
sont portés volontaires pour faire voler bénévolement ces enfants
et leurs familles.

Pour son édition 2019, nous comptons sur une mobilisation
encore plus forte, avec une co-organisation avec Delta

Evasion ¢ Doussard.

Cette "bulle d'air” est importante dans la vie de ces familles
touchées par la maladie ou le handicap et nous parait indispen-
sable a organiser une fois dans I'année dans les meilleures
conditions d'accueil et de sécurité possibles.

Notre parrain

Eliot Nochez n’a que 25 ans mais la valeur n’attend pas le nombre des années :
Triple Champion de France de Vol Acrobatique en Parapente

et Vainqueur de la Coupe du Monde 2015 !

Un tres gros cceur, enthousiaste et engagé...un parrain en OR |




Le troisieme axe

Le troisieme axe de nos actions est orienté vers la recherche spécifique pour les enfants.

Nos P’tites Etoiles fait partie du Collectif National Grandir Sans Cancer et met un point d’honneur a
sensibiliser sur I'importance vitale de développer une recherche en cancérologie pédiatrique efficace
et ambitieuse. Pour celd il faut des moyens et des décisions politiques courageuses et dénuées d’'inté-
réts économiques plus ou moins directs.

Nous souhaitons également sensibiliser au don de moelle osseuse qui sauve des vies et ne demande
gu’'une démarche des plus faciles d mettre en ceuvre (inscription sur les registres apres avoir réalisé une
prise de sang).

L' Association est aussi convaincue qu'il ne faut pas négliger I'aspect épidémiologique de ces mala-
dies et souhaiterai voir se poser la question suivante : Pourquoi nos enfants tombent-ils malades et que
pouvons-nous faire concretement pour éviter ces maladies qui débouchent trop souvent sur des
drames humains 2!

Nous organisons chaque fin d’année une collecte appelée
Décembre pour Iq Recherche don’r les fonds son’r utilisés par des

Nous sommes aussi fiers de faire partie d’Une Nuit pour 2500 Voix
qui organise des concerts a travers toute la France etdont les béné-
fices sont intégralement reversés aux chercheurs en cancérologie
pédiatrique.

Décembre
proar la Rectrerctie

au profit de chercheurs
en cancérologie pédiatrigque

-Vendredi 15 février
2000 - Eglise de Cruseilles

du collectif React 4 Kids

el €

e comonende %a tows !/
Cette somme sera reversée dans
les prochains jours d des
chercheurs en cancérologie
pédiatrigue du collectif Peact Y Kids...
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Nos p Jn’res
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I’ Avenir

Le concept développé par Nos P'tites Etoiles est reproductible aux quatre coins de I'hexagone.
Noftre volonté est donc de créer un document de référence a I'attention de tout groupement
d’Associations ou Association qui souhaiteraient I'organiser dans sa région.

Nous projetons d’assurer un accompagnement adapté a chaque organisateur, en fonction de ses
moyens et des ressources qu'il pourra engager.

Ainsi, Nos P'tites Etoiles deviendrait un évenement national basé sur le mise en avant des différentes
Associations et les synergies indispensables & creer entre elles afin de devemr PLUS FORTES ENSEMBLE !




Notre équipe

Notre équipe est constituée de 6 membre permanents constituant le Bureau. Elle est composée de
chefs d’entreprises, employées, mere au foyer, retraité(e)s d’ages et de parcours différents mais
avec un point commun : leur trés grande détermination !

s

Arnold Vanessa Nathalie Sophie Sylviane Philippe
Bruguiére Liberti Bruguiére Payraud Mifsud Chantrait Richard

Président Vice-Présidente Trésoriére Secrétaire Vice-"Trésoriere  Vice-Secrétaire

Notre parrain

Eliot Nochez n'a que 24 ans mais la valeur n’attend pas le nombre des années :
friple Champion de France de Vol Acrobatique en Parapente et vainqueur de
la Coupe du Monde 2015 !

Partenaires institutionnels
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le Département O eya o Craties ASEILLES

Adhérents

Au 5 mars 2019, I'association compte 282 adhérents

Quelques unes de nos autres actions en 2017, 2018 et 2019

Participation aux Grandes Médiévales d'Andilly 2017, 2018 et 2019

Association bénéficiaire des Boucles du Ceeur - Groupe Carrefour Cruseilles 2017, 2018 et 2019
Association bénéficiaire de le Cyclosportive Saleve-Bornes-Glieres 2017 et 2018

Association partenaire de la Grande Traversée du Jura par Marie Carré et Christelle Rondeau 2018
Nos Etoiles Volantes 2018 - Saléve

Notre bulletin de liaison

Notre bulletin de liaison, 'Echo des Etoiles est envoyé a nos adhérents par voie postale.
Il regroupe les dernieres informations de I' Association et met en avant une ou 2 associations
partenaires (voir ci-apres).
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Cetieannée, le VId€-grenier d Cruseilles
aura lieu le CLATNZANCNAC [ Septem 2

...et c’est 'Association Nos P'tites Etoiles qui succédera
a 'Association des Parents d’Eléves de Cruseilles pour son organisation !

Nouveau format donc pour ce vide-grenier NPE, venez nombreux...
Le bulletin d'inscription est téléchargeable sur notre site dans |

la rubrique “VIDE-GRENIER”

v CALENDRICR v

17 juin 2016 : Féte de la Musigue a Cruseilles

4 septembre 2016 : Vide Grenier de Crusellles

9, 10 & 11Décembre 2016 : Salon “Noél sa Gastronomie
& ses Cadeaux” de La Roche-sur-Foron

Nos Ptites Ftoiles - ¢/o Arnold et Nathalie Bruguire - 394 Rue des Fréres - 74350 Cruseilles - wwwnosptitesetoiles. com - nosptitesetoiles@gmail com



Notre Raison d'Etre

NOS P'TITES ETOILES EST UNE ASSOCIATION A BUT NON
LUCRATIF DONT L'OBJECTIF PREMIER EST DE METTRE

EN RELATION LES DIFFERENTES ASSOCIATIONS (EUVRANT
POUR LES ENFANTS EN DIFFICULTE (maladie, handicap, deuil, etc.)

Chaque année, nous organisons au mois de mars un rassemblement festif
des associations au gymnase de cruseilles. Cet événement est I'occasion de
créer une synergie entre toutes ces associations qui ainsi seront

"plus fortes ensemble"

Toutes les associations aidant les enfants et/ou leur famille sont les
bienvenues. L'emplacement est gratuit et les bénéfices réalisés lors de cette
journée leur sont équitablement reversés.

Cet événement, Nos P’tites Etoiles, a cette année recu un succés impres-
sionnant tant les participations des Associations et du Public ont été fortes !

Nous avons accueilli 21 Associations ceuvrant pour les enfants :

Petits Princes (www.petitsprinces.com), Adot 74 (www.france-adot.org),
Les petits pieds de Kylian (http://www.lespetitspiedsdekylian.com),
ASAPF (Asso Sport Adapté en pays de Filiere), Des petits moments de
bonheur (www.despetitsmomentsdebonheur.fr) Facebook : Des Petits
Moments de Bonheur, Coup de Ceeur (www.coup-de-coeur.org),
Burkinature (http://www.oxalis-nature.com), Zicomatic (www.zicomatic.net),
Resiliam (www.resiliam.ch), Anak (www.anakbali.org),

Kiwi (www.kiwi-organisation.org), Etoile des neiges (www.etoilesdesneiges.com),
Association Liv et Lumiére (liv-et-lumiere.org),

Le Combat de Gabriel (www.lecombatdegabriel.com), Apprendre a Vivre
Avecle Cancer (www.avac.ch), Association Frédéric Fellay (www.associa-
tionfredericfellay.ch), Association En'Vol - Engagement Volontaire,
Association Cassandra contre la leucémie (www.associationcassandra.org),

Association des bibliothéques des hopitaux (www.abhlyon.fr),

Association Flavy (www.flavy.fr), Murielle Scibilia pour Enfance et Cancer.

Toutes nos actions sont inspirées par le fils
de 2 des fondateurs de l'association qui s'est
courageusement battu contre le cancer
durant 2 ans et demi et qui nous a malheureuse-
[:.IQWE. ment quitté en mars 2014,
2004 - Yanou, c'est griice a toi que Nos P'tites Etoiles
y sont nées !

Nathalie Emilie

Vanessa Arnold Alexandra
Liberti Bruguiere Bruguiere Sonnerat Gervaz
Présidente Vice-Président Trésoricre Secrétaire Relations Humaines

ﬂ
fC .:?9.
des \T: 1 L\(/)@

MARCHES NOCTURNES
DE CRUSEILLES

Vente de produits dérivés

et petite restauration

MARCHE DE NOEL
DE CRUSEILLES
Vente de produits dérivés
et petite restauration

COLLECTE DE JOUETS -
CENTURY 21

Partenariat avec 'Agence Century 21
de Crusetlles

Plus de 43’00J0u.:‘!v récoltés et redistribués a la Croix Rouge

ainst gﬂa d’autres Assoctations intéressées.

- “NOEL, SA GASTRONO-

MIE, SES CADEAUX”

(LA ROCHE SUR FORON)

—"| Nos Ptites Etoiles est I'Association
*| invitée durant frois années.

NOTRE PLUS JEUNE ADHERENT

ALQIS - § MOIS :

SUZANNE - 103 ANS :
NOTRE DOYENNE

Fonctionnement

Le Bureau est constitué de 5 membres permanents

Notre concept de redistribution aux Associations
nous fait relever un challenge permanent :
l'autonomie. En effet nous ne bénéficions i ce jour
d’aucune aide, aucun financement public ou privé

ni aucun méceéne. Nos actions solidaires ne

sont financées que par le fruit de nos efforts, notre
motivation et la somme de toutes les bonnes volontés
qui nous entourent !

Un immense merci a celles et ceux qui croient en

numérs- L Nos Plites Etoiles - ¢/o Arnold et Nathalie Bruguiére - 394 Rue des Fréres - 74350 Cruseilles - wwwnosptitesetoiles.com - nosplitesetoiles@gmail.com



Association

JICAMATICX

Une note accordée au handicap

L'association est née en 2006, 2 La Ravoire (en Savoie prés de
Chambéry), suite a la formation d'un groupe de musique de

plusieurs personnes sensibles et attentives aux problématiques du handicap, dont un
professionnel du secteur social et médico-social travaillant au sein de 'APEI de Chambéry.

Ayant tous en commun la passion de la musique ct du contact humain, il a paru intéressant et nécessaire
de créer une association permettant de lier le plaisir de faire de la musique aux convictions profession-
nelles. En effet, grace a plusicurs exemples et a l'expérience de bénévoles, nous sommes convaincus par les
bienfaits de la musique et méme plus largement de la culture pour des personnes en situation de handicap.

Chez des personnes en difficulté, la musique et la culture sont des outils éducatifs et ludiques précieux. Un instrument de musique, que ce soit
une guitare, une percussion ou simplement la voix 4 travers le chant, un pinceau, une toile ou un spectacle, sont des outils merveilleux.

L'année 2015 a été trés riche en projets, en rencontres.

Nous avons pu offrir des projets culturels 2 plus de 2500 bénéficiaires sur la Savoie et la Haute-Savoie. Cela correspond a prés de 30000 €
de projets financés 4 destination de personnes en situation de handicap. Tous dges et handicaps confondus.

Clest également une exposition de photos d'enfants en situation de handicap qui se nomme "Un regard diffévent sur le handicap” qui a pour
objectif de permettre si possible au grand public, de porter un regard bienveillant. L'exposition est actuellement au collége de Barby apres avoir
séjourné au sein du cinéma Pathé les Halles de Chambéry.

Enfin, c'est un festival solidaire qui aura permis a des personnes handicapées de partager la scéne avec des artistes dit "ordinaires”,
des artistes reconnus venus soutenir notre cause et un large public touché. Nous cherchons encore des partenaires si cela vous intéresse...

http://www.zicomatic.net - https://www.facebook.com/Association-zicomatic-en-savoie-128741393848759/?ref=ts&fref=ts

Un enfant, un visage que l'on connait, un petit gars
courageux qui doit faire face a un combat bien trop lourd
pour lui. Et puis une famille. Un Papa, une Maman,

qui affrontent chaque jour l'impensable.

Une petite sceur aussi, entrainée dans cette lutte perma-

N nente... Ainsi commence le combat contre le syndrome de
= de Wolfram ™
Association de Jutte contre be syndrome Wo]fram.

Et puis il y a I'impuissance. L'impuissance, douloureuse, qui nous touche nous, amis ou connaissances,
qui nous bouleverse.

Alorigine il y a une injustice. Une injustice profonde, de celles qui vous remuent jusqu'au fond de
I'ime, qui vous mettent dans une colére sourde que vous ne pouvez ignorer.

Lassociation est née pour soutenir la famille de Leny afin de lui faciliter le quotidien et surtout de lui
permettre de réaliser ses réves les plus chers. Dobjectif étant également de contribuer financiérement
a la recherche pour qu'un jour, l'espoir renaisse.

A travers nos actions, nous espérons que notre groupe ne fera que croitre pour pouvoir au mieux les
entourer et faire de leur combat le notre, le votre. ...

Quelques exemples de nos actions :
Bourse aux livres, soirée dansante au profit de I'association, stand 4 Nos P'tites Etoiles, course autour du stade de Copponex organisée
par 'E.S. Cernex, stand au 14 juillet a Copponex .....

www.despetitsmomentsdebonheur.fr

I'Echo,
«F $liles

Nos Ptites Ftoiles - ¢/o Arnold et Nathalie Bruguiére - 394 Rue des Fréres - 74350 Cruseilles - www.nosptitesetoiles com - nosptitesetoiles@gmail com numeér 1
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vide-grenier que nous avons orgamsé cette a.nnée a été une véntable réussite : une MEtEd
idéale, pres de 400 stands d'exposants, des animations mu-sicales tout au long de la
journée et la présence d'une dizaine d'Associations ocuvrant pour les enfants malades
ou en difficulté. A cette occasion la Grand Rue a été laissée libre 4 la déambulation,
a la grande satisfaction des visiteurs autant que des exposants.
Le succeés de ce vide-grenier nous permettra de continuer a

| créer du lien entre les associations dont le but est d'aider les Un

! enfants en difficulté. Le début d'une belle aventure qui sera f [VIMENSE MERCI

1 3 # - 'l’ - - '\ . ’
o frusicale A o Greue: réitérée 'année prochaine...a suivre !
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aux bénévoles qui
e daheat 128

nous ont généreusement
aidé lors de ce premier




# CALENDRER #

21, 22 & 23 décembre 2016 (de 19h a 21h)
Noctumnes a la Maison du Pere-Noél

12 mars 2017 : Nos P'tites Etoiles au Gymnase de Cruseilles

EtKiles

%2 Nos Plites Etoiles - ¢/o Arnold et Nathalie Bruguiére - 394 Rue des Freres - 74350 Cruseilles - www.nosptitesetoiles.com - nosptitesetoiles@gmail com
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cembre

L e Hameau du Pere-Noél

NOS P'TITES ETOILES EST PARTENAIRE CETTE ANNEE DE LA
MAISON DU PERE-NOEL QUI NOUS RECEVRA LORS DES TROIS
NOCTURNES ET SENGANGE A NOUS REVERSER LINTEGRA-
LITE DE LA RECETTE DE CES TROIS SOIREES. NOUS LEUR EN
SOMMES TRES RECONNAISSANTS ET SOMMES TRES FIERS DE
CE PARTENARIAT !

- E’rﬁﬂes

%2 Nos Plites Floiles - cio Amold et Nathalie Bruguiére - 394 Rue des Fréres - 74350 Cruseilles - www.nosptitesetoiles.com - nosptitesetoiles@gmail.com

L Energie du Pas

“Ce matin je vais guider mes Marcheurs de Coeur

4 Gonsans pour une marche de 3 heures en faveur de
I'Association Nos P'tites Etoiles. Nous allons sur un
sentier qui nous conduit a rejoindre une force d'action !!!
Arnold et Nathalie sont mes amis, alors je suis et serai
toujours 13 pour les soutenir dans leurs projets
L'amitié est précieuse dans la joie ou dans la peine.
Dans chacun de nos pas, Yanis sera avec nous !”
Marie Carré - L'Isnergie du Pas - wwaw.lenergiedupas.com

Cross du College
Sacre-Coeur de Thonor
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Enfants du Léman

Lassociation Enfants du Léman est une association de loi de 1901 a

but non lucratif, constituée uniquement de bénévoles. Elle a pour

but de réaliser a 'échelle locale (Chablais, ses alentours et les bords

du Lac Léman) des réves d’enfants malades.

La préparation, la réalisation d’un réve et le partage de ces précieux

souvenirs peuvent devenir une force dans leur combat quotidien et ) :

leur permettre de faire une tréve avec la maladie et leur traitement. 2 Py Association
Nous avons la chance dans le Chablais, et ses alentours, de pouvoir | ~ Enfants du Leman
pratiquer des activités variées (entre lac et montagnes) mais aussi de | < : wd |
bénéficier de I'acces 4 de nombreuses infrastructures culturelles et de ; .
loisirs (festival de musiques, tournage de films, visite de plateau télé,

trophée de golf, baptéme en montgolfiére etc, ...).

Ces réves sont des moments authentiques, riches en émotions, ot chaque enfant bénéficie d’une attention toute particuliére :
un accueil VIP, une opportunité par exemple de rencontrer ses chanteurs préférés a 'occasion des nombreux festivals autour du
Lac Léman, un baptéme en hélicoptére au-dessus du Mont Blanc ou encore une journée a bord du célébre bateau la Savoie,

la visite d'un studio télé et assister a I'enregistrement d’une émission, 'apprentissage des bases du street art et du graffiti, etc...
Lenfant est accompagné d’une personne de sa famille et d’'un membre de I'association.
Ensemble, aidons ces enfants a les rendre encore plus forts dans le combat livré contre
la maladie en leur offrant un vrai moment d’évasion et de bonheur simple !

Peggy Bouchet

:3 Association
3 o Enfants du Léman
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3eme Edfition de Nos P'tites Etoiles
260 Associations présentes
et nouveau succes |

Encore un immense succés pour cet événement qui se déroulait pour la troisiéme fois au
gymnase de Cruseilles. 26 associations présentes, de nombreuses animations de qualité
et toujours 'ambiance familiale et conviviale de cette journée qui met la solidarité et
Taltruisme au centre des débats ! Cette année ce sont 3000 ballons biodégradables qui
sont partis rejoindre nos p'tites étoiles disparues mais aussi celles qui se battent contre

la maladie, 'adversité, la misére, le handicap. Lidée de savoir un enfant

dans la détresse et les difficultés nous révolte, et, visiblement nous

ne sommes pas les seuls !!!! Le public s’est 2 nouveau

| 3 Ty e
| e fssocilion
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L es demiéres ACUO NS

Marie et Christelle ont marché 300 km
en deux semaines au profit de
Nos Ptites Etoiles. Riche de rencontres et de dépassement de so,
leur traversée a revétu une aura altruiste et bienfaisante.

Le message de nos deux amies auprés des nombreux marcheurs
croisés : Plus Forts Ensemble ! Gageons que les personnes croisées
tout au long de leur chemin auront été sensibilisées 4 la cause des
enfants en difficulté... Merci pour votre courage et votre engage-
ment !!!!

Plus Forts Ensemble !

blog : fraverseedujura2017.blogspot.com

Facebook : Traversée du Jura 2017 en faveur de "Nos P'tites Etoiles”

L es Boucles du Ceaur
du 8 mal au 18 juin 201 /

Carrefour market 9
CRUSEILLES

groupe (% provencia

8s f‘\’\wl es du k,o;:o

e nos p’hfes
Kiles

La direction de Carrefour Market-Cruseilles a décidé cette année
de mettre en avant Nos P'tites Etoiles en en faisant I"Association
bénéficiaire de cette opération initiée par Carrefour France et qui
laisse l'initiative aux différents Carrefour Market de choisir eux-
méme I’Association (ceuvrant en faveur des enfants) de leur choix.
A lissue de la collecte, ce sont plus de 6200 <>qui ont été récoltés
par les équipes de caisse qui se sont montrées
extrémement performantes ! Toute I'équipe|4-
NPE tient a les remercier chaleureusement
d’avoir joué le jeu de la solidarité en faveur |
des enfants en difficulté !

nfe Eﬁl Plus Forts Ensemble !

| organise cet événement, a la Commu-

§ nauté de Communes du Pays de

3 Cruseilles et 2 la Commune Nouvelle =
de Filliére. Plus Forts Ensemble !

Cette année, I'organisation
des Grandes Médiévales
d’Andilly nous a proposé
de tenir un stand sur le
week-end des 27 & 28 mai. "
Proposition i laquelle nous avons répondu positivement avec un
grand enthousiasme. Nathalie (notre trésoriére préférée) a organisé
tout cela de main de maitre et cette premiére participation a été
une grande réussite. Notons que nous avons eu l'aide précieuse de
nombreux bénévoles motivés et hyper-efficaces. Un grand merci &
eux... Plus Forts Ensemble !

Opération Bol de Riz

Le principe de cette journée organisée le vendredi Saint depuis plus
de 10 ans & I'Institut des Sciences de 'Environnement & des Terri-
toires d’Annecy, est de récolter des fonds en faveur d’associations
solidaires. Elle a regu un grand succes aupres des 1250 éléves et

200 employés des trois sites de TISETA. Un bol de riz a été proposé
a la cantine en lieu et place du menu ordinaire. La différence entre
le prix du repas et le cotit de revient d’'un bol de riz a ensuite été
reversée & Nos P'tites Etoiles et CCFD-Terre Solidaire. Les deux
associations ont recu chacune 416<= Plus Forts Ensemble !
www.iseta.fr ‘

CYCLOSPORTIVE

A Toccasion de la Cyclosportive et
Cyclotouriste Saléve-Bornes-Gliéres,
1<sera reversé, lors de chaque inscrip- A
tion, & Nos P'tites Etoiles. Un grand )
merc 4 la sympathique équipe qui
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ASSoCiation EIavA

Flavy est atteinte d'une maladie orpheline.
Une forme de myopathie trés rare qui I'empéche de grandir et de se nourrir
normalement mais qui lui retire aussi petit a petit ce qu'elle avait mis des
mois 2 apprendre, comme la marche..

Malgré la maladie et les contraintes quotidiennes que celle ci lui inflige, elle
garde le sourire... Flavy a besoin de vous pour pouvoir continuer a se soigner.
Le cas de Flavy n'est malheureusement pas isolé. En France, en Europe,
dans le monde, ce sont des milliers d'enfants qui souffrent de maladies dites
orphelines. Qui aujourd'hui peut jurer qu'il ne sera jamais touché au sein de
sa famille par ce fléau ? D'autant plus que nous avons la preuve irréfutable,
¢a n'arrive pas qu'aux autres...

Fort heureusement, la science progresse, en soutenant l'association Flavy,

ce sont tous ces enfants que vous soutenez, n'en déplaise a quelques inévitables esprits chagrins. Encore une fois "merci" : merci de
répondre au présent a chaque sollicitation mais surtout un grand merci pour ce qui ne se monnaie pas mais qui fait que l'on se remet
a marcher la téte haute en se disant que oui, c'est possible. Merci d'avoir réveillé et d'entretenir au sein de la famille ce fabuleux
sentiment dont on dit qu'il fait vivre. Je veux bien-sar parler de l'espoir.

Le Président de I'Association "Flavy" - www.flavy.fr - info@flavy.fr - 06 61 3993 98 e Une vie pour Flavy

Des Cimes et des Monts avec Siméon oeé ? [

Siméon est né le 26 septembre 2013... }‘ %

d'extension, qui a I'époque ne nous alertent pas encore. C'est un bébé souriant aimant commu-
niquer avec ses yeux. Mais a 5 mois, Siméon ne se retourne toujours pas, ni sur le ventre, ni sur
le dos, et il n'a pas les réflexes de son dge. Son pédiatre décide donc de mettre en place un suivi
en kinésithérapie motrice.
Devant le manque d'avancée significative de ses capacités motrices, un premier rendez-vous
est fixé avec une neuropédiatre dont le bilan aboutit 2 une demande d'IRM pour exploration
de son cerveau ainsi qu'a une demande de prise en charge pour handicap lourd, statué a 80%.
Les premiéres adaptations commencent avec la réalisation d'un corset siége pour favoriser
son assise et lui permettre de manger avec une meilleure posture.
Pour ses 13 mois, 'TRIM montre des lésions du coté droit de son cerveau mais ces derniéres
ne sont pas en lien avec la clinique qu'il présente.
Nous décidons de mettre en place en plus de la kiné 2 fois par semaine, des séances utilisant
le Feldenkrais et nous allons & Genéve tous les mercredis. Nous pouvons constater au fil
des séances que Siméon se détend. Tout d'abord nous constatons plus de souplesse, puis I'acceptation d'étre sur le ventre avec
la rotation de la téte qui devient possible, puis I'envie de plier les jambes pour le 4 pattes mais les bras ne suivent pas.
A l'dge de 2 ans 1/2, Siméon a eu différents examens dont les résultats ne nous permettent pas d'établir un diagnostic.
Au printemps 2017, nous aurons les premiers résultats du séquengage génétique de Siméon.

A ce jour Siméon a progressé sur sa position assise mais n'a toujours pas I'équilibre. Les retournements restent
compliqués. Siméon ne marche pas mais commence 2 avoir plus d'aisance dans la préhension. En terme de
communication, Siméon ne parle pas mais se fait comprendre par sa gestuelle et son regard. Il est trés sou-
riant, persévérant malgré la conscience de sa différence. I1 commence a étre propre mais nécessite que nous
l'accompagnions. Comme tous les enfants de son age, Siméon aime jouer avec ses camions et au ballon,
apprécie la présence des autres enfants, aime se balader a vélo ou en sac de randonnée avec ses parents.

En novembre 2016, Siméon est rentré & I'école pour 4 matinées par semaine, accompagné de Christine,

son aide de vie scolaire, une nouvelle étape sur son chemin ! Depuis que nous avons pris conscience de ses
difficultés, il y plus de 3 ans, nous mettons tout en place pour favoriser sa stimulation et son épanouissement.

C'est pourquoi nous avons créé I'Association Des Cimes et des Monts avec Siméon.

| | . I By 1 : " g
www.descimesetdesmonts.com - descimesetdemonts@pemail.com e Des aames et des monts avec Siméon




Bulletin de ligison de I'Association Nos P’fites Etoiles - Printemps/Eté 201

Nos p'tites 18 avril| 4% Edition de Nos Pites Etolles :
= 28 Associations presentes
L "'«lles ' 01 8 et un nouveau succes !

m s .h.\-es - : f Encore un immense succes pour cet événement qui se déroulait pour la quatrieme foi

. B au gymnase de Cruseilles. 28 associations présentes, de nombreuses animations de
E_‘- “es B qualité et toujours 'ambiance familiale et conviviale de cette journée
qui met la solidarité et I'altruisme au centre des débats !
Cette année ce sont 2500 ballons biodégradables qui sont
partis rejoindre nos p'tites étoiles dlsparues mais aussi
 qui se battent encore. 2500, cest aussi le nombre
tnques d1agnost1ques chaque année en [y

le !
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News npe

Notre Nouveau parrain.

Ehot Nochez

n'a que 24 ans mais la valeur n'attend pas le nombre des années :
triple Champion de France de Vol Acrobatique en Parapente
et vainqueur de la Coupe du Monde 2015 !

Ce touche-a-tout de talent nous a approché avec des projets plein sa
sellette ! L'occasion pour Nos P'tites Etoiles de créer de nouveaux
évenements ludiques, familiaux et... aériens !

Mais chuuut tout cela est encore a 'étude.

Gageons que cette collaboration originale entre le sport extréme et
le monde Associatif (ceuvrant en faveur des Enfants en Difficultés)
sera trés fructueuse et nous attendons le meilleur de ces jeunes
talents bourrés de générosité, au contact des Enfants !

Toute I'équipe de Nos P'tites Etoiles est tres fiére de son nouveau
parrain... Merci pour ton soutien Eliot... Plus Forts Ensemble !

Allez voir les exploits d’Eliot...et frissonnez :
Facebook : Eliot Nochez

~

E)ollectif Grandir Sans Cancer

Nos P'tites Etoiles étaient représentées le 16 mai der-
nier a ’Assemblée Nationale.
Une thématique sensible : chaque
année, le cancer emporte

500 enfants en France, 6000 en
Europe (soit I'équivalent de

240 classes d'école). Un enfant
diagnostiqué sur 4 ne guérit pas.
Pourtant, seuls 3% des fonds de
recherche anti-cancer sont alloués
aux enfants, qui sont les grands
oubliés de la recherche.

Dans une salle comble,

des dizaines de représentants d’associations, des chercheurs
cosignataires du manifeste de la Fédération

« Grandir Sans Cancer » étaient unis autour d’'un méme objectif :
expliquer pourquoi I'état doit voter une loi garantissant un fonds
dédié a la recherche sur les cancers et maladies incurables

de l'enfant et améliorer I'aide aux familles.

Cette année encore,
l'organisation des Grandes
Meédiévales d’Andilly nous
a proposé de tenir un stand |
sur le week-end des 26 &
27 mai.

Proposition a laquelle nous avons répondu positivement avec un
grand enthousiasme. Nathalie a encore organisé tout cela “de main
de maitre” et cette deuxiéme participation a été une grande
réussite. Ceci grice aussi aux nombreux bénévoles super-efficaces.
Un grand merci a eux... Plus Forts Ensemble !

Cyclosportive X

A Toccasion de la Cyclosportive et
Cyclotouriste Saléve-Bornes-Glieres, .
1<>a été reversé, lors de chaque inscrip-
tion, 2 Nos P'tites Etoiles. Un grand
merci a la sympathique équipe qui
organise cet événement, 4 la Commu-
nauté de Communes du Pays de
Cruseilles et 4 la Commune Nouvelle

de Filliere. Plus Forts Ensemble !
&

MAIS AUSS!...

| - Présence de Nos P'tites Etoiles au Forum Citoyen du College
te Marie de La Roche sur Foron

: p&m@mn ]ﬁﬁ B@ucles du Ceeur de Carrefour Market/Cruseilles
- Présence a hé de Créateurs du Sappey
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Association Liv et Lumiére

Les enfants sont les grands oubliés de la recherche dans la lutte contre le cancer !

Moins de 3% des fonds dédiés a la recherche sont alloués aux cancers pédiatriques,

2500 nouveaux enfants et adolescents sont diagnostiqués d’un cancer en France chaque année.

500 en décederont et pour les enfants guéris, d'importantes séquelles s'installent au cours de leur vie.

Liv s’est battue sans relache avec le sourire et nous a transmis les valeurs de la Vie.
Pour cette raison nous avons décidé de créer 'association "Liv & Lumiére" en nous mobilisant activement
et bénévolement aux cotés des enfants atteints d'un cancer pour un avenir meilleur et pour la mémoire des
enfants partis trop tot par manque de traitement.

, ol
(,U(Ez Lu“\\%

Votre générosité nous permet de soutenir différentes équipes de recherche médicale afin de classifier les tumeurs et de développer
des traitements ciblés et adaptés aux enfants et adolescents :

"Avec I'aide des associations, plus réactives que les administrations, on peut commencer tout de suite les recherches,
c'est capital. Mises bout a bout, ces aides sont devenues vitales pour nos équipes et le développement de nos recherches".
Docteur Jacques Grill (Mai 2013)

- Equipe : Dr Christelle DUFOUR et Dr Jacques GRILL de I'Institut Gustave Roussy a Villejuif et le service de neuropathologie de
Saint-Anne, Paris. Classification des tumeurs cérébrales sous l'ancienne appellation PNET et des Gliomes.

- Equipe : Dr Jean Yves BLAY et Marie CASTETS du Centre Léon Bérard/ THOP a Lyon.
Créer un poste d'ingénieur en bioinformatique afin d'extraire les analyses réalisées par différentes équipes a travers le monde dans le but
de cartographier les anomalies susceptibles d’expliquer le blocage de la mort cellulaire dans les cancers pédiatriques.

Mais aussi:

- Formation proposée pour la régulation émotionnelle auprés des manipulateurs en électroradiologie médicale afin de rassurer I'enfant et
les parents lors des actes et des soins.

- Aménagement de la salle d'accueil et de soins du service IRM du Centre Léon Bérard, Lyon.

- Votre soutien permet aussi d'apporter des bulles d'oxygéne aux petits guerriers et leurs familles pendant leur combat en proposant des
week-ends Handi-ski, des gotiter-spectacles... en les accompagnant avec des approches complémentaires aux traitements (psychologie,
réflexologie...).

Et d'autres projets a venir...
Les enfants d’aujourd’hui et de demain ont besoin de nous, pour ensemble, soigner les bleus du corps et les bleus de 'ame !
Vous souhaitez nous soutenir en rejoignant I'équipe bénévole ou faire un don par cheque a I'’Association Lw & Lumiére :

Mairie de Limonest — 225, Avenue Général de Gaulle. 69760 Limonest.
Réduction fiscale : 66% particuliers/ 60% Entreprises / 75% ISF.

Association Liv et Lumiére
06 59 16 77 95 - contact@livetlumiere.org

www.livetlumiere.org - Twitter//livetlumiere

e livetlumiere

1>>> Agenda <<<
FESTIVAL REG'ARTS

Ce festival a pour objectif de récolter des fonds pour offrir des projets culturels
4 destination de personnes en situation de handicap enfants et/ou adultes

en Savoie et Haute-Savoie.

Lorsque vous participez, vous proﬁtez eten pluq vous y contribuez !

Facebook : Festival Reg'arts .
Internet : www.zicomatic.net 1 ]:( hO
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Nos Ptites Etoiles - 394 Rue des Fréeres - 74350 Cruseilles - www.nosptitesetoiles.com - nosptitesetoilesggmail.com
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Fassociation Nos Piltes
Etoiles a é1é créde en 2015,
suite au décis de Yanis, 10
ans, des suiles d'un sarcome
d'Ewing, Yanis a pu réaliser
ses réves ol bénéficier des in-
terventions des clowns, des
Blousesoses, des associations
qérant la bibdiothégue dol'Tns-
titut d’hématologie of d'onco-
logie Pécliatrique du Centre
Léon-Bérard de Lyen ot bien
d'autres encone,

Venir soutenir “Nos P'tites Etoiles”

Moz Plites Elotles est ume as-
sociation & bt non fecratif qui
@ pour bt de créer une symer-
gie entra toutes kes autres as-
sociations em les metant én re-
lation afin de partager des #x-
périences, des carnels
d'adesses, of bes abder se faire
connaitre du grand public.
Leur maitre-mt: “Phis Forts
Ensemhle 1",

mialachie.

Liassociation travailie su
pouveaUx projets qui perm
tront des rassembleme
denfants en difficulié §
me, handicaps, maladies,
et di Jeurs familles le to
d'imweek-end dans lanat)
afin d'adoucir leurs cor
tions. Le prochain édvimen)
sera organisé e B ayril 201
» s Ebeanx.

Chaque année, k
organisent au printemps un
nient festif o

Let il de ce:

el vital dans b processus de
traitemnent et de guérison de
tows ces enfants qui s« battent
avec beaucoup de courage; 11
est donc devenu évident

Amold ef son fpouse Matha-
lie, parents de Yanis, ainsi que
les armis, o aider 4 lpur lour ces
associations merveilleuses gui
ont pour senl objecti d'adon-
cr la vie des petits malades.

Yo associstions qui adent les
enfants et lenrs familles. Cette
joumnee festive est l'occasion

“Llasspcation sera anss
semite Jors du marché de N
de Cruseilles les O et 10
pembre prochains, Ciue ce)
par voire présence lors
i o volre

de collecter des fonds gui sont
entiérement reversés i toutes
le= associations présentes, Elle
est cloturée par un grand l4-
cher de ballons en hormmage &
toutes * MosP'tites Blolles” qui
o oo uittiés ou oqui se bat-
lent couragensement contre la

financine, tous vos gesle
ronl utiles. Ladhégon &
Pites Etoiles n'est quede
pourune durée dlimilée.

e nosptiiesatolieg oo,

CONTRE Les Etoiles Volantes, Tere édition
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Contacts

Association Nos P’tites Etoiles
394 Rue des Freres
74350 Cruseilles
Mail général : nosptitesetoiles@gmail.com
www.nosptitesetoiles.com
facebook : association nos p'tites etoiles

Tél. Arnold (Président) : 06 79 12 94 91 - Mail : arnold.npe@outlook.fr

Tél. Vanessa (Vice-Présidente) : 06 69 31 78 25 - Mail : vanessa.npe@outlook.fr
Tél. Nathalie (Trésoriere) : 06 86 86 56 52 - Mail : nathalie.npe@outlook.fr
Mcail Sophie : sophie.npe@outlook.fr
Mail Natacha : natacha.npe@outlook.fr



