


\Jn livre CO“Q\,J port aidli.r ||es adulfes 3 eXP//'qUer
\e myélome multiple aux enfants

Ce livre s‘inspire des personnes atteintes de myélome multiple
qui ont de jeunes familles et qui ont de la difficuHé 3 trouver

des ressources pour exp|iquer leur maladie 3 leurs enfan‘fs.

Merci 3 toutes les personnes qui ont participé 3 la création
de ce livre. Les réflexions obtenues auprés de groupes
de patients, de spécialistes de la santé, de personnes atteintes
de myélome et des familles de ces derniéres ont été
essentielles pour produire un livre qui savérera utile, réaliste

et informatif pour les familles.

Droit d'auteur © Amgen (Europe) GmbH, 2019 Tous droits réservés.



Mon nom est

\e m?,.\\\CUY
Co livee (aconte |histoire de mon pere,

ladie ¢t de son cstablissement. '4
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Mon pére et moi avons J(ou_iours

passé des heures ensemble 3 faire

des activités agréables.




Nous jouions aux blocs... Lisions des histoires...

Avions des aventures Et faisions des courses dans

ascinantes.. le parc. Papa est rapide, mais je le
p p p J

sUls encore plus! Je gagne toujours.
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Mais, il y 2 un certain temps,

. chose détrange est arrivé ..

quelqu
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Chaque fois que Je demandais 2 papa

de jouer, i| disait €« non ?.



'+ « non > quand Je voulais p
Pap2 disaif

‘oueur aux blocs,
)

n dos fa'\saﬁ mal.
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parce qUC
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Papa disait <

0N > guang
Je voulais [ire des hisfoires
» I— . '
. - Parce quil ne poyy 4t pas

3€ concentrey




non » quand je voulais

Papa disatt ¢

s aventures, parce quil avaif

avo\r de

des

Jouleurs aux articulations.

Papa disait « non » quand je oy
. voulajs
fanre des courses ay parc
)

parce qu'il était essoufflé






Papa ne voulait plus Jouer avec mo.

| Et ca me rendait trés riste.
Jai demandé 3 papa ce que javais fait de mal,

et il a répondu ¢ rien .



Jai méme demandé 2

fait de mal,

Nounours ce u¢ javais

mais |l ne savait pas ..

0
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Je ne comprenais pas. Pourquol p2P

ne voulait-il plus jouer?



Un jour, quand je suls revenu de

I'école, papa a dit qu'il voulait me
parler. Il avait lair trés sérieux.
Comme quand je ne fais pas mes

devoirs...

Mais Je navais pas désobéi
depuis longtemps!



Papa ma dit quil était triste parce quil ne se
sentait pas assez bien pour jouer avec moi. Alors,
il est allé voir le médecin. Le médecin a fai’( des

tests et dit 3 papa qu'il avait le myélome multiple.

Papa ma expliqué. « Le myélome multiple est la raison
pour laquelle je me sens fatigué, endolori et essoufflé.
Quand tu as le myélome multiple, certaines des cellules
sanguines du corps, appelées cellules plasmatiques, ne
croissent pas normalement et ne peuvent plus lutter

contre les germes, ce qui te rend malade. »



Mois comment le myélome mulfiple
« )

| malade? Jai demandé.

Ye rend-
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< Dans le corps, il y 2

des cellules sanguines
spéciales appelées

cellules plasma’[iques. »




Jétais confus. ¢ Qu'est-ce qu'une cellule? »

¢ Les cellules sont les petits blocs cons’ri’ruﬁfs de tous
les organismes vivants. Elles ressemblent 3 des blocs de
construction, sauf que les cellules créent les personnes, les

arbres, les animaux et tout le reste.

Dans le corps, toutes les cellules ont une

responsabilité diﬁcérenfe, et celle des

cellules plasmatiques est de lutter
contre les infections, mais quand

1 y 2 davantage de cellules

‘ cancéreuses, il leur est plus
difficile de lutfer contre

les germes.”
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< Pourquoi as-tu le myélome muHiple? », j'ai demandé.
Je me suis souvenu de la fois ob je me sentais trés mal

et nai pas pu aller 3 l6cole. € L as-tu aﬁrapé de moi? »

-

¢ No », a répondu papa. ¢ Tu ne peux pas aftraper le myélome multiple
d autres personnes. Le myélome multiple est un erpe de cancer, nom
donné aux cas oU les mauvaises cellules du corps empéchent les autres

cellules de faire leur travail. »



Jéfais inquief qUe Papa
meure en raiSOn

du myélome multiple,
o
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Mais papa ma dit de ne pas m'inquié’rer. Les médecins donnaient 3 papa
des médicaments pour refouler les mauvaises cellules plasmatiques et

pour laider 3 aller mieux. Papa devait aller 3 |'h6pi’(a| régulierement pour
obtenir un médicament spécial, appelé une perfusion, et prendre des

pilules 3 la maison tous les jours.



Apres quelques visites 3 ['hépital,
papa a commencé 3 perdre ses
cheveux. Je ne comprenais pas
pourquoi — c était épeurant! Mais,
papa ma dit que, parfois, les

médicaments contre le myélome

multiple peuvent causer cela. Il a dit
que certaines personnes prennent
des médicaments qui donnent de
dréles de sensations 3 leurs doigts w
ou qui les rendent fatiguées, ou qui
parfois leur donnent une infection

ou mal au ventre. (a dépend

des médicaments. Nous avons ®
décidé que papa devrait
porter des chapeaux
loufoques jusqu'é ce

que ses cheveux

repoussem‘. Parfois,
je choisissais un
chapeau pour papa.

C'était amusant!
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fois que papa revenait de Ihépital, il éfait tres fatigue.
e . . . . .
ChT\qUassaﬁ les jours suivants au lit, et je jouais sans faire

P

de bruit pour ne pas le réveiller.
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lait jouer

Ca ) .
ne me derangea|’r pas, parce que |e savals que papa vou
ble.

avec mo;
e . . . .
t que nous allions bientot pouvoir jouer au pare S
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Un beau jour ensoleillé, papa se \f
sentfait assez bien pour faire une
petite course en vélo!

Cétait génia“!!



Tout 2 commencé 3 mieux aller 3 la
maison et, bientdt, papa et moi passions

beaucoup de temps ensemble.




]usqu'é, un peu plus tard, papa mait dit, 3 mon retour de |'école,

qu'il devait me parler de quelque chose d'impon‘am‘. I avait l'air triste.
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Papa a dit : « Mon myélome mulfiple est revenu.
J'ai recommencé 3 me sentir mal, et les médecins ont dit que

je devais retourner 3 l'hﬁph‘al pour obtenir d autres médicaments. »

2%



¢ Mais, Je croyais que tu
allais mieux? », Jai dit.

Papa ma expliqué qu'avec le myélome multiple, on peut
se sentir bien pendant long’remps, mais qu'aprés un
certain femps, les cellules plasma’riques mauvaises

et paresseuses peuven’r commencer 3 revenir.

Papa a dit que cest ce quon appelle
une rechute, et que cela peut survenir
plus d'une fois. Il a dit qu'il s'en
remettrait, toutefois, parce qu'il allait
retourner voir le médecin pour obtenir

dautres médicaments.
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m'a dit de ne pas minquiéter.

que papa allait de nouveau se sentir fatigué fout

Je savals
\e temps et que Je ne pourrais pas jouer avec |uj pendant

un bout de temps. Et cela m'attristait.
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Mais, je savais aussi que les médicaments

aideraient ef, apres quelque temps,

cest ce qui est arrivé!
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Les cellules plasmatiques de papa travaillent

fon‘ pour laider 3 combattre les germes.
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Maintenant, quand je demande

3 papa de jouer au blocs, il dit
<ouil ¥,

o

¢« Quil » pour avoir des

aventures.

b

Et il dit € ouil » quand
je lui demande de

raconter des histoires.
é‘w

¢ Quil » pour faire des

courses au PZI’C.



a va parfols se sentir mal, mais il va

Je sals que p2p

ours réserver du femps pour moi sil le peut.

You) |
oEJ( cest pourquoi mon papa est |a papa
e plus merveilleux et brave au monde!
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Voici le Nounours dAlex. |l accompagne Alex partout!

KX XX

Peux-tu repérer Nounours dans chaque phofo?



Glossaire d Alex

Cancer

ce qu'on appelle quand certaines
cellules du corps se transforment,
se multiplient rapidement et
é+ouﬁen’r les bonnes cellules,
rendant leur travail plus difficile 3
faire. Les gens atffeints de cancer
ne se senfent pas bien, mais il

y a beaucoup de médicaments
différents qu'ils peuvent prendre
pour les aider 3 combatire les
mauvaises cellules.

Cellules
les composantes de base de tous
les organismes vivants du monde,

méme les personnes.

Perfusion

facon d'administrer un médicament
pour qu'il soit transmis directement
au sang. Les personnes atteintes de
myélome multiple recoivent parfois
des perfusions pour combatire les
mauvaises cellules qui causent la

maladie.

Myélome multiple

type de maladie qui fouche les
cellules plasmatiques du sang.

Le myélome multiple nest pas
confagieux. Les personnes attfeintes
de myélome multiple peuvent

se rétablir si elles prennent des
médicaments.

Cellules plasmatiques

cellules qui produisent des anticorps
qui combattent les germes qui
peuvent vous rendre malade.

Rechute

ce qui survient quand une personne
redevient atteinte du cancer aprés
sest bien sentie pendant un certain
temps.



Ce livre a été congu en consultation avec des spécialistes
de soins de santé, des personnes atfeintes de myé|ome multiple
et des membres de leur fami“e.
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