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Chers adhérents,
Nous sommes heureux de vous annoncer le lancement d'une opération exceptionnelle
en partenariat avec SOLIKEND. Lauréat des Palmes du Tourisme Durable 2020,
SOLIKEND est un site de réservation d'hôtels reposant sur un concept solidaire inédit.
Voici ce que nous vous proposons :
 
> Bénéficier d'une réduction exceptionnelle de 50% pour votre réservation d'hôtel en
France sur le site Solikend avec le code client [kourir2022] (nouveau code qui remplace
celui erroné transmis en début de semaine).
 
> Le montant de votre réservation se transformera directement en dons et permettra de
financer les sorties familles (JAJI 3 aux jardins de l'Anjou près d'Angers, et Disney en
octobre/novembre), améliorer nos supports de communication, continuer nos
engagements dans la recherche et notre accompagnement auprès des familles.
L’avantage fonctionne aussi pour la commande de cartes cadeaux SOLIKEND. Offrez
un séjour à un membre de votre famille, un proche... Moment de détente assuré avec un
cadeau innovant et 100% solidaire.
 
> Une offre solidaire exceptionnelle mais limitée. Le montant des réservations et des
cartes cadeaux mis en vente dans le cadre de ce partenariat est limité à 10 000€ sur
l'année 2022. Alors n’attendez plus pour passer commande !
Retrouvez toutes les informations sur le partenariat : ASSO X Solikend
 

 

Plus d'info

 

 

Newsletter N°42 - Avril 2022

 

Voir la version en ligne
 

Solikend
 

https://43lw7.r.a.d.sendibm1.com/mk/cl/f/etzhn8nOcXnFjC2JpvqOjxf0aS1ohny9bde6F-UAFanVSQeGAGfwPti9KKyr8EfXYrQqoGPGzJeL-cJuYHfkCEsTMJvaB29KH7006zegPmW2ha8qoM0GJwTc0Y-5A7ZHAb0lQ7bcBz1L8f19FRJ8aB1KuvdLsGaONclZIIo_-fSQsnPuDZjVP6fqRvvsdDl__C5TEJluRJdXNpStZ3Wr5LM
https://43lw7.r.a.d.sendibm1.com/mk/cl/f/XnCC9ctFjdimi7_jZt2FeURSX6TNUa3y1XtPffgbsc_dlnDDrWlWLpDVVjPQYBM49xLAQk8DyvnbXDkYoUA4C7OanS9wjXDK9w6SPlG0iEYYPwBkNV7FfbGurmcYht2SGIPr9GOolSRtkl5rOF07o1aD1lCvoIosy1q2oiKAL4R1VobI89OuOoT4Wr1vGnZCjPe2LtXQl59ZP56fjpiUx1M
https://43lw7.r.a.d.sendibm1.com/mk/mr/EuodYQsEqaEHAqhsp4njclQQ9R8Z7FaXNRZ3znOnkYFeqqmYqhEKFEwdPKV8VeWf-epjKG4KvAe9cMvxXT1Ups3xw83Wm0JY6nm5FYGU2Sx9pn6e8k3Ar-ciTJG8mYM-iydR5s4
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Plus l'association comptera d'adhérents,
plus elle sera forte et efficace.

 

 
Vous pouvez nous aider à changer l'avenir de tous les enfants malades

 
L'adhésion permet de :

recevoir les communications (mails d'informations, bulletin...);
être invité(e) aux sorties, évènements organisés par KOURIR;
participer à l'élection des administrateurs de KOURIR et avoir un droit de vote à
l'assemblée générale
l'adhésion ouvre aussi droit à une réduction de 66% d'impôt

 
Faire un don (sans adhésion) permet de :

soutenir les actions de KOURIR ;
aider l'association à maintenir son autonomie financière;
contribuer au développement des services pour les malades et leur famille
recevoir le bulletin (mais pas les mails d'actualité ni les invitations, qui sont ciblés
à destination des adhérents)
Si vous souhaitez faire un don à KOURIR, n'hésitez pas à adhérer et faire un don
complémentaire en sus, à la place de faire un don seul.

 
En 2022, KOURIR souhaite pouvoir :

Organiser les 3e journées de l'arthrite juvénile idiopathique. Ces journées sont
l'occasion d'informer les familles des dernières actualités sur le traitement de la
maladie, de leur donner des solutions pour améliorer la prise en charge et les
conditions de vie des enfants (conférences, ateliers) et bien sûr de leur permettre
d'échanger entre elles leurs expériences et de partager leurs témoignages.Ce
type de rencontre est une expérience unique pour l’enfant, l’adolescent et sa
famille. Ils y puisent force, solidarité et espoir, et une énergie supplémentaire pour
résister à la maladie,
Organiser d’un séjour de rêves pour les enfants à DISNEYLAND Paris à
l'automne 2022,
Soutenir les actions de recherche, au travers notamment des prix KOURIR en
faveur de la recherche, qui sont remis chaque année lors du congrès européen
(PReS) et du congrès français (SOFREMIP) des médecins rhumatologues
pédiatriques,
Poursuivre ses actions de communication : bulletin d'information,
newsletters, brochures spécialisées pour aider à une meilleure connaissance
de la maladie.

 
Les adhésions et les dons ouvrent droit à une réduction d’impôt sur le revenu de

66% dans la limite de 20% des revenus imposables de l’année.
 

 

Adhérer / faire un don

 

Appel à adhésion et à don
 

 

 

https://43lw7.r.a.d.sendibm1.com/mk/cl/f/yliiUkNfowGwZZ9Fhybf84WbsdKbAncp65e9ftdaLz1iiNis8cRFwZaPBtUjbzKmxnPdQov1XnjopAUKRgqozpEtLAZsdra5S-jBT-II5EJsySTvU6hIz6-N1izeLc2KDrV9ngqqtM5DH-i3hm73L-FkXTABzRMsMfcgW1pubkF3JztNh5HZPnsQlrTHEgjaWlz_LjpbHdEXQXDOK1_WeA
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Adhérer / faire un don
 

Astuces ergonomiques
 

https://43lw7.r.a.d.sendibm1.com/mk/cl/f/Qjgn5b-JPP1ne3stlJVnonqebI1Jyr39wiWQ72Bs9TzxEtllnC_IQN9hlO4X3LlDzO6qXGzLVDNeJM4moaPFCKlYXgAbjT0KRWKuowGO_TEjDj_ALyxml2fvsSvgOzktVYXVzgDyYpwxkS03JI6zOtXNv7NMg6RRTGJ6JHpDklF08dkdYIpgBN34AGcjLLmUoJnkpXiliT9NMzh_fkcQlw
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Des trucs et astuces ergonomiques pour
favoriser l'autonomie de vos enfants !

 

 
Noëlla Ruellan, bénévole membre du conseil d’administration Kourir, et kiné de
profession, a listé quelques astuces pour aider vos enfants à développer leur
autonomie !

Douleurs aux doigts et aux mains
Lorsque il y a des douleurs aux doigts et aux mains, la prise en main des crayons peut
s’avérer difficile. Le choix des crayons est important.
Le coloriage, le dessin peuvent rester un plaisir si l'outil est adapté.
 
Astuces :
- Portez une attention à la taille et la largeur du crayon, et choississez une mine qui
glisse bien sur le papier ! L'enfant doit choisir l'outil qui lui convient.
 
- Une fois le choix arrêté, on peut ajouter aux crayons des manchons.
Voici ce que ma fille utilise :

Se remettre au travail après l'école
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Après une journée d'école, il est parfois difficile de se remettre au travail alors que les
douleurs sont présentes.
Voici nos petites astuces :
 
- Pour rester assise et détendre le bas du dos nous utilisons un ballon de klein.

- Quand la position assise n'est plus possible nous avons mis en place un tableau avec
des crayons larges effacables (velleda). 

Autres astuces

- La mise en place de compresses chaudes peut parfois aider : il est nécessaire de
tester.
 Petite astuce pour en fabriquer, pour les gens qui savent coudre :
prendre un tissu coton, fabriquer une poche en fonction de l'usage envisagé (la forme
pourra être choisie en fonction de la région ciblée). Y mettre ensuite des graines pour
oiseaux exotiques (on en trouve dans les supermarchés). Puis mettre 1 mn au micronde
.

- Suzanne utilise des
chaufferettes à main dans
la journée car la chaleur lui
détend les mains.

- Pour les fermetures éclairs quand votre enfant
l'accepte vous pouvez utiliser des pompons ou objets
attachés à la fermeture qui seront plus faciles à
prendre en main
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- Pour les déplacements longues distances, pour garder
les injections au froid, il existe sur internet des trousses
isotherme qui conservent le produit à une température
inférieure à 8 degrés jusqu'à 24 heures.
 
 

- L'association Mon Cartable Connecté
(moncartableconnecte.fr), créée par Marc Lavoine et
Abdel Aïssou, a pour objectif de prendre en compte les
longues périodes d'absence des enfants malades, en
les intégrant dans la salle de classe grâce à des outils
de visioconférence adaptés.
 
L'association prête un kit composé de 2 tablettes
appairées pour l'enfant distant et pour la classe, de 2
caméras, une pour le tableau et une à 360° pilotée par
l'élève distant, et d'un micro multidirectionnel.
Le prêt est fait pour toute la durée de la maladie
quelque soit le lieu de résidence en France..
 
 

Boutique en ligne
 

https://43lw7.r.a.d.sendibm1.com/mk/cl/f/UZ-9YxNjXfTY2a252TDuOdeFFooo9WCGXyklLPoqh1-4e4cLFIYxZoJ8NjF0zz6I8GIAz4Q_FW2wj3wO5R09JjF_L6CeIRQR8b3tXaSAcGJl9N0GUMiacGxcB56lhriQcLHkFGMW8Pd_3ti3_qcgKixY3YYJtN1EncE_NWckacR1om6Kn5IPVPo9Ek38Zw
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Retrouvez désormais tous nos goodies en vente sur notre boutique en ligne
 

Accéder à la boutique en ligne

 
 
Comme chaque 18 Mars s’est tenu le World yOung
Rheumatic Diseases Day ou WORD DAY qui cherche à
mettre en avant, sensibiliser et informer professionnels
de santé, mais aussi le grand public, sur la réalité des
maladies rhumatismales pédiatriques.

Organisé par le réseau ENCA et la Société Européenne
de Pédiatrie Rhumatologique (PReS), les différents
acteurs de leur prise en charge ont proposé des
initiatives toujours plus nombreuses sur toute la surface
du globe avec notamment des rencontres et animations
organisées par les associations de patients et deux
webinaires que vous pouvez retrouver sur le site.

Comme chaque année, KOURIR s’est joint à cette
initiative au travers de sa participation aux réseaux
ENCA et ERN RITA, mais aussi par la diffusion de
vidéos sous titrées en anglais pour un plus grand
partage de ces expériences de familles autour de
l’arthrite. Vous pouvez retrouver ces témoignages sur
notre chaîne YouTube.
 
 

YouTube

 

Word Day "Awareness is everything"

https://43lw7.r.a.d.sendibm1.com/mk/cl/f/9uF__04hXozHx219dwGNxArMMiYoJBLbKejc5r_uTDkvlcGKVrCop06nWM1sal0EfGR1yV_cz1o8tpJPj4ZiV1RPJEaos_xwTTpMRyEvN4ekpcbxxc0rAm9zZQbRec85KMu-5-MzAeYyJat_PE0ZLOsl-KzWjBCtMLlvmPdETOYsNij59lPEsLzSttcyBG1DJ1gUVj0bLWTBaGMQjq43pZ5cEGs
https://43lw7.r.a.d.sendibm1.com/mk/cl/f/UfaEt12E9iVp3lxpjXY8EHqwWLS2cr-m7GxpQPF5gAZrAEJyZ8piAsrOxujDceJM3Opyu-UN3R3PTEbh15gLncFikQeUU8DKjB1FFxOLO2MwvoJ6rrVYEJskBW_KIy2zBq8PMsUR7iEuJ2S5GsoMvCpsXfQ1mNMHqHUcmuA6GwYHJyAFf96ryeTad6UrtlYnhXA
https://43lw7.r.a.d.sendibm1.com/mk/cl/f/INxkff73akCdJPQCWcB8h3-rJQ8Ap7oUbUzlP_olXtoJLSVaFW8i7zp0AXgdLgvg_IuXCZnBPDX7EC9L498r1CF7g1SnMFqn5Rxe09DOmEyR7c2eLnBS0C4LeioJEMegh3w-RPA0_nOFgyKM99aX4237E8cdEjSE7DfqTE0N8K8YIDwoYjGddZOOPcoNFfR1CE5CfEmdhlDiCHfVIAdlo9nspsTcyjzI1cdyiGjz4d4mK3wrP2fEcLoZV1gSJPU
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L’assemble générale de KOURIR se
déroulera lors des 3es journées de l'AJI en
juin prochain à Mauges-sur-Loire (49).
Nous recherchons des parents volontaires
pour rejoindre le conseil d’administration
de KOURIR.
 
Si vous souhaitez vous présenter en tant
qu'administrateur contactez notre
secrétaire général adjoint : Gwenael
NICOT gwenael.nicot@gmail.com avant le
30 avril.

A la recherche de nouveaux
bénévoles !

 

KOURIR
9 rue de Nemours
75 011 Paris
01 40 03 03 02
www.kourir.org
contact@kourir.org

 

 

 

Cet e-mail a été envoyé à aurelie77@yahoo.fr
Vous avez reçu cet email car vous vous êtes inscrits sur KOURIR.

 
Pour toujours recevoir nos mails, ajoutez manuellement contact@kourir.org dans vos

contacts. Suivez les instructions ici
 

Vous disposez d'un droit d'accès, de modification ou de suppression des informations vous
concernant. Vous pouvez consulter notre charte de confidentialité sur notre site Internet. Pour

exercer votre droit, écrire à Christophe Normand par courriel à contact@kourir.org ou par
courrier au siège de l'association

 
Se désinscrire

 

 

 

© 2022 KOURIR
 

mailto:gwenael.nicot@gmail.com
https://43lw7.r.a.d.sendibm1.com/mk/cl/f/Uoez7QfDkGasKAfHMfFp1QAe3C6zlnfn4slt-ivd7wxew6g7GzRdwe4U-MU_B31uMkWPcb4G3UCUISiKHnNIUJ1Y1kHFvR3utfpP6sMljgBU4eF3IOQkEna13-D3-dR6e1OSS0Zr9YV52f-oQ5PpqMlT7E6InvFYQN8YxV1tzf45k4Jkmz8
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https://43lw7.r.a.d.sendibm1.com/mk/cl/f/8PuCpaac9awBuTooDeQxh3byvE3D5dJEQM-eX_hmbE0mPxaDSL1BQaymeck0pYFa_YuFLtElB6-Dz0ANwoT2HnVtfPlP_T2yh9s_FbUL5AZcj7x4215dnRnJvM9w9L3L0U0wEeFZAz8HNbNPMnNA86qSYQrxo-SBVEv7fFgvJ2KT2gct8nhXklGE4oD98wlgIGZO1zY469tQWxgV
https://43lw7.r.a.d.sendibm1.com/mk/cl/f/EBgxRernqUnCMBjimizp1JtE2xIdKwPGOb09yoCdozjLVQ-TX11FYHmwgtaih_V7ixG-9T8Hib2dbVVKajI9ghpIJ7AYnnbl0SLvtpA1IsjVaLfp4N46T-Gq68d6hoTOlwaOJnlwiDahUrv-rVoCh6TcFp8-Vnj-zdxBlYeybieFm4O3_59O7Y-NK2PZg-swsTY-jQ
https://43lw7.r.a.d.sendibm1.com/mk/cl/f/OKKTnjAEPSCYJIuGy0iNH6cXW7nxhPjJLBj5HWwshm96SfGYk6TRIs268TBmfvkvjMuec5h1vNu9DdqLa5HlC4joqOfDi76gZhSjhGl-xmTs8sga6HheV-7t-5x81hn8v8hjkm6gxEI5dOqXFHNDI24qG_Sur4-QevZ8AwlfE_Uy4vo3E1kWbLHX8jPfWYywS38f8spVQ-00DIqtfT1e9L-YMw
https://43lw7.r.a.d.sendibm1.com/mk/cl/f/dLW3Ab0hD-orv31oXqn8ACB5fLxgwtRn04qlI_pp3FqtxoJubvYxFeDcj1d2O0XjxBPyI4KiMMgwwSeoWB2eZpsrUIm5QN7CPd9AQTNz8QerdKNtYLatwCLaaz3mOZ5L3RsICgwEa4tRUf5NKLHzDtB1C6xz8rBh8cV55pvpUicmNC-FMEqHu3B4LlAlAcVZ9sd_7HmLBOckdxNHRQV_WKIw9t_8aQfWqhJrRUh_
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