
 



 

Je me présente : je suis une cigogne qui parle ; c’est en principe 
surprenant ! ?... 

 
Vois-tu, je suis la mascotte d’une petite famille. 

Certains cousins ne me ressemblent pas du tout, pourtant nous 
sommes bel et bien parents. 

 
Cette belle famille, est une association pour les enfants atteints 

d’Arthrite Juvénile idiopathique, qui se nomme : 
KOURIR. 

 
Ce petit livre a été réalisé pour toi, afin de te faire découvrir notre 

univers. 
 



“ Mais qui es-tu ?” 

Je suis une cigogne un peu spéciale et 

je m’appelle KOURIR 

“D’où viens-tu ?” 

J’habite un pays rempli 

d’histoires d’enfants. 

“Je peux le   

visiter ?” 

Je suis justement venue pour te le faire découvrir. 

Je suis désolée de t’interrompre comme ça,  

mais je me sentais un peu à l’étroit dans ce 



Dans mon pays, tu vas rencontrer des enfants qui ont une 

maladie très spéciale. 

Regarde, ce petit garçon est 

malade. Son médecin ne 

comprend pas ce qu’il a, 

alors il va aller interroger 

d’autres médecins. 

C’est aussi pour 

ça que cette petite 

fille est partie à 

l’hôpital faire des 

examens. 

“Qu’est-ce qu’ils ont ?” 



Ils ont une maladie que l’on appelle A.J.I (Arthrite Juvénile 

Idiopathique) et qui n’est pas très connue car très peu 

d’enfants en sont atteints. Il y a plusieurs façons de 

développer cette maladie : 

Aujourd’hui, Gabriel a 

beaucoup, beaucoup de 

fièvre. 

Mélodie a aussi de la fièvre 

ainsi que de très petits 

boutons rouges sur certaines 

parties du corps. 

Quant à Julie, elle a un peu de fièvre, 

un peu de plaques rouges et mal au 

ventre. 

Parfois, l’A.J.I commence comme ça. 

De plus ce sont des enfants qui sont 

fatigués. Les docteurs appellent cette 

forme d’A.J.I “Systémique”. 



Cédric a cette maladie depuis quelques mois, ses genoux et 

ses mains sont gonflés. Cela s’appelle une inflammation et 

ça lui fait très mal. Il a une autre forme d’A.J.I que l’on 

appelle “oligo-arthrite”. 

Elle touche les 

articulations, mais 

aussi quelquefois les 

yeux. 

“Moi, j’ai 6 ans. Mon 

A.J.I touche mes yeux 

et peu d’articulations. 

Si je veux bien voir 

clair, je dois aller voir 

un médecin qui 

surveille mes yeux 

très souvent”. 



Céline ne voit pas bien si elle ne porte pas de 

lunettes. 

“Ma forme d’A.J.I ne 

me fait pas mal, je ne 

sens rien. 

Par contre, il faut que 

je porte des lunettes 

et que je fasse 

souvent des 

examens”. 



“Dis-moi ! 

Pourquoi tu as un oeil rouge, les genoux rouges et les 

ailes couleur de l’arc-en -ciel ?” 

Cela a un rapport avec l’A.J.I. 

Mon oeil rouge veut dire que la maladie ne touche parfois 

qu’un oeil. Mes genoux rouges représentent l’atteinte des 

articulations. L’A.J.I peut atteindre plusieurs 

articulations (genoux, doigt, hanche, cheville, nuque,...). 

Mes ailes couleur “arc-en-ciel” représentent l’espoir de 

guérir. Et moi, je représente le combat des enfants 

atteints, de leurs parents, des médecins et de tous ceux 

qui nous aident. 



“Moi, j’ai un médicament 
très fort qui s’appelle la 

cortisone pour ne plus avoir 
mal, alors je n’ai plus le 

droit de manger du sel, du 
sucre et quelques autres 

aliments”. 

Aujourd’hui, Grégory va 
bien, il peut donc aller à 

l’école. 
 

“Dans ma classe, je suis le 
seul à avoir une maladie 

rare”. 

Les enfants atteints de 
cette Arthrite Juvénile 

Idiopathique se 
fatiguent très vite. 

Ecrire et rester 
longtemps assis à la 

même place est difficile. 



“Oh! Mes genoux sont gonflés, le 

docteur a dit que je marche comme 

je peux parce que la marche est 

bonne pour faire diminuer la 

douleur et la raideur”. 

“Je m’appelle Olivier et j’ai aussi cette 

maladie. Quand je ne suis pas bien et 

que je me fatigue vite, j’ai du mal à 

jouer avec les autres enfants”.  

“Aujourd’hui, j’ai fait  ma 

valise pour me rendre à 

l’hôpital voir mon médecin. 

Je dois passer des examens 

pour avoir peut-être un 

autre traitement”. 



Cette maladie leur donne 

beaucoup de problèmes dans les 

articulations,  

mais cela ne les empêche pas toujours de faire des activités 

sportives comme la natation. Elle redonne du tonus et fait 

bouger les grandes articulations. 

Par contre, David qui a une forme d’A.J.I dans un oeil, évite 

d’aller dans l’eau de la piscine sans précautions parce que le 

chlore est agressif et cela peut être dangereux pour lui. 

Cette eau transporte toutes sortes de germes. 



Tu vois, KOURIR et une petite association 

pour les enfants atteints d’Arthrite 

Juvénile Idiopathique. 

 
“Mais Kourir, c’est pas toi ?” 

Je suis juste là pour représenter l’association. Ce sont des 

parents d’enfants atteints, des médecins, des enfants 

malades qui m’ont créée. Dans l’association , des adultes se 

réunissent, participent à des conférences, aident à nous 

faire connaître. Leur but est de trouver de l’argent afin 

d’aider  la recherche médicale pour découvrir les causes de 

l’A.J.I. Il y a aussi un groupe d’enfants malades qui 

organisent des sorties, des rencontres avec d’autres enfants 

atteints d’A.J.I, ils racontent aussi leur propre histoire dans 

        le journal des grands.  

 



Je suis toujours là pour aider 

les enfants atteints d’A.J.I 

quand ils en ont besoin, pour 

des renseignements, des 

conseils,... 

Je peux les visiter quand ils 

sont à l’hôpital... 

Je suis toujours là, aussi, 

pour leurs parents, pour 

les soutenir, leur 

expliquer l’A.J.I. 

Je leur fais rencontrer 

d’autres parents 

d’enfants malades,.... 



Dans cette maladie, les 

examens sont très 

impressionnants. Et 

quelques uns sont 

douloureux.  

“Il faut toujours que je 

demande au docteur de 

m’expliquer”. 

Parfois, il faut opérer 

quelques articulations. 

Il arrive que l’A.J.I soit 

de plus en plus forte et 

qu’elle déclenche 

d’autres problèmes. 

Pour ne pas avoir trop de 

raideur au niveau des 

articulations, il faut souvent 

aller voir un “Kiné”.  

 

“Il nous fait faire des exercices, 

nous soulage un peu et nous 

conseille des mouvements à faire 

à la maison”.  



L’A.J.I n’est pas 

très connue, nous 

ne savons même 

pas d’où elle vient, 

ni comment on 

l’attrape... 

Actuellement, des recherches sont faites et elles coûtent 

très cher, mais c’est important pour en savoir plus. 

Nous ne pouvons pas 

encore guérir les 

enfants atteints d’A.J.I, 

mais nous ne 

désespérons pas, même 

si cela demande du 

temps. 



Vois-tu, Johnny, je t’ai emmené visiter mon pays pour 

t’expliquer un peu ce que tu as et pour faire connaître la 

maladie à ceux qui nous lisent. 

 
“Moi aussi, j’ai l’A.J.I ?” 

 

Oui, pour l’instant tu es trop petit pour t’en rendre compte, 

mais tous les examens et toutes les douleurs que tu as, 

ainsi que les médicaments que tu prends sont pour ça.  

Parce que toi aussi tu as l’A.J.I ... 



Toi qui m’a lu, j’espère que cet ouvrage t’a intéressé ! 

Il est dédié à tous les enfants de l’association Kourir et leurs parents. 

Si tu veux plus de renseignements, tu peux nous contacter à : 

 

Association KOURIR 

9 rue de Nemours 

75011 PARIS 
Tel : 01.40.03.03.02 

E-mail : contact@kourir.org  

www.kourir.org 

 
Tu peux aussi nous aider : 

Soit en adhérant à Kourir  

Soit en achetant divers articles au  

profit de nos enfants. 

 

Ce petit livre est disponible à l’association Kourir et 

j’aimerais qu’il voyage comme le font toutes les cigognes 

portant un message... 

 

 

 

 

 
Un merci tout particulier 

 Au Professeur Anne-Marie PRIEUR de l’hôpital NECKER (Paris 15éme) 

Au Professeur Louis DAVID de l’hôpital Edouard HERRIOT (Lyon) 
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