L'association Au clair de Lune a été créée en 2010 par Hervé Baltayan, le papa de la petite Lune.
Deux autres familles I'ont rejoint, Claudine Lancelin, maman de Jade ainsi que Anne Malherbe, ma-
man de Julia, Les trois filles sont atteintes par la méme maladie, le syndrome de Rett.

Le syndrome de Rett est une maladie génétique qui touche prinm'vent les filles.

ll se caractérise par une déficience intellectuelle et motrice sévére. Une incapacité totale ou parti-
elle & la marche et la communication verbale. L'utilisation volontaire des mains, est remplacée par
tdes mouvements répétitifs et non contrdlés (stéréotypies). Elles souffrent également, d'épilepsie
ainsi que de divers troubles (respiratoires, alimentaires, du sommeil, comportementaux.

Le syndrome de Rett est, la plupart du temps, indécelable durant les premiers mois de viePAprés
une période de développement normal, la famille assiste & une décélération globale du développe-
ment psychomoteur et & la perte des acquisitions de leur enfant.

Elle deviendra dépendante tout au fong de sa vie : on parle de polyhandicap, dont la sévérité est

variable.
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Né aux Pays-Bas au début des années 1970, le concept Snoezelen résul-
te de la contraction de deux mots : renifler-sentir pour “snuffelen” et som-
noler pour “doezelen”. Ce terme suggére une sensation indéfinissable de
langueur qui sera utilisée pour apporter des stimulations sensorielles et
motrices.

Une salle Snoezelen est une salle multi-sensorielle qui permet une appro-
che de la personne, par un état d'esprit, une philosaphie.

Dans cet espace propice aux sensations corporelles, aux émotions, a la
créativité, la personne va laisser émerger une relation au maonde diffé-
rente, loin des enjeux d'acquisitions cognitives ou de performances fon-
ctionnelles.

Elle s'adresse a toute personne ayant des troubles sensoriels, cognitifs,
émationnels :

Autistes, troubles autistiques, handicapés, déficients sensoriels, polyhan-
dicapés, troubles de 'humeur, démences, maladie d'Alzheimer...
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ciation Au clair de Lune, Déclarée a la Préfecture des Bauches du Rhane sous le numéra W133017 126, permet 4 ses dona-
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teurs de bénéficier d'une réduction d'impat égale & B6% du mantant de leurs dons annuels, et ce dans la limite de 20% du montant de leur revenu imposable.
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