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LE JOUR OU J'Al APPRIS LA MALADIE

« C’EST PAS DU JEU »

OU LE HANDICAP DANS LA VIE DE TOUS LES JOURS !

Une histoira sans fin

.On saura
d'ici plusieurs
annéeas. ..

Je panse &
un syndrome
de Wast,

« Kemil et Ses Amis » est une association reconnue d’utilité générale. Elle a été créée
par Sandra Bouira qui en est la présidente fondatrice. Elle est la maman de Kemil,
petit garcon de 7 ans atteint d’épilepsie sévére (Syndrome de West) derriére laquelle
se cache une anomalie génétique tres rare.

Kemil grandit et ses parents décou-
vrent ce monde qui leur est com-
plétement inconnu : le monde des
enfants en situation de handicap.
Sandra Bouira a toujours cherché a
partager ses expériences avec des
familles comme la sienne : un besoin
souvent mutuel. De ces rencontres
qui ont dépassé le virtuel, de la prise
de conscience des difficultés que
pose la maladie handicapante et qui
grandissent avec ’age des enfants.
Ce projet lui tenait tant a cceur. La
frustration de ne rien pouvoir faire de
plus pour tous ces enfants a mis en
évidence le besoin de construire un
projet associatif.

Dans le cadre de ses actions de
sensibilisation en faveur du handi-
cap de l’enfant, I’association Kemil
et Ses Amis, en partenariat avec
les Editions Tartamudo, a sortie sa
bande-dessinée : C’ est pas du jeu !

C’ est pas du jeu ! relate avec humour
des histoires vécues par des familles
touchées par le handicap. L’album
est le résultat d’un travail collectif ol
Chistoire et lidentité de chacun ont
été respectées.

Dans le journal pédagogique a la
fin du livre, des articles sont propo-
sés pour comprendre ou plutdt « se
faire une idée » du handicap : des
chiffres sur les maladies rares, les
aires de jeu accessibles, une extrait
d’un congreés sur le polyhandicap, ...
Le sujet est vaste, en effet, il n’y a pas
un handicap mais des handicaps. De
nombreuses problématiques restent
cependant communes. L’association
Kemil et ses amis a d’ailleurs rejoint
le collectif de Solidarité Handicap au-
tour des maladies rares présidé par
Annie Moissin pour son action dans
le domaine.

De plus, ’association souhaite mettre
en place un reversement de 2 euros
par album vendu, au bénéfice de
CInserm et de la recherche sur ’épi-
lepsie, celle-ci étant présente dans de
nombreuses pathologies et maladies
orphelines.

Cette BD s’adresse a tout public,
touché ou non par le handicap.

Pour vous la procurer, rendez-vous
sur www.kemiletsesamis.org

Simple comme un coup de fil

Sacré&aria‘h du docteur 7
randaz—vo
?ém%r T At;ren a8z,

Vous savaz, un syndroma ::
de West n'attend pas. |
Il serait préférable de

. Un syndrome
de Wast 7 Marci
madame, vous vanez
de me |'apprendre !

Quoi ..

Monsiaur, nous
devons vous

Votre fille
Emah est

épileptigue.

Je m'en doutais un
peu... Clest le
syndrome de West 7
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LE HORS—-JEU

Rendra las aires da J'ai connu Ermmanuslie grace 4 internet. Nous avons réussi 4 convaincre AlOTS NOUS NOUS
joux accessibles aux Mos dewx fils ont l& m&ma syndroma. I'équipe municipale da financer I projet. sommes battus. |a
anfants an stuation Clast alle qui a souteny notra pm[p‘l da balancoire a &
da haj'-dl'cap, voila la balangoire dans sa propre ville. réinstalléa et nous
projet que nous Merci pour avons pu anfin

' . I f .
ammﬁ\fc C.East dmgu;ﬂl. votre solidarité | I'mal.bguriursaﬂc las
adhéranta de x
l'association Kémil
et sas amis. "1'

Et la balangoira a &té installéa - Carains hablarts du quartior om demandé la
sans frop de difficultés. .. Jusagu'ici, tout

Una saule parsonna o )
désinstallation da la balancoira, rnécminnignéﬂtaﬁ la. Ben, comma '::I:; g}ﬁs k G;gmﬂmﬁ pté;du
va bien avec la - nos &n ils : Ehban,lgou Lo Bnfanmés comme
Mairiz... : : adama ! ne pas |in r des animaux
Hé, ¢'ast quoi, oin |4 bas
Y ca machin 7

Hain 7 Clast

YOUS e H‘I!
COMpranaz pas,

Las familes da 'association outrées par cette intolérance Ca jour—|a, saula :
décidont d'ascistar 4 |a féte do quﬁr pour debatire une parsonne se fait mw&éﬁﬁ
avec las mécontents et ferter de les convaincra, - das autres gamins 7

Mais vous savez, la survailtance L
dis parants ast obligatoira | I

Pourquoi les enfants handi
una balancoina & aux

Lusage nest pas oxclusif. =t
Ello o5t dostinge 3 tous! [ |

Cui, parca que du coup, les
Emn‘ls na pauvent plus laisser

Urs an sauls et aller faira
laurs coursas 7




