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Un réve pour demain,

Jaiunréve.

Un réve ou chaque parent, confronté a l'épreuve des maladies
orphelines, trouve en Llui la force d'avancer, de puiser dans sa
résilience un espoir renouvelé. Je réve de foyers unis, solides
comme des rocs dans la tempéte, ou 'amour et le courage se
transmettent, se renforcent, ou chacun se soutient, main dans la
main, pour alléger la traversée.

Jaiunréve.

Le réve de lieux d'accueil, de maisons douces et chaleureuses, ou
parents et enfants pourraient se poser, respirer, se retrouver. Des
espaces ou Lles familles pourraient partager leurs histoires, Lleurs
chagrins et leurs joies, ou elles seraient écoutées, comprises, ou
elles trouveraient chaleur et réconfort, conseils et compassion.
Des lieux ou chaque sourire redonne de lespoir et chaque
rencontre redonne de la force.

Jai une vision.

Un avenir ou la recherche avance a grands pas, ou les
diagnostics se font plus sdrs, plus rapides, offrant aux familles
la clarté et la certitude qu'elles méritent. Jimagine un monde ou
les symptoémes sont pris en charge avec humanité et efficacité,
ou chaque avancée médicale est une victoire partagée, un pas de
plus vers un meilleur quotidien pour tous.

A vous, membres de l'association, qui faites vivre cette vision
jour apreés jour, votre engagement est un pilier pour les familles
gue nous accompagnons. Aux partenaires, aux associations
amies, qui nous soutiennent et nous inspirent, votre présence est
une force. Et aux élus et représentants qui croient en notre
mission, merci d'étre a nos cotés, de porter cette cause pour la
rendre visible et entendue.

Unis par ce réve, par cette vision commune, nous avangons
ensemble. Pour aujourdhui, pour demain, et pour tous ceux qui
ont besoin de nous.

Ce texte met en lumiére la profondeur de votre mission et
exprime votre gratitude envers tous ceux qui participent a cette
aventure humaine.

Karima Benaboura
Présidente de l'Association Le Rosier Blanc
Maladies Orphelines


https://associationlerosierblanc.org/le-foot-clubs-82-porte-son-soutient-a-lassociation-le-rosier-blanc/
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i Soutien : Les gazelles du désert

LA CAUSE DE L’ASSOCIATION LE ROSIER BLANC EST EN PASSE DE FRANCHIR PLUS DE FRONTIERES, ET PAR LE BIAIS D’'UN
MOYEN TRES PARTICULIER | EN EFFET, NOTRE ASSOCIATION A L’HONNEUR D’ETRE REPRESENTEE AU PROCHAIN RALLYE
DES 4L TROPHY PAR :LES GAZELLES EDITION 2024.

GRACE A LA PARTICIPATION DE MELAINE ET JULIETTE A CETTE COURSE, EN TRAVERSANT LES VILLES DE FRANCE,
ESPAGNE, ET MAROC, LE LOGO DE NOTRE ASSOCIATION SERA FIEREMENT ARBORE SUR LA VOITURE ET LES T-SHIRT DE
NOS VAILLANTES PILOTES.

CEST CE SENTIMENT DE LIBERTE, DE COURAGE, D)ENDURANCE ET DE COMBATIVITE QUE NOUS PARTAGEONS AVEC
CETTE COURSE.

MERCI LES FILLES DE NOUS TRANSPORTER AVEC VOUS, ET NOUS NE MANQUERONS PAS DE VOUS ENCOURAGER ! AFIN
D’ENCOURAGER NOS SPORTIVES POUR CETTE TRAVERSEE, PATRICIA ET SES MAJORETTES MAJORETTES DE CAUSSADE
« MAJO’DANSE 82 » VONT CONCOCTER UNE CHOREGRAPHIE DE FOLIE !

GRACE A CES GAZELLES, NOUS SOUHAITONS QUE NOTRE MESSAGE ET NOTRE COMBAT DEPASSENT LES SEULES
FRONTIERES TERRESTRES, ET QUE TOUTE PERSONNE CONCERNEE PAR LA MALADIE, OU QUELLE SE TROUVE, PUISSE

RESSENTIR DE L’'ESPOIR.

QUE NOTRE TOILE DE VIE ET DE SOUTIEN CONTINUE DE SE DEPLOYER A TRAVERS NOUS TOUS.

SUIVEZ L’EVENEMENT ETAPE PAR ETAPE, EN DIRECT, CHAQUE EPREUVE DE CE RALLYE, TOUTE LA TRAVERSEE DE
L’'EUROPE, JUSQU'AU DESERT MAROCAIN AVEC NOS DEUX GAZELLES PORTANT NOTRE DRAPEAU SUR LA CHAINE
TELEVISEE, RMC DECOUVERTE.

2%y Le Rosier Blanc
L 455t Maladie Orpheline
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Retour sur l’assemblée générale

du 16 décembre 2023 Grmbreliam.ors

Ce n’est pas parce que les
choses sont difficiles que
nous n’osons pas, c’est parce
que nous n'osons pas
gu’elles sont difficiles
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D& Merci au Sénateur Francois Bonhomme !

VICTOR HUGO AVAIT BIEN RAISON : GRACE A CETTE VOLONTE , NOUS SOMMES CAPABLES D’ENTREPRENDRE, DE CREER, DE
CROIRE EN NOS PROJETS, ET NOUS NOUS DONNONS ALORS LES MOYENS DE LES CONCRETISER.
AVEC DE LA PATIENCE ET DE LA RIGUEUR AUSSI, RIEN NEST IMPOSSIBLE.

ET POURTANT..... DANS LE DOMAINE DU HANDICAP, DES MALADIES ORPHELINES ET DE LA PRISE EN CHARGE DES PERSONNES
CONCERNEES, MAIS EGALEMENT DE LEUR FAMILLE, JE FAIS ’AMER CONSTAT QUIL RESTE ENCORE BEAUCOUP TROP DE
TRAVAIL A ACCOMPLIR...

SYNDROME DE SMITH MAGENIS, VOILA LA MALADIE AUX MULTIPLES PATHOLOGIES DONT EST ATTEINTE MA FILLE MERYEM, ET
QUIEST A L'ORIGINE DE LA CREATION DE L’ASSOCIATION LE RB. DEPUIS PLUS D’UN AN MAINTENANT, NOUS AVONS SU ATTIRER
L’ATTENTION DE NOMBREUX DE NOS CONCITOYENS DANS NOS TERRITOIRES ASSEZ RURAUX, PORTES PAR UNE EQUIPE
MEDICALE SERIEUSE QUI NOUS A FAIT 'HONNEUR DE COLLABORER AVEC NOUS (REPORTAGES, MAGAZINES...). GRACE A DES
TEMPS DE « REPIT REPOS », PARENTHESES OFFERTES AUX MALADES ET A LEURS AIDANTS, GRACE AUX TEMOIGNAGES DES
PERSONNES QUI NOUS SUIVENT, MAIS MALHEUREUSEMENT AUSSI PARCE QUE JE SUIS DIRECTEMENT CONCERNEE, NOUS
FAISONS LE CONSTAT QUIL N'Y A A CE JOUR AUCUNE STRUCTURE DANS NOTRE TERRITOIRE EN CAPACITE D’ACCUEILLIR NOS
ENFANTS, AVEC LEUR PARTICULARITES, LEUR PATHOLOGIES, LEURS BESOINS, LEUR PERMETTANT AINSI D’EVOLUER SELON
LEUR POSSIBILITE ET POTENTIEL.

MANQUE DE MOYENS HUMAINS, MANQUE DE MOYENS MATERIEL, MANQUE DE STRUCTURES, ISOLEMENT,
ELOIGNEMENT,AUTANT D’ELEMENTS QUI RAJOUTENT A LA COMPLEXITE DE NOTRE QUOTIDIEN, DANS UNE SOCIETE QUI SE
VEUT INCLUSIVE, MAIS DIFFICILEMENT PERCEPTIBLE DANS NOTRE CAUSSADAIS. LE ROSIER BLANC A PU COMPTER SUR LA
GENEROSITE DU RING BERJALLIEN, SUR LA PARTICIPATION DES ECOLIERS A UNE COURSE A LA TROTTINETTE, ET NOUS AVONS
COMME OBJECTIF DE PORTER NOTRE COMBAT PAR LES GAZELLES DU 4L DU DESERT. AUJOURD’HUI, JE VEUX QUE MA VOIX ET
CELLE DE TOUTES LES PERSONNES DANS MON CAS SOIT ENTENDUE CLAIREMENT: AIDEZ NOUS, DANS NOTRE TERRITOIRE
CAUSSADAIS, A OUVRIR UN CENTRE ADAPTE A NOS ENFANTS, AIDEZ NOUS A FAIRE EN SORTE DE LEUR PERMETTRE
D’EVOLUER CORRECTEMENT, NORMALEMENT, HUMAINEMENT.

LES PARENTS , LA FRATRIE, BIEN QUE PRESENTS, PENSENT A L’APRES : DANS QUELLE SITUATION ALLONS-NOUS LES LAISSER,
DANS QUELLE SITUATION ALLEZ-VOUS LES LAISSER UNE FOIS QUE NOUS SERONS PLUS EN MESURE DE NOUS EN OCCUPER ?
DES DECENNIES AU COURS DESQUELLES LE HANDICAP EST UNE CAUSE NATIONALE :S'IL Y A DES AVANCEES, VOUS DEVEZ
CONTINUER A GARDER EN LIGNE DE MIRE CE COMBAT, POUR NOUS, POUR NOS ENFANTS, POUR LES VALEURS QUI FONDENT
NOTRE SOCIETE , AUXQUELLES NOUS CROYONS ET QUE NOUS SOUHAITONS VOIR CONTINUER A EXISTER.

La volonté, c’est Le clou auquel on accroche son projet, pour

l'avoir toujours devant les yeux

Victor Hugo
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Soutien : Trail de Morlhon Le Haut VAV

Umbrellaa.org

SCANNER MOI
POUR RETROUVER LA VIDEO DU TRAIL
SUR NOTRE CHAINE YOUTUBE

NOUS REMERCIONS ZIANO POUR LE SOUTIEN QU'IL APPORTE A NOTRE ASSOCIATION ET D'ETRE VENU A NOTRE
BUREAU
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Boucherie

Plats cuisinés - Fromage
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Parc de la Lere 82300 Monteils



Un Combat de Boxe en soutien:

Yanis Meha, Champion de France

UNE ASSOCIATION LOCALE IMPLIQUEE DANS LA
DIFFUSION D'INFORMATIONS SUR LES MALADIES
ORPHELINES A LA RENCONTRE DE JEUNES EN
ALTERNANCE POUR PARLER GESTION DE PROJETS
HUMANITAIRES.

MERCI A CES 2 ORGANISATIONS POUR CETTE MAIN
TENDUE DANS LA FORMATION ET L'EDUCATION AU
VIVRE ENSEMBLE DANS SA DIVERSITE.
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Soutien : Merci au magasin Auchan de VAV

Umbrellaa.org

Montauban

LE 22 JUIN, AU SEIN DU CENTRE COMMERCIAL AUCHAN, NOUS
AVONS VENDUS DES VIENNOISERIES AU PROFIT DE
L’ASSOCIATION!!

LE GROUPE AUCHAN NOUS OFFRE LA MARCHANDISE, LE STAND
ET NOUS PERMET AINSI DE RECOLTER DES FONDS AU PROFIT
DE NOTRE ASSOCIATION.

UN PARTENARIAT PRECIEUX QUI NOUS ENCOURAGE A ALLER
DE L’AVANT !

UN GRAND MERCI A LA DIRECTION ET A LEQUIPE D’AUCHAN
MONTAUBAN !

MERCI EGALEMENT A ZIANO, PRESENT POUR NOUS AIDER A
VENDRE




P Soutien : Un grand merci a Cultura

Montauban!

NOUS AVONS L'IMMENSE JOIE D’ANNONCER QUE L’ENSEIGNE CULTURA,
ET SA FONDATION, COUVRIRA NON SEULEMENT NOS TEMPS REPITS
REPOS JUSQUEN FIN 2025 (PRISE EN CHARGE MATERIELLE ET
IMPLICATION DES ANIMATEURS PROFESSIONNELS DE CULTURA).

EN EFFET, NADIA ET SOLENE NOUS FERONS LE PLAISIR DE PARTAGER
BEAUCOUP DE MOMENTS DE REPIT / REPOS (MATERIEL ET
PERSONNEL DISPONIBLE DU MAGASIN CULTURA AVEC DES THEMES
TRES DEMANDES PAR NOS ADHERENTS) AVEC NOUS, EN
PARTICIPANT A L’ANIMATION DE CES MOMENTS SI PARTICULIERS
POUR NOUS.

VOUS DECOUVRIREZ LEUR TALENT D’ARTISTE A CETTE OCCASION,
MAIS AUSSI GRACE A UN TABLEAU QUELLES VONT COMPOSER.

CET OUVRAGE, REFLET DE LEUR ENERGIE, IMAGINATION ET JOIE DE
VIVRE, SERA PROPOSE A LA VENTE AUX ENCHERES DONT TOUS LES
BENEFICES SERONT VERSES AU ROSIER BLANC.

MAIS AUSSI, NOUS PROPOSE UN MAGNIFIQUE STAND LE JOUR DU «
PARCOURS TROTTINETTE » : MAQUILLAGES ET AUTRES ATELIERS...

NOUS SOMMES EXTREMEMENT HEUREUX DE TOUS CES GESTES !

a culture avec un grand 4AA\’\

ZAC Du Futuropole

82000

07 57 59 78 41 Montauban
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Luffy’'s Candies -~

47 BOULEVARD LEONCE GRANiE 82300 CAUSSADE
06 528714 66
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Reportage : Interview des Docteurs "'

Pienkowski et Docteur Ernoult. Umbrellas.crg

Le dispositif Handisco gynécologie et endocrinologie maladies orphelines.

LE ROSIER BLANC COMPTE COMME VOUS LE SAVEZ SUR LES CONSEILS, REPONSES, RECOMMANDATIONS EMANANT
DES DOCTEURS SPECIALISTES DES MALADIES ORPHELINES.

GRACE AUX REPORTAGES QUE NOUS AVONS EFFECTUE AVEC LEUR PRECIEUSE COLLABORATION, NOTRE
ASSOCIATION EST EN MESURE DE REPONDRE A UN DE SES OBJECTIFS QUI EST LA TRANSMISSION DE L'INFORMATION
CONCERNANT LE HANDICAP ET LES MALADIES ORPHELINES.

VOUS LE SAVEZ, NOUS SOMMES VISIBLES SUR YOUTUBE, ET NOUS CONSTATONS UN ACCUEIL DE PLUS EN PLUS
CHALEUREUX DANS LE CAUSSADAIS, DE LA PART DES MALADES, DES AIDANTS, DES STRUCTURES, ET MEME
D’ANONYMES !

AUJOURD’HUI, NOUS SOMMES FIERS ET HONORES D’APPRENDRE QUE MONSIEUR ARIOLI ALEXANDRE, CHARGE DE
COMMUNICATION CHU TOULOUSE PURPAN A PRIS L'INITIATIVE DE DIFFUSER NOS REPORTAGES AUPRES DE PLUS DE 47

000 ABONNES DES HOPITAUX TOULOUSAINS ET ALENTOURS !

MERCI AUX DOCTEURS PIENKOWSKI ET DOCTEUR ERNOULT D AVOIR PRIS CETTE IDEE ET LA DECISION DE LES
DIFFUSER.

MERCI AUX DOCTEURS JULIAET DOCTEUR BENVEGNU DE PORTER NOS PROJETS.
MERCI A TOUS POUR VOTRE CONFIANCE.

NOUS CONTINUONS A FAIRE GRANDIR NOTRE CHAINE DE SOLIDARITE, D’ECOUTE, D’ENTRAIDE, ET NOUS SOUHAITONS
QUE CETTE ANNEE 2024 SOIT CELLE QUI MARQUERA UN TOURNANT DANS NOTRE COMBAT.
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W.' -, Repit Repos Atelier creatif : Couture

Création de cousins émotions, coloriage...

LE 8 NOVEMBRE 2023 C'EST DEROULE L'ATELIER REPIT REPOS, SE FUT
EXCELLENT!

ECHANGE, PARTAGE, SOUTIEN...ATELIER, COUTURE ET COLLAGE, DE
GRANDS MOMENTS DE PLAISIR ET DE RENCONTRE AVEC DE NOUVEAUX
ADHERENTS!

A LECOUTE LES UNS DES AUTRES, NOUS EN OUBLIONS LES MALADIES ET LE
HANDICAP.

NOUS SOMMES RAVIS DE CE MOMENT QUI SE VEUT REPOSANT.

NOUS VOUS DONNONS RENDEZ-VOUS CHAQUE DEUXIEME MERCREDI DU
MOIS AFIN DE PRESERVER ET DE FAIRE EVOLUER CE JOLI PROJET REPIT
REPOS.

POUR CEUX QUI NETAIENT PAS LA, VOICI QUELQUES IMAGES : ELLES SE
PASSENT DE COMMENTAIRES!
MERCI A VOUS TOUS.




4'5
Répit Repos de Noél 'AV

Umbrellaa.org
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Coloriage et dessins libres de “Roses”

PHOTOCOPIER LA PAGE POUR COLORIER ET/OU FAITES VOTRE PLUS BEAU DESSIN DE ROSES ET POSTEZ
LA EN NOUS IDENTIFIANT SUR LES RESEAUX SOCIAUX (FACEBOOK ET INSTAGRAM)

Coloriage

Dessins libres de “Roses”

17



Gl "~ Livenly

o ALAL Reépit Repos : Spectacle,

jongleur, chanteur...

MERCREDI 14 FEVRIER, GRACE A LA PRESTATION OFFERTE PAR FRANCOIS
TORTOSA (06 79 65 20 73) ET LOIC COMEDIENS MUSICIENS, NOUS AVONS
PU DECOUVRIR ET APPRECIER AVEC ENCHANTEMENT LE MONDE DU
SPECTACLE.

VENUS NOMBREUX, NOS ADHERENTS ONT PU PROFITER DE CETTE DOUCE
PARENTHESE, DE CE MOMENT MAGIQUE ET CAPTIVANT, TELLEMENT

PRECIEUX DANS NOTRE QUOTIDIEN.

UN GRAND BRAVO POUR NOS ARTISTES, ET NOS REMERCIEMENTS LES
PLUS CHALEUREUX POUR LEUR ENGAGEMENT ET GENEROSITE.

LA CHAINE DE SOLIDARITE QUE NOUS CONSTRUISONS DEPUIS PLUS D’'UN AN
A BESOIN D’AUTRES MAILLONS, MAINTENANT PLUS QUE JAMAIS.

MERCI MON EQUIPE POUR VOTRE INVESTISSEMENT
JUSQU'AU PRESENT!

ON VA Y ARRIVER!
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Répit Repos : Peinture sur galets ) [\ 4

Umbrellaa.org

et sur feuilles
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Répit Repos : Baptéme de l'air a

l'aerodrome de Montauban

MERCI A NOS SYMPATHIQUES PILOTES PHILIPPE, FRANCIS ET MONSIEUR
ROUSSEL CLAUDE PRESIDENT DE L’AEROCLUB MONTALBANAIS.

« NOS ENFANTS ONT DES REVES », ET GRACE A VOUS AUJOURD'HUL, ILS
ONT PU LES REALISER EN GRAND, ET EN HAUTEUR !

TOUS CES SOURIRES, CES VISAGES REJOUIS, CES EMOTIONS NOUS
CONFORTENT DANS NOTRE VOLONTE DE TOUJOURS VOULOIR VOIR LE

BONHEUR SUR LE VISAGE DE NOS ENFANTS.

ILS ONT DES REVES OUI, ET QUOI DE PLUS BEAU ET DE PLUS PRECIEUX QUE
DE LES AIDER A LES VIVRE ?

A VOUS TOUS UN GRAND MERCI, ET ZIANO OFF, TOUJOURS AUSSI GENIAL !
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Répit Repos : Onglerie et sable colorée VAV

Umbrellaa.org

ENCORE UN MOMENT DE REPIT REPOS MAGIQUE, COMME SUSPENDU DANS
LE TEMPS, UNE PARENTHESE SI PRECIEUSE POUR TOUTES NOS
PARTICIPANTES.

AUJOURD'HUI, JE RENDS HOMMAGE A MICKAELA OLLIER QUI A
CHOUCHOUTE LES MAINS TELLEMENT SOLLICITEES DE NOS MAMANS. LES
SOINS QUELLES ONT RECUS ONT ETE MERITES ET APPRECIES !

MIREILLE ET SONIA ONT PERMIS A TOUTES DE SAVOURER CET INSTANT ET
DE PROFITER DE LEUR JOURNEE, CAR L’ATELIER SABLE ET SEL DESTINE
AUX ENFANTS A SU CAPTIVER TOUT LEUR INTERET.

CHAQUE MOMENT PASSE ENSEMBLE, CHAQUE OCCASION DE SECHAPPER
DE CE QUOTIDIEN SI LOURD, NOUS PERMET DE RECHARGER NOS

BATTERIES POUR AFFRONTER LA VIE.

MERCI A TOUTES POUR TOUT CE QUE VOUS NOUS APPORTEZ.
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Matériels d’impression et consommables
Maintenance - Imprimerie - Téléphonie

pour tout contact : inkoprint@free.fr
pour vos impressions : inkoprint82@gmail.com

130 route du Causse - 82300 Monteils

06 08 56 3519




L'evenement de l'anneée

Le parcours trottinette : 28 septembre 2024

28 SEPTEMBRE

COURSE EN TROTTINETTE
RESTAURATION
. ' "4/ BOISSONS &

v
JEUX ’j"'
TOMBOLA

Protection Obligatoire - Trottinette classique (pas d'électrique)
Chaque enfant est sous la responsabilité des parents

13H30 a 17H

ESPACE BONNAIS

23



Parcours trottinette 2024 : 2eme edition




Gl ~dienly

J-1du Parcours Trottinette : Préparations
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Lienly
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Majorettes, Karting, Ziano, Krav Maga,.

Gliché: Lienly
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comment faire un don

® SUR LE SITE INTERNET SUR LE
BOUTON FAIRE UN DON
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Nous contacter

www.associationlerosierblanc.org
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in Rosier Blanc Maladies orphelines
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sonny Hamzaoui

Umbrellaa.org

Création de Site Web & Photographie

@ 06.82.54.85.32
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