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Thomas Meunier pour la bonne
cause
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Ce jeudi (17h30) a Ciney au stade
Tillieux, le joueur du FC Bruges
Thomas Meunier va mouiller son
maillot pour faire connaitre une
maladie rare et une association.

Claude Poncin. habitant du village de
Celles, a une fille de 17 ans, Camilie.
Cette jeune fille est atteinte du syn-
drome Kabuki. Drile de nom, qui de-
signe une maladie génetigue rare. Ca-
milie avait 8 ans lorsqu'elle a été diag-
nostiquée; a I'époque on parlait de trois
cas en Belgique. En juin dernier, le
chiffre de 28 personnes a été officialisé.

Thnms Meunier Eda

Seuls des enfants sont recenses car il
est toujours possible que certains s Ao 'r“"
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adultes vivent avec une maladie géne- uat oi?
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tigue non identifiée. Encouragé par I'as- z...;[ﬂﬂl
sociation francaise ASK, ce papa a déci-
dé il y a un an, de créer une associa-
tion pour faire valoir les droits des enfants atteints de ce syndrome. «Mon objectif est
de lufter pour fa connaissance médicale ef fa reconnaissance sociale et admimstrative
du syndrome Kabuki. Nous sommes quelgues familles en Beigique et nous voulons tous
la méme chose: offrir un encadrement digne a ces enfants pour construire feur avenir ».
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Le médecin de Camille_ le professeur Mercier, précise: «\Vous, parents, étes les militanis
de la reconnaissance’» Ceux-Ci se sont engages et ont realise des objets promotionnels
pour tenter de récolter des fonds. a |a fois pour nous faire connaitre. mais aussi soute-
nir |a recherche scientifigue. «Dans un deuxieme temps, il sagira pour FAKABE de
mefire en place des plans d'action, comme le combat pour la reconnaissance de la neé-
cessite dutiliser fordinateur car ces enfants nont pas la psychomotricité fine nécessaire
pour lutilisation des outils classiques de commurnication, lels que le crayon ou le stylo.
Mais ils savent utiliser tablettes, smartphones ou PC.» A 'heure actuelle, quatre familles
font partie de cefte association AKABE — Association Syndrome Kabuki Belgium. Pour
se faire connaitre, 'association organise e jeudi 15 aolt un tournoi de foot. Il sera ani-
mé par un parrain de choix: Thomas Meunier, joueur luxembourgeois du FC Bruges.
«Nouvellement créée et baplisée, l'association souhaitait organiser une rencontre entre
le parrain et les enfants Kabuki. Mais ce nest pas évident de trouver des disponibiités
dans l'agenda de ce pro du ballon rond enire ses entrainements, cours, rencontres et
autres matchs. Cest aujourdhui chose faite et nous en sommes ravis!». En effet, Tho-
mas Meunier a libéré son agenda pour ce projet qui lui tient & coeur. «ll wiendra, accom-
pagné de quelgues amis joueurs, ce jeudi 15 aout 8 17h30. Il ma pas été facile de trou-
ver un terrain disponible: nous remercions grandement e comité de jfa RUW de Ciney
de mettre ses magnifigues infrastructures a notre disposifion. » ajoute Claude Poncin.
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