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te de la maladie de sa fille, Blandine n’a jamais baissé
les bras. Elle ne s’est jamais plainte et a toujours avancé avec un élan de gentillesse
et d’amour autour de sa fille Léonie, aujourd’hui 3gée de 10 ans. C’est Louise, la
cousine de Blandine, qui a lancé I'association en soutien a Léonie. Et c’est aussi elle
qui nous a contactés pour mettre en avant non seulement I’association mais aussi
I'Association Francaise du Syndrome de Rett (AFSR).

syndrome de Rett, une maladie génétique
rare qui touche principalement les filles et
entraine une perte progressive des capa-
cités motrices et cognitives. Confrontés a
cette réalité bouleversante, Blandine et sa
famille choisissent de continuer a avancer,
entourés d'une vague de solidarité.

Louise, la cousine de Blandine, a un jeune
enfant, Jacques, qui fait partie des Petits

Chanteurs a la Croix de Bois. Le cheeur

qui se produit aux quatre coins du monde,

propose d’'organiser un concert en soutien a
Léonie.

Mais pour cela, il faut créer une association.
Louise en devient la présidente, Blandine, la
maman, la secrétaire, Anne, la tante de Léo-
nie, la trésoriére et Lucie a la communication.
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une démarche qui correspond aux valeurs
profondes des parents. L'association reverse
également 25 % des bénéfices a I'’AFSR pour
soutenir la recherche.

Mais la solidarité ne se limite pas aux besoins
médicaux. Parce qu’aucun enfant ne devrait
étre privé de vélo a 10 ans, Léonie a récem-
ment pu acquérir un kit remorque pour vélo
adapté.

Désormais, elle peut
profiter de la nature
et du plaisir de
pédaler aux cotés
de son frére et
de sa sceur, qui
sont heureux de
se retrouver tous
ensemble.

La famille de Léo-
nie tient a profiter
de ces quelques
lignes pour adresser
un immense merci a toutes ces personnes

~formidables qui ont contribué a cet élan de

solidarité, rencontrées au fil du temps.

Et apres Natasha Saint-Pier, quel sera le pro-
chain réve de I'association ? Peut-étre réussir
a faire venir Florent Pagny, Gilbert Montagné
ou Kad Merad ou d'autres personnalités
sensibles a notre région.

Qui sait jusqu’ou la force de la bienveillance
pourra les mener ?

@ facebook.com/aplonie

AFSR.=

Association Frangaise du Syndrome de Rett
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