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ALEX ET LA MAMAN

LA PLUS BRAVE

pU MONDE




lle Alex et jai

sveloppé pour aider les adultes 5
Lrnan du monde !
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\S(\ \wre ) , €x // Jem
e myélome multiple aux enfants, Pliquer . mellewre ™

o de ma Maman,

sk Vhistorr
. o . Cec €8 e est Yombée malade et r \
Ce livre a été inspiré par les personnes atfeintes de myélome te Commen" "“\\ 546 mieux ensuite.
2
multiple qui ont une jeune famille et qui ont éprouvé des Commer\" ehe

difficuHés 3 trouver des ressources pour expliquer leur maladie

3 leurs enfanfs.
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Aussi loin que je men souvienne, Maman

et moi, nous passions des heures 3 faire de

chouettes choses ensemble.

Construire avec des blocs... Lire des histoires..
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Vivre de grandes Et faire la course dans le parc. Maman
aventures.. est rapide mais je suis plus rapide

encore | Je gagne toujours. 3
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Mais un jour, que\que chose

dstrange sest produt..
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Chaque fois que je derandais 3 [Maman

. . . . >>
de jouer avec mol, elle disait € non 7.

« Non ¥ pour Jouer avec

les blocs, parce qu'elie

avalt mal au dos.

»

POUr raconte, des
: hisfoir ,

A €3 parce qu'efl, ne

: pouvait plus se concentre
r



» pour vivre des aventures,

Yeulations

« Non
\ui fz{\sa'\ernL mal.

la course dans e parc

parce quelle était essoufﬂée




sme demandé 2 Teddy ce que Javais

__\'a'\ m
| mais Teddy ne savait pas..

ﬁa\\ de mMa

vou -
lait fout simplement plus jouer avec mol. /P
Je ne comprenals pas.

Et ce :
la me rendait réellement triste.

andé 3 M "
aman ce que javais fait de mal et elle ma dif € rien 7.
Pourquoi Maman ne voulait-elle p\US Jouer !



Puis, un Jour, quand je suis rentré de
I¢cole, Maman a dit qu'elle voulait me
parler. Elle avait lair fres sérieuse.
Comme quand je ne faisais pas

mes devolrs...

Mais je navais pas fait de
bétises depuis longtemps !
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Maman ma dit qu'eHe se sentait triste parce qu'elle
avait été trop malade pour jouer avec moi. Alors, elle
était allé chez le docteur. Le docteur a fait des tests et

a dit 3 Maman qu'e||e avait un myélome multiple.
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Mama m 2 expliqué : « Cest 3 cause du myélome multiple
que je me sens faﬁguée, que j'ai mal parfout et que je
SUIS essoufﬂée. Quand on 2 un myélome multiple, certaines
des cellules du sang, qu'on appelle les plasmocy’fes, ne se
développent pas normalement et ne sont plus capables de

combattre les microbes. Alors, on tombe malade. » !



Vai demandé
yé\ome multiple

« Mais comment le m ?
te rend-il malade ¢ ?

< Dans le corps, Il y 2

des cellules sanguines
spéciales qu'on appelle

plasmocy’res. »

Je ne comprenais pas bien. ¢ Cest quoi, une cellule 7 »

¢ Les cellules, ce sont les petits blocs qui constituent tout ce qui vit.
Un peu comme nos blocs de construction, sauf que les cellules

servent 3 construire les gens, les arbres, les animaux et tout le reste.

Dans le corps, les différerﬁes
cellules ont des missions

diﬂféren’res et la mission
‘ des p|asmocy’(es est de
combattre les microbes

et d'empécher qu'on

tombe malade. »
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Jai demandé : « Pourquoi as-tu un myélome multiple ?y
Je pensais au femps ov j'avais été vraiment malade :

je navais pas pu aller 3 lécole et j'avais d0 rester 3 la maison.

¢ Cest de moi que fu las atfrapé ?y
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<« Non ?, 2 répondu Maman. ¢« On n'aﬁrape pas le myélome multiple
dune autre personne. Le myélome multiple est un Jrype de cancer ;
un cancer, cest ce qui arrive quand les mauvaises cellules

du corps empéchen’f les autres cellules de faire leur travail. »

ple sign,'f,'e

it mourir

le myélome mul;

que Maman I,
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Mais Maman m'a dit que e ne devais pas m'inquié’rer.

Les docteurs allaient lui donner des médicaments pour combattre
les mauvais plasmocytes et laider 3 aller mieux. Maman devrait
aller réqulierement 3 |'h6pi’(a| pour un traitement spécial, qu'on
appelle une perfusion, et prendre tous les jours des comprimés 3 la

maison, mais aprés, elle se sentirait 3 nouveau mieux. 17



Aprés quelques visites 3 I'hﬁpi’ral, les
cheveux de Maman ont commencé 3
tomber. Je ne comprenais pas pourquoi —

¢a faisait peur !

Mais Maman ma dit que parfois, les
médicaments qu'on donne pour le
myélome multiple peuvent faire cela.

Elle ma dit que certaines personnes
prennent des médicaments qui leur
donnent de droles de sensations dans les
doigts ou qui les fatiguent ; parfois, les
médicaments font qu'elles atfrapent une
infection ou ont des nausées. Cela

dépend du médicament. "

Maman et moi, nous
avons décidé qu'elle
porterait plein de
chapeaux marrants
jusqu'é ce que ses
cheveux repoussent.
Parfois, cest moi
qui choisirais le
chapeau. C était

amusant |



Chaque fois que Maman rentrait de [hépital, elle se sentajt bros
fa’('\guée. Elle Passai’f les jours suivants 3 dormir dans son lit

et moi, je jouais tres calmement pour ne pas la réveiller
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Ca ne me dérangeait pas. Je savais que Maman voulait bien jouer
parc.

2|

avec moi et que bientdt, nous pourrions 3 nouveau jouer ensemble 2u



Tout 2 commencé 3 aller mieux 3 la maison

et trés vite, Maman et moi, nous avons passé

beaucoup de temps 3 faire de chouetfes

choses ensemble.
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Un beau jour ob il y avait du soleil, Maman a é’f

suﬂcisammenf bien pour faire une petite course 3 vélo |

Cétait génial 1
22
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Jusqu'é ce que .. un jour, je suis rentré de I'¢cole et Maman ma dit

qu'elle avait quelque chose d'impor‘ra\mL 3 me dire. Elle avait [air triste.
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Maman ma dit : < Mon myélome multiple est revenu.
J'ai commencé 3 me sentir 3 nouveau malade et le docteur dit que

je dois retourner 3 lhﬁpifal pour recevoir dautres médicaments. »

Jai dit : ¢ Mais Je pensais
que tu allais mieux ?y

Maman m 2 expliqué que quand on a un myélome
multiple, on peut se sentir bien pendant tres, trés,
trés longtemps mais qu'aprés un certain temps,
les plasmocytes anormaux et paresseux peuvent

commencer 3 revenir. .
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‘l Maman a dit que cela s'appelai’( une

rechute et que cela pouvait arriver plus
dune fois. Elle a aussi dit que tout irait
bien puisqu'elle allait simplement retourner
voir le docteur pour dautres médicaments

qui |aideraient 3 aller mieux.
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('stait beaucoup de choses & comprendre | Mj;
- 1als

Maman ma dit de ne pas minquiéter de cela pour linstant
ant.

Lvais que Maman allait rec N ,
Je s q ommencer 3 se sentir oyt

le femps fa’riguée et qu'elle ne pourrait pas jouer avec mo;
moi

pendarﬁ un certain femps. Et cela m'a rendy trist
e.

-

méd'\camen’(s

Mais je savais aussi que les

aideraient Maman 2 aller mieux ef,

\

.

aprés un cerfain temps, elle allait mieux
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Maintenant, quand je demande 3

Maman de jouer aux blocs
avec moi, elle dit € oui | ».

g

« Quil» pour aller

3 laventure.
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Et elle dit € oui | » pour
me raconter des histoires.
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Ft <« oui | » pour faire

la course dans le parc.

Je sais queé parfois, 2
foujours du ternps pour moi si elle le peut.

Cest pourquo'\ ma Maman est la meilleure
s brave Maman du monde entier |

el P P\U

Maman sera malade, mais elle prendra
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Voici Teddy, lours en peluche d Alex. Teddy accompagne Alex partout |

KX XX

Est-ce que tu peux refrouver
Teddy dans chacun des dessins ?

Le glossaire d Alex

Cancer

Cest ce qui se passe quand des
cellules du corps changent, se
multiplient rapidement et arrétent

de faire correctement leur travail.

Les gens qui ont un cancer

ne se senfent pas bien mais il
existe beaucoup de médicaments
différents qu'on peut leur donner
pour les aider 3 aller mieux.

Cellules

Ce sont les blocs de construction
qui constituent tout ce qui vit
dans le monde, y compris les
gens.

Perfusion

Cest une fagon de donner
un médicament pour qu'il aille
directement dans le sang.

Les gens qui ont un myélome
multiple peuvent recevoir une
perfusion pour les aider 3
combattre la maladie.

Myélome multiple

Cest un type de maladie qui
affecte les plasmocytes du

sang. On ne peut pas attraper le
myélome multiple dune autre
personne. Les personnes qui ont
un myélome multiple peuvent aller
mieux si elles recoivent

des médicaments.

Plasmocytes

Ce sont des cellules que |on
trouve dans le sang et qui
combattent les microbes et
aident 3 ne pas tomber malade.

Rechute

Clest quand quelqu'un tombe 3
nouveau malade aprés avoir été
mieux pendant un certain tfemps.
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Alex vit tout le temps les meilleures aventures
avec Maman. lls adorent jouer ensemble et se faire

rire l'un |autre.

Mais un jour, Maman ne sait plus jouer et cela
rend Alex triste. Alex apprend que Maman 2
une maladie, un myélome multiple, qui la fatigue
tellement qu'elle ne peut plus jouer. Le docteur aide
Maman 3 aller mieux et trés vite, Alex et Maman

peuvent vivre ensemble de nouvelles aventures.
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