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" Parrain qu’estce que
ça signifie en fait ? "

Éric Judor

Moi, mon parrain il était en Guadeloupe, et quand
j’étais petit, je le voyais tous les 5 ans. C’est pas
beaucoup c’est vrai. Mais ça ne m’a pas empêché

d’être très proche de lui, de l’aimer très fort, et lui, de
me gâter particulièrement à chaque fois que je foulais
le sol de mes ancêtres. C’est d’ailleurs lui qui m’a offert
mon premier vélo, jaune, un Peugeot. C’était il y a plus
de 40 ans et ça reste gravé dans ma mémoire comme

un des temps forts de ma petite enfance.



.

!

Jessica Speque



Exemples de
diapositives



Définition : La
transition Kezako ?

Pourquoi organiser
la transition ?

.

Les arthrites juvéniles idiopathiques (AJI)
débutent par définition avant l’âge de 16

ans. L’évolution de la maladie est chronique,
par poussée avec une poursuite possible des
symptômes à l’âge adulte. Pour cette raison,

l’accompagnement du jeune patient du
service pédiatrique vers le service adulte est

primordial et doit être anticipé.



Qui, Quand, Comment ?



;

.

La phase préparatoire

La phase de transfert

La phase d’engagement

Conclusions

Pr Alexandre Belot, Dr Jean
Paul Larbre, Dr Julien Wipff,

Pr Pierre Quartier



Programme de recherche égalités des
chances à l'école pour les enfants atteints
de maladies rares et invisibles



Du jeudi 30 mai au dimanche 02 juin 2019 à
La Grande Motte (34)

L’association KOURIR organisait une
rencontre des familles le weekend du pont

de l’ascension !
La rencontre a eu lieu dans le sud de la
France, au club BELAMBRA de La Grande
Motte Club « Presqu’île du Ponant », à

proximité de Montpellier.
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Benjamin Couraud



Des séjours très
différents d'une fois sur
l'autre. Super ! Des
retrouvailles et de

nouvelles rencontres !
Merci pour les activités
proposées aux ados

(acrobranche, ETP...) ...
Très appréciable.

Très satisfaits, nous
avons appris beaucoup
de choses et pu partager
nos expériences et vécu
de la maladie avec
d'autres familles. Ce
weekend nous a

beaucoup apporté. Merci
beaucoup !

C'était un bon temps de break et
de repos. Toutes les activités

étaient bien et tellement variées.
C'était précieux de retrouver des
familles qui affrontent cette
maladie. Merci aussi d'avoir

organiser une sortie dans le sud
est de la France, plus proche de
nous. Bravo et merci à KOURIR.



Un weekend de
rêves pour se
ressourcer,
comprendre,

apprendre et repartir
armer pour affronter
un quotidien des fois
compliqué. Merci
encore pour tout.

Merci beaucoup à vous
tous pour l’organisation,
c'était riche et varié,
sérieux mais toujours
sympa, engagé mais

jamais contraignant. Bravo
à vous pour tout ça. Encore un très bon

weekend avec KOURIR
où les enfants et les
parents repartent
heureux. Avec des
rencontres, des
échanges, des

retrouvailles. Et surtout
des médecins

formidables, disponibles,
ouverts. Bref, un
weekend agréable et
reboostant pour toute la

famille. MERCI

Weekend très
instructif, nous nous
sentons plus seul.
Merci aux bénévoles
et aux médecins.



Du samedi 29 juin au
dimanche 7 juillet 2019

Cette année, à l’initiative du Dr Anne Marie
Prieur, une quinzaine d’enfants de KOURIR
ont pu participer pour la première fois à un

camp de vacances à St Lunaire,
près de St Malo.

Anton Gruss





Nos ados s'expriment !





La maman de Timothée





.

Eva,
gérante du club ado

de Dénat





.

Les parents de Jil (12 ans)







Juliette
Jamila,

maman de Léa Quidbeuf



Kourir avait besoin de rénover ses outils de
communication : affiches, banderole,

kakemono, flamme. Un projet en
collaboration avec Mme Edwige Guérin,

professeur d'Arts Appliqués au lycée Ernest
Pérochon à Parthenay est né.



Elisabeth HUCK

LLUUCCIIAA



Julie Pomponne

Alix de Bretagne (maman de
Timothée)

CCLLAARRAA

AAVVAA



MARIE



KKEERRIIAANNEE



tout
va bien, elle est en
pleine forme !

Aurélie VEYRAT DE
LACHENAL



Ingrid Viguier

Dimanche 7 avril, notre parrain Éric Judor
invitait les enfants de notre association et
leurs familles à assister à l’avantpremière

de « Monsieur Link".

Ingrid Viguier



KOURIR est heureux de s’associer à
l’initiative SOLIKEND : 1er site solidaire de
réservation d’hôtels. Sur SOLIKEND, le

paiement de votre séjour est 100% reversé
à l’association de votre choix.

Pour réserver une
« nuit solidaire » ou
pour en savoir plus :

www.solikend.com

Découvrez le
principe en vidéo :
https://youtu.be/
rfdadaIXCZM



.



www.sofremip.sfpediatrie.com/

Nadine Pézière
et Sébastien Porcher



.

Cette année, le congrès européen de
rhumatologie pédiatrique du PReS était
couplé avec le congrès de rhumatologie

adulte, le tout étant organisé par l’EULAR à
Madrid.



http://www.pres.eu/

Anton Gruss

Pr J Bijlsma, F De Benedetti, A Gruss

Pr J Bijlsma, I Kone Paut, A Gruss

Pr J Bijlsma, G Schulert, A Gruss



Bienvenue à Tours aux lecteurs de
l'association KOURIR. Je suis le Dr Florence
Uettwiller et ai le plaisir de vous présenter

notre équipe.



.

Florence Uettwiller

Cyrille Hoarau
Coordinateur
MCUPH

Dalila Nouar
PH

Yves Marot
Chef des
Urgences
PH

Florence Uettwiller
Praticien Attaché

Vous pouvez nous contacter
par le biais du site du CHU
(prise de RDV en ligne bientôt

fonctionnelle
https://www.chu

tours.fr/consultationsexternes
hopitalclocheville.html) ou au

02 18 37 08 00.



Céline Danhiez,
présidente de Kourir





TShirt blanc enfant : 8€ + 2,50€
TShirt blanc adulte : 10€ + 2,50€

TShirt course à pied adulte : 10€ + 2,50€

Polo adulte : 12€+2,50€
Sac à dos : 10€+4,90€

Porteclés guitare : 2€+1€

Prix unitaire+frais d'envoi en France

Métropolitaine



Peluche cigogne : 5€+ 2,50€
Porteclés cigogne : 4€+1€

Stylo bille : 3€+ 2,50€
Porteclés jetons de caddie :
2€+1€

Coupe vent enfant : 12€+ 2,50€
Coupe vent adulte : 15€+ 2,50€

Polaire adulte : 20€+4,90€

Parapluie : 15€+4,90€

Casquette : 5€+2,50€



Nom de
l'article

Quantité Taille/couleur
Prix unitaire
(frais d'envoi
inclus)

Soustotal

TOTAL TTC

Nom :
................................................................................

Prénom :
................................................................................

Adresse :
................................................................................

Code Postal : .................. Ville : ................................

Tél : ........................ Signature :

Date : .......................

Règlement par
chèque à l'ordre de
l'association Kourir.

À envoyer par
courrier:

Association Kourir
9 Rue de Nemours
75011 Paris



Bulletin d’adhésion / don à retourner à :
Association KOURIR
9 rue de Nemours, 75011 PARIS
Également possible en ligne sur www.kourir.org

Nom :
................................................................................
Prénom :
................................................................................
Adresse :
................................................................................

Code Postal : .................. Ville : ................................

Tél fixe : ........................ Portable : ...........................

Adresse email : .........................................................

□ Parent □ Famille □ Ami □ Donateur
□ Professionnel de Santé  Spécialité : ...........................
□ Institutionnel (association, école) : ............................
□ Je souhaite figurer dans l’annuaire des parents
□ Je souhaite recevoir le bulletin d’information
□ Je souhaite recevoir la Newsletter Internet

□ Je souhaite recevoir « AJI 100 Questions » à 10 € frais de port inclus
(au lieu de 14,30 €)
□ Je souhaite adhérer à KOURIR pour 35 €

□ Je vous adresse un don de ....................€

NB : Si vous adhérez, vous pouvez faire un don en complément de l’adhésion de 35 €

Total : ....................€

Votre chèque est à libeller à l’ordre de l’Association KOURIR. Vous recevrez un
reçu fiscal du montant de votre cotisation et/ou de votre don (66 % du montant
est déductible de vos impôts).

□ J'accepte que mes coordonnées fassent l'objet d'un traitement informatique à l'usage
exclusif de l'association KOURIR.
Vous disposez d'un droit d'accès, de modification ou de suppression des informations
vous concernant. Pour exercer ce droit, écrire à contact@kourir.org ou par courrier au
siège de l'association.

À SAVOIR

Depuis 2014,
la loi nous
autorise à
percevoir des

LEGS



Ce bulletin, comme toute notre documentation,
a été pensé et conçu par des parents

bénévoles. Nous avons besoin de votre soutien
moral et/ou financier pour continuer à
participer à la diffusion de l'information
concernant l'Arthrite Juvénile Idiopathique.

Pour adhérer ou pour faire un don
connnectez vous sur www.kourir.org

MERCI !


