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Depuis plus d’'un an maintenant, l'association le Rosier Blanc a
réussi a faire entendre sa voix, a faire connaitre son combat
pour la recherche en matiére de maladies orphelines, et a

permis a de nombreuses familles parfois isolées d'étre
écoutées.

Un an et quelques mois qui ont enfin mis un terme a 24 ans de
questionnements, de Llutte, de souffrance et méme de
découragement parfois.

Touchée dans ma chair a travers le syndrome dont est atteinte
Myriem , j'ai le sentiment que cette association et les messages
qu'elle souhaite diffuser existent depuis plus longtemps.

Aujourd’hui, je sais quil y a un avant / aprés diagnostic : d’'une
période de prés de 15 ans, au cours de laquelle Myriem a souffert
de multiples pathologies, ainsi je suis restée sans réponse face
a la lourdeur et a la difficulté de son cas, la découverte de son
syndrome a été un soulagement, un renouveau. Jai alors été
insufflée d’'une énergie nouvelle, de celles qui vous poussent a
soulever des montagnes, au dela de ce que vous imaginiez.

Depuis plus d’'un an alors,grace a de merveilleuses personnes,
bienveillantes, professionnelles, attentives, humaines, nous
avons réussi a poser les jalons de cette bataille contre les
maladies orphelines et rares, a travers tout ce que nous avons
entrepris au sein du Rosier Blanc.

Ssans la présence et la confiance sans relache de toute l'équipe
du Rosier Blanc, cette association n‘aurait pas pu voir Le jour.
Ssans les conseils avisés de professionnels de santé tous nos
Médecins, U'empathie de des partenaires Uimplication de nos
élus, nous n’aurions pas mené tous nos projets a leur terme.
Chacune de nos rencontres, manifestations et interventions est
une réussite.

Comment remercier chacun de la bonne maniére ? Je vous
renouvelle ma gratitude et ma confiance pour votre soutien, et
jespére compter sur le votre pour de nombreuses années
encore!

Tout mon temps, mon énergie, ma volonté et mon courage
seront mis au profit du Rosier Blanc, mais évidemment avec

vous. .
Karima Benaboura

Présidente de l'Association Le Rosier Blanc
Maladies Orphelines
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Depuis l'inauguration de l'association:
Aout 2022
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L'ASSOCIATION

L’association le
Rosier Blanc
est la pour
VOous
accompagner
et vous aider.
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Le Foot Clubs 82 porte son soutien a &5

l'association le Rosier Blanc: m"'

SOUTIEN A L’ASSOCIATION LE ROSIER BLANC MALADIE
ORPHELINE.

POUR TOI MYRIEM

Caussade pieces autos réalise un

don a l’lassociation le Rosier Blanc

Je me rappelle des combats de ma mere pour

que mon frére vive dans la dignité et ce soir ce

don j'y associe ma maman qui me manque
tant.

Yvan Lavastrou
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. Lidl Caussade soutien

MERCI L'EQUIPE DE LIDL. A VOUS CHERS HABITANTS DE CAUSSADE. CETTE VILLE M'A VUE
MINSTALLER, Y FONDER MA FAMILLE ET MENER MON PARCOURS PROFESSIONNEL DEPUIS
PRES DE 30 ANS.

LA MALADIE DE MYRIEM, DE SES PREMIERS SIGNES A LA POSE DU DIAGNOSTIC, ET LA LOURDE
PRISE EN CHARGE DE SES MULTI-PATHOLOGIES, M'A OBLIGEE A ME RENFERMER SUR MOI ET
MA FILLE, POUR POUVOIR COMPRENDRE, ACCEPTER ET ENFIN COMPOSER AVEC LE HANDICAP.

MYRIEM A AUJOURD’HUI 23 ANS, ET DEPUIS, SANS QUE JE NE LE REMARQUE, SANS QUE JY
PRETE ATTENTION, VOUS, COMMERCANTS, PHARMACIENS, MEDECINS, PASSANTS, VOUS NOUS
AVEZ AIDEES PAR VOTRE PATIENCE, BIENVEILLANCE ET COMPREHENSION. JAMAIS MYRIEM NE
SEST SENTIE DENIGREE, MOQUEE OU REJETEE PAR VOUS, QUAND BIEN MEME NOTRE
PASSAGE DANS VOS COMMERCES OU DANS LA RUE PEUVENT PARFOIS RELEVER DE L’EPOPEE.
MYRIEM , QUI SE COMPORTE COMME UNE ENFANT DE 5 ANS, TROUVE EN VOTRE PRESENCE LA
FORCE ET L’AIDE NECESSAIRE A SON ACCOMPAGNEMENT EN DOUCEUR DANS LE MONDE DES
ADULTES. EN SON NOM, ET DU PLUS PROFOND DE MON CCEUR, JE VOUS REMERCIE !

CAUSSADE PEUT SE TARGUER D’ETRE UNE VILLE MODELE EN TERME D’INCLUSION !
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L’association est fiere de vous annoncer un

houveau soutien dans son combat.

Soutien : Merci a Kylian Mbappé et Franck Bentolila pour leur soutien!

QUAND UNE BELLE CAUSE VAUT LA PEINE DE SE BATTRE
MEME LES SPORTIFS DE HAUT NIVEAU NE RESTENT PAS
INSENSIBLE. CEST EN EFFET LE CAS DE KYLIAN MBAPPE
QUI, PAR, L'INTERMEDIAIRE DE FRANK BENTOLIA NOUS A
ENVOYE SON MAILLOT DEDICACE AFIN, DE SOUTENIR
NOTRE ASSOCIATION LE ROSIER BLANC.

ENCORE UN GRAND MERCI A KYLIAN ET A TOI CHER AMI
FRANCK BENTOLIA.

BON COURAGE A L’EQUIPE DE FRANCE POUR LA COUPE
DU MONDE AU QATAR!!

[y
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L’association le Rosier Blanc a éte conviee

au championnat de France de Boxe

LE SAMEDI 22 OCTOBRE 2022, A BOURGOIN-JALLIEU, EN
ISERE, SE TENAIT LE CHAMPIONNAT DE FRANCE DE
BOXE. CET EVENEMENT SPORTIF REUNISSAIT DE
GRANDS NOM DE LA BOXE COMME YANIS MEHAH ET
JORDAN RODRIGUEZ.

L’ASSOCIATION LE ROSIER BLANC A EU LA CHANCE ET LE
PRIVILEGE D’AVOIR ETE CONVIEE A CETTE RENCONTRE
SPORTIVE. PREUVE QUE LA BOXE PARTAGE
INDENIABLEMENT LES MEMES VALEURS HUMAINES QUE
CELLES QUE NOUS DEFENDONS.

NOUS AVONS EU L'OCCASION DE PRENDRE LA PAROLE
SUR LE RING, POUR PORTER CELLE DE CEUX QUE NOUS
SOUHAITERIONS AIDER AU TRAVERS DE NOS ACTIONS :
LES PERSONNES ATTEINTES DE MALADIES RARE ET/OU
ORPHELINES ET LEURS PROCHES.

CET ACCUEIL CHALEUREUX A PU SE FAIRE GRACE A
PAPOU, CELEBRE ENTRAINEUR DE BARHIM ASLOUM.

UN GRAND MERCI POUR CE SOUTIEN ET CET
ENGAGEMENT.
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Cest avec beaucoup de fierté, d’humilité, de bonheur et de

reconnaissance que l’association le Rosier Blanc partage avec vous ce
moment...

LE 17 FEVRIER DERNIER, LE RING
BERJALLIEN A DE NOUVEAU PORTE HAUT LE
ROSIER BLANC EN NOUS OFFRANT CETTE
MAGNIFIQUE SOMME.

AU DELA DE CELA QUE REPRESENTE DANS
LA REALISATION CONCRETE DE NOS
OBJECTIFS (FINANCEMENT DE NOS
REPORTAGES PAR EXEMPLE), CEST
ENCORE LA CREDIBILITE ET LA CONFIANCE
QUE L’EQUIPE DU RING NOUS ACCORDE QUE
JE SOUHAITE METTRE EN AVANT.

RETROUVER NOTRE VIDEO
SUR NOTRE CHAINE YOUTUBE
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Cicke Lienly
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A LINSTAR DE TOUTES CES PERSONNES QUI ONT GENTIMENT
POSE POUR LE ROSIER BLANC, ANONYMES, AMIS, SPORTIFS, ISSUS
DU MILIEU MEDICAL, NOUS RENDONS AUJOURD’HUI HOMMAGE A
SERGE DELOS PRESIDENT DELEGUE DE L'ADAPEI 12-82.

MERCI SERGE : VOTRE PARCOURS EST CONNU ET RECONNU DANS
LE MONDE DU HANDICAP, ET MOI JE SALUE VOTRE HUMANITE ET
GENTILLESSE.

MERCI DE PORTER LE ROSIER BLANC ET DE LUI PERMETTRE DE MENER A BIEN SES
OBJECTIFS!

EN ADHERENT AU ROSIER BLANC, VOUS NOUS MONTREZ VOTRE CONFIANCE,
MAIS AUSSIET SURTOUT VOS PRECIEUX CONSEILS SONT INDENIABLEMENT UTILES
A NOTRE TRAVAIL.
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Agence Régionale de la Sante:

Rencontre avec Franck Nivaud
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Sophrologue
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ELIA PLANS : Don de Céline Petitel

Apres Caussade, Bourgoin-Jallieu et Paris, bientot Bordeaux
Toulouse, une nouvelle résonance a Marseille!

JE SUIS HEUREUSE DE VOUS ANNONCER QUE CELINE PETITEL, DE LA SOCIETE ELIA PLANS A
MARSEILLE, NOUS A FAIT DON DE 1000 EUROS CE JOUR.

CEST AVEC BEAUCOUP DE CHALEUR ET D’EMOTION QUE JE LA REMERCIE, AUCUN MOT NE
DECRIRA SUFFISAMMENT MON BONHEUR. NOUS ALLONS AINSI POUVOIR REALISER TOUS
NOS REPORTAGES AVEC LES SPECIALISTES DES MALADIES ORPHELINES ET ACCOMPAGNER
AU MIEUX LES MALADES ET LEUR FAMILLE.

EN CETTE FIN D’ANNEE, PERIODE PROPICE A LA JOIE, LA BIENVEILLANCE ET L’ENVIE DE
BONHEUR, JE RENOUVELLE AU NOM DE TOUTE L’EQUIPE MES REMERCIEMENTS A CELINE.
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Rencontre avec l’association caussadaise « le Rosier Blanc »

CEST AVEC PLAISIR QUE JAl PU FAIRE LA RENCONTRE DE KARIMA BENABOURA ET DES
MEMBRES DU CONSEIL D’ADMINISTRATION DE L’ASSOCIATION « LE ROSIER BLANC » EN
SALLE MAURICE CHEVALIER, MISE A DISPOSITION PAR LA MAIRIE DE CAUSSADE.

L’ASSOCIATION « LE ROSIER BLANC » PROPOSE UN LIEN AVEC DES PERSONNES ISOLEES
PAR LA MALADIE, PAR L’ELOIGNEMENT GEOGRAPHIQUE OU ENCORE PAR UN EPUISEMENT
PSYCHOLOGIQUE. CETTE RELATION AVEC LES SOURCES DINFORMATIONS SURES
(SPECIALISTES, EXPERTS, INSTITUTS SPECIALISES ...) EST UN MAILLON ESSENTIEL VERS LE
CHEMIN DE LA GUERISON.

CETTE ASSOCIATION AMBITIONNE DE RENCONTRER DES EXPERTS, DES SPECIALISTES,
DES MEDECINS AFIN DE LEUR PRESENTER LES QUESTIONNEMENTS, LES CRAINTES ET LES
DEMANDES DES FAMILLES TOUCHEES PAR CES MALADIES ORPHELINES.

DES INTERVIEWS FILMEES SERONT ENSUITE ACCESSIBLES SUR LEUR SITE INTERNET.
ELLES TENTERONT DE REPONDRE AU BESOIN DE CONNAISSANCE ET D'INFORMATION AFIN
DE DE PALIER LE « VIDE MEDICAL » AUQUEL LES PATIENTS ATTEINTS DE MALADIES RARES
OU ORPHELINES ET LEURS PROCHES FONT TROP SOUVENT FACE. JE SOUHAITE BONNE
CHANCE A CETTE ASSOCIATION QUI DEFEND UNE NOBLE CAUSE.
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Notre ville, nos élus!

Grace au soutien et a U'implication de Monsieur le Maire de Caussade,
le Rosier Blanc commence a réaliser un de ses objectifs, a savoir
toucher Caussade et ses environs.

EN MATIERE DE HANDICAP ET DE MALADIE ORPHELINE, LE DESERT MEDICAL CONSTATE
EN FRANCE EST EXACERBE DANS NOTRE REGION ET NOS PETITES COMMUNES.
POURTANT AUJOURD'HUI, MONSIEUR LE MAIRE A ENTENDU NOTRE APPEL, EN
SOUTENANT NOS DEMANDES ET NOS PROJETS.

NOUS REMERCIONS EGALEMENT MONSIEUR LE MAIRE POUR SA PUBLICATION FACEBOOK
LAISSE APRES NOTRE RENCONTRE.
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Interview du Docteur Julia Sophie  umbretescrs

RETROUVER NOTRE
1ER REPORTAGE SUR NOTRE CHAINE
YOUTUBE
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Interview avec le Docteur

PAR CES QUELQUES MOTS, L’EQUIPE DU ROSIER BLANC ET MOI MEME SOUHAITONS REMERCIER
CHALEUREUSEMENT LE DR BENVEGNU

LORS DE NOTRE RENCONTRE LE 21 AVRIL DERNIER, NOUS AVONS ETE MERVEILLEUSEMENT
ACCUEILLIS ET ECOUTES PAR CE PROFESSIONNEL QUI NOUS A AINSI OFFERT SA PRECIEUSE
COLLABORATION DANS LA REALISATION DE NOS OBJECTIFS.

NOTRE ASSOCIATION PEUT ALORS SE VANTER D’ETRE EN PARTENARIAT AVEC DEUX MEDECINS
SPECIALISTES DANS LES MALADIES ORPHELINES ET LA RECHERCHE SCIENTIFIQUE,CONFERANT
UNE CHAPE SOLIDE A NOTRE STRUCTURE.

NOUS NOUS REJOUISSONS D'UN TEL PARTENARIAT, QUI VA A MOYEN TERME PERMETTRE AU
ROSIER BLANC D’'ORGANISER UNE CONFERENCE SUR CAUSSADE : MONSIEUR LE MAIRE NOUS
APPORTE ICI SON SOUTIEN ET SON AIDE.

MERCI AU DR BENVEGNU ET DR JULIA POUR LEUR IMPLICATION !

MERCI A CETTE EQUIPE DE TOULOUSE PURPAN, DE LEUR COLLABORATION AINSI QUE LE
TRAVAIL FOURNLI.

MERCI POUR LES QUESTIONS ET REMARQUES QUE VOUS NOUS AVEZ FAIT REMONTER AFIN DE
MENER CE REPORTAGE AU PLUS PRET DE VOS PREOCCUPATIONS !
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Nos répit-repos et ses ateliers

L'ASSOCIATION LE ROSIER BLANC A BEAUCOUP AVANCE CES DERNIERS MOIS ET AVEC LE SOUTIEN
DE TOUS NOS COLLABORATEURS, DU SENATEUR FRANCOIS BONHOMME... ET DE LA MAIRIE DE
CAUSSADE, NOUS SOMMES ENFIN EN MESURE DE VOUS PROPOSER DES TEMPS DE RENCONTRE
DANS LES CONDITIONS QUE VOUS MERITEZ.

DANS UNE SALLE MISE A DISPOSITION GRACIEUSEMENT AVEC TOUT LE CONFORT NECESSAIRE A
UNE CONVIVIALITE DONT NOUS FERONS UN PREALABLE POUR QUE VOUS PUISSIEZ VENIR
NOMBREUX ET NOMBREUSES, DECOUVRIR NOTRE ASSOCIATION, ECHANGER SUR VOS
DIFFICULTES, FAIRE REMONTER VOS BESOINS MAIS AUSSI ET SURTOUT VOUS DETACHER ET
LACHER PRISE, ET ADHERER.

CE TEMPS DE REPIT CONCILIE A UN PREMIER PAS VERS L'INFORMATION ET L'ACCES A UNE
MEILLEURE PRISE EN CHARGE DE VOTRE MALADIE CONSTITUE L'OBJET DE CES ATELIERS QUE
NOUS VOUS PROPOSONS GRATUITEMENT.

AUSSI, CES MOMENTS CONVIVIAUX SERONT SYNONYMES DE PLAISIR, DE REPOS, DE LACHER
PRISE, DE SUBSTITUTION MENTALE ET BIEN D'AUTRES BENEFICES POUR VOUS ET VOS PROCHES
MALADES..
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25 SEPTEMBRE 2023

DEPART

Lieu :
Les Promenades
a Caussade

Horalres : Apporter sa
et son

casque

ARRIVEE

AR,

AN NN EN] CAUSSADE

.-‘..4 ot

e s e . e
D et

22


https://associationlerosierblanc.org/le-foot-clubs-82-porte-son-soutient-a-lassociation-le-rosier-blanc/

. ‘ W
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HIER, GRACE A VOTRE PRESENCE LORS DU PARCOURS TROTTINETTE, CHACUN ET CHACUNE
D’ENTRE VOUS A PUINCARNER CETTE CITATION DE VICTOR HUGO.

PETITS ET GRANDS, BENEVOLES, ANONYMES, PARTICIPANTS, ELUS, CHAQUE PERSONNE
PRESENTE A PU PERMETTRE AU ROSIER BLANC DE GRAVIR UNE AUTRE MARCHE SUR
L’ESCALIER TRES DIFFICILE DU COMBAT CONTRE LA MALADIE ORPHELINE ET LE HANDICAP.

PATRICIA, DES MAJORETTES DE CAUSSADE, MAJO DANSE 82, ET QUI ELLE MEME A ETE
TOUCHEE DANS SA CHAIR, A DONNE LE TON DE CETTE MANIFESTATION AVEC UNE AMBIANCE
INCROYABLE ET LA SESSION DES MAJORETTES. BRAVO , UNE PENSEE TOUTE PARTICULIERE
POUR TOI ET MERCI POUR LA FRAICHEUR ET L’'ENERGIE DES MAJORETTES !!

MERCI A MR PFLUGER QUI A SPORTIVEMENT PERMIS AUX ENFANTS DE PROFITER DU MANEGE
EN PEDALANT TOUTE L’APRES-MIDI. MERCI A MR MIQUEL DE PIWI PARC DE NOUS AVOIR
SOUTENU DANS NOTRE CAUSE EN ANIMANT L'EVENEMENT AVEC SES KARTINGS.

LES BENEVOLES, JAURAIS ENVIE DE DIRE MES BENEVOLES TANT JAI D’AFFECTION POUR VOUS :
MERCI! BRAVO LA TEAM DU ROSIER BLANC.

MERCI MR LE MAIRE MR HEBRARD, MR BONHOMME SENATEUR, MR JEAN LOU LEVI, MR ET MDE
DELOS, DOCTEUR JEAN-MICHEL SAB. REANIMATEUR MEDICAL. MEDECIN SPECIALISTE EN
MEDECINE INTENSIVE ET REANIMATION, MONSIEUR VAISSIERE CEDRIC DE NOUS AVOIR ENCORE
HONORES DE VOS PRESENCES, QUI EST SYNONYME POUR MOI DE CONFIANCE ET DE SOUTIEN.

BIEN SUR, VOUS LES PETITS BOUTS : BRAVO ET MERCI. CEST VOTRE ENERGIE QUI NOUS PORTE.
LE ROSIER BLANC A VOULU TRANSMETTRE UN MESSAGE : LE MILIEU SCOLAIRE EST EN
SOUFFRANCE, LES PARENTS ET ENFANTS PORTEURS DE HANDICAP SONT EN SOUFFRANCE,
PRENONS TEMPS DE SE PENCHER SUR LES DIFFICULTES DES ENFANTS ET DES ENSEIGNANTS
LORSQU'ILS SONT CONFRONTES AU HANDICAP.

PUISSE NOTRE MODESTE MANIFESTATION, MAIS QUI NEN DEMEURE PAS MOINS REUSSIE,
TROUVER UN ECHO ET UNE ECOUTE.
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