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LE DÉFI DES
MALADIES RARES
> Modèles pour l’étude des maladies communes 

> Quand les associations  financent la recherche 

> Les industriels mobilisent leurs forces
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Kemil grandit et ses parents décou-
vrent ce monde qui leur est com-
plètement inconnu : le monde des 
enfants en situation de handicap.
Sandra Bouira a toujours cherché à 
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 l’âge des enfants. 
Ce projet lui tenait tant à cœur. 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, l’association Kemil 
et Ses Amis, en partenariat avec 
les Éditions 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 où 
l’histoire et l’identité de chacun ont 
été respectées.

Dans le journal pédagogique à la 
fin du livre, des articles sont propo-
sés pour comprendre ou plutôt « se 
faire une idée » du handicap : des 
chiffres sur les maladies rares, les 
aires de jeu accessibles, une extrait 
d’un congrès 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, l’association souhaite mettre 
en place un reversement de 2 euros 
par album vendu, au bénéfice de 
l’Inserm et de la recherche sur l’épi-
lepsie, celle-ci étant présente dans de 
nombreuses pathologies et maladies 
orphelines.

Cette BD s’adresse à tout public, 
touché ou non par le handicap.
Pour vous la procurer, rendez-vous 
sur www.kemiletsesamis.org

« C’EST PAS DU JEU »
OU LE HANDICAP DANS LA VIE DE TOUS LES JOURS !

« 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 garçon de 7 ans atteint d’épilepsie sévère (Syndrome de West) derrière laquelle
se cache une anomalie génétique très rare.
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