
    

 
                       

                              BULLETIN D ADHESION   

                    ASSOCIATION LES PETITS BRINS D'UNION 
 

 

 

Nom : ......................................... Prénom : ............................................. 

 

 

Adresse postale : .......................................................................................... 

 

Téléphone : ................................ Mail : .................................................. 

 

 J’adhère à l’association en tant que : (cochez l’option choisie)  

 

 -  Membre actif :                         OUI         NON        (15 €  « Etre actif dans l’association ») 

 

 - Membre sympathisant :          OUI         NON         (15 € « Soutenir l’association »)  

 

-   ET / OU je réalise un don pour l’association de : …………………….. €  

 

L’objectif de l'association "Les Petits Brins d'Union" est multiple:  

 

• Rassembler les familles dont un membre est atteint de maladie orpheline rare sur 

une page publique facebook STXBP1, en les informant par tous moyens d'actions de 

l'évolution de cette maladie, des progrès de la science, des résultats des recherches en cours et 

des thérapies nouvelles, en les mettant en relation avec des thérapeutes compétents, de France 

comme de l'Etranger, formés aux besoins spécifiques de ces enfants, en assistant ces familles, 

en situation de détresse, notamment sociale, par l'apport d' aides tant humaine, sociale 

qu’administrative. 

 

• Mettre en oeuvre des actions pour améliorer la prise en charge des malades, pour 

financer les besoins spécifiques de ces enfants atteints de ces maladies entrainant des 

troubles et des handicaps à expression multiples et importants. 

 

• Ces fonds récoltés permettront de faciliter leur évolution et leur confort, de suivre 

les thérapies appropriées en France et/ou à l'Etranger , de recevoir les appareillages non pris 

en charge nécessaires à leur progression . 

 

• Ces fonds serviront aussi à acheter les jeux spécifiques thérapeutiques et éducatifs si 

necessaire. 

 

 

 



 

 

 

 

 

Financement  

 

L'association "Les Petits Brins d'Union" est financée par les adhésions, les dons, 

l'ouverture de Cagnottes Leetchi ou Gofundme ainsi que l’organisation d'ateliers créatifs, 

vente des créations. 

 

Les évènements 

 

• Organisation d'ateliers Créatifs 

• Forums  

• Autres 

 

 

Communication numérique 

Le site internet et Facebook  permettent de vous informer sur les évènements organisés. 

 

  

Autorisation du Droit à l'image  

 

 Lors de ses manifestations ou réunions, j’autorise l'association "Les Petits Brins d'Union", 

à utiliser mon image photographique et support vidéo, dans le cadre de la médiatisation de 

l’association et de la réalisation des différents supports de communications existants et à venir 

(plaquettes, envois numériques, papier, site web, Facebook, presse etc…) et renonce à toute 

contrepartie financière.  

 

Cochez votre réponse:            OUI                        NON 

 

 

 

        L adhérant  


