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Préface

Ce livre s'adresse aux familles touchées par la Sclérose
en Plagues qui souhaitent aborder le symptéme de la
fatigue avec leurs enfants agés de 2 a 6 ans.

C'est I'histoire de Théo qui souffre de ne pas pouvoir jouer
avec sa maman autant gqu'il 'aimerait et de sa maman
que ¢a rend triste de ne pouvoir répondre a toutes les
sollicitations de son petit garcon a cause de sa grande
fatigue.

La SEP est représentée par un sac a dos rouge qui
accompagne la maman tout le temps.

La fatigue est symbolisée par de gros cailloux qui pesent
dans le sac de la maman : plus la maman est fatiguée et
plus le sac est lourd et volumineux a cause du nombre
important de cailloux.
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Selon les moments de la journée, grace aux repos, le sac
devient plus léger et moins volumineux car les cailloux se
transforment en coton. A ces moments I3, la maman est
plus disponible pour s'occuper et jouer avec Théo.

Mais libre a vous de le personnaliser selon vos habitudes,
votre quotidien et surtout votre ressenti.

Ce livre a pour vocation de permettre aux parents
d'échanger sur des expériences vécues et les émotions
qui en découlent.

N'hésitez pas a poser des questions a votre enfant :

» Est-ce que ta maman est souvent fatiguée aussi ?
» Est-ce que cela te rend triste ?

» Est-ce que tu comprends pourquoi elle ne peut pas
toujours jouer avec toi ?

» Etc...




Mamon, je. vewx jouer
avec Tod.
Viens jouer ovec mol, !

La maman ne répond pas.

Alhesz, momon !
On v jouer defsis ¢
U e plodt !
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Jouer defusis,
3" te. plodtb €

Théo regarde par la fen
Il repose la question

On v
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Théo part en pleurant dans sa chambre
et dit a sa maman

Juw es toujours fatiguie. !

Sa maman reste assise dans le canapé et
regarde tristement Théo partir.

Son sac a dos rouge
est devenu énorme.
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Théo s'est couché. Sa maman l'a rejoint. Elle lui
carresse doucement les cheveux et lui dit :

Le- Jac o dos gue je porte




Théo regarde dans le sac




Maman s'est allongée a cété de Théo

Ce. 4ot de guss catflswx
el gut veulent dire gue
je. n'od, pas beaucsurp
d'énergle.. Pour gue mon
soc devtenne plus Léger
el gue je- me. sdente mieux,
Tous Les jours.



La maman s'est endormie dans le lit de Théo.

Théo joue tout seul, assis par terre dans sa
chambre en ne faisant surtout pas de bruit
pour ne pas réveiller sa maman.

Il voit bien que le sac a dos devient
de plus en plus petit !




La maman s'est révéillée et a présent elle tend
ses bras vers Théo.




Théo et sa maman partent jouer dans le jardin.
Des morceaux de coton virevoltent autour du
sac a dos.

O 2egosvde momon, ¢o
vole. Clest joli !

La maman répond souriante:

Cutl mon chéri, cest

On peut aller youer dons
Le jordim a présent !




Pouwrguet y'o-H-i4
encore. des colhoouwx
dans Le. 4oc de. Lo moman ¢

C'est le moment d'échanger avec votre enfant.

» Comment as-tu trouveé I'histoire ?
» Ta maman est-elle souvent fatiguée aussi ?
» Est-ce que cela te rend triste ?

» Est-ce que tu comprends pourguoi elle ne peut
pas toujours jouer avec toi ?

» Racontes-moi comment ¢a se passe dans ta
famille.
» Fais un dessin si tu veux avec ta maman ou ton

papa.




Des outils pour vous aider
a communiquer!

Voici des idées d'outils a utiliser pour aborder le sujet
de la fatigue liée a la maladie avec vos enfants.

Réglette « fatigue»

disponible dans vos réseaux de soins
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N'hésitez pas a les créer ensemble avec du papier et
des crayons de couleur !

Comme des messages imageés ou des
codes couleur a positionner sur les portes pour
indiquer si vous étes disponible ou non.
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Infirmiere référente Sclérose en Plaques
- Centre Hospitalier Sud Francilien, Corbeil Essonnes -
et
Amandine CAMPAIN
patiente et maman d'un petit gar¢con de 2 ans qui souhaitait avoir un livre
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