


Notre histoire, la maladie de Jérémy.

bounguod wous avons décides de exéen cette association et
aintc aider tous ces enfante malades & néalisen leans
blus beaur réves.




Jénémy né le 27 décembre (987
Par UValénce.

2uand ont edt jeanes parents, a { épogue moiYalénie la
maman EE ans, enceinle de ok mais de mon dearicme
efant , et mon mani (Unistoptie 25 ans , on ue
comprend, fas tout et suntout iquorond toud de cette
maladie guc touche ausdi les enfants. ot 1990, an été
thed chaad, woud partond en vacanced au bord de la men.
de pasde poar le méeax, je dois accouctern au alentour du
20 novembre, le soled brile mon ventre quc edt déja bien




commence & Etre groguon et finion . I nefuse de mancher
et cnocete pour qu out le porte. Pensant gu & ¢ agit
d ‘an caprice de petit gancon jalousant { arivée du futun
bete, wous we lul cedons pas. Les vacances se fpounsuiure
avec Toujourd la méme néticence de énémy a mancher et
gui 4 frédent de placnt d aveir mal aux jambes.

Pan Christotbre



De netoun de vacances, nous auiond 0nganidés ane fetite
dacnée poar féter wos annivensaires. @alinie 25 ans ef

moi 24ans). Ce cocr ld , enémy néclame son Ut trés tor

.V & manvaise mine et paract trés fatiguc . Le

don Uit . fe décide de le coucter foar sa séeste . (Ze n'aé
Cuguicle aussctot et nous décidenont d appeler le médecin
de gande car wous sommes dimanche . 4pnes avocr

da OHFU d'»ugens.



runiues a ( hopital wous frenond an adcendear au
tasarnd. Et maintenant; d guel étage allons wous ?

Tewjouns au bhasard, wous appayons sur le bouton du
guatrieme étage et fénctrons dans an service .Ld, un
widecin auseulte ausditit Jerémy qui apearé fan la
tresence de perdonned en Uonses Uanches ne cedde de
pleaner . Puis do décident de passer ane cchographic et
¢ élocgne avec Yenémy four disparaitre derriene les porites
d "an adcensenr.

Yows sommes la, tous les deax senvés { un contre { autre
ennant dawd les conloins du senvice. Tlos negarnds de

w'a t'd plas de cthevear? Macs gue nons arnivent t'dl 7

Oa sommed woud?

Une theare a passee, peat etre dear . On a ( impression
que le Tempo o 'est améte, A présent on wous naméne

Jenémy. e me mete aussitst a plearer en constatant que
dou ventne a doalble de volume. Il o est endormi et on le
conduct dans ane chambre . Une infonmicne nous expligue

g & we faut pas nester ef gu & edt préfernable de nentrer



chey noud froarn eddayer de fasder ane bonne nuct.

Un médecin vous expliguena demain, nous dit t'elle en
barntant, Le netoun se fact sans an Mot . Les images
C infermiene, ( enfant sans chevenr, les pleanes de

Le silence de U appantement edt pesant . Dans sa

wne quedtion me uient G ( edprit ; fournguol ne Juid je
Le lendemain matin, nous repartons poar ( hopital,
Dans le senvice, tous les enfante sont debout, tous ces
belits bould de chou avee la tete sans cheveax, cela woud
fact pear . Jenémy luc esf dane an petit bt 4 bareaux et
douvent nevenued dans med cauchemars . (e sont ded
cmages qui nedlenl graveed a uie dand nod meémocned et
qgue L ont woudnaient enfoucn 4 tous jamacs macs guc



reddarngiddent de Temps a autre.

donnce an nelax fowr me fermettre de fouvoin e repoder
a des cotes.

Enceinte je u'aé pas pu tenin le coupp longlempo. Teates
ced wucts affreaded a entendne les enfants fleares,
weclamen learn maman, vomén, led va et vient ded

cﬁa o\ !’

Par (Christotbie.

Pucs wn médecin vient nous parler . Jenémy a an amas
de dang au nivean du venthe guc ne cesde de groddin. Sed
Joand sout en dangers wous dit ont. Pas gquestion de le
lacsser dane cette état la, macs ( intervention

{ bémamnagie et de le perdhe.

Ces panoles m 'out longlemps manguces . Jout d abord



bar { importance ded propoes du médecin, mais aussi la
facon et la froidear avec laguelle on vous annonce ane
telle octuation. Zuand Yénémy a quitte ce jour la leo
regander pantin apres ( avoin embrasdé tres font, A cette
va t elle ncusscr et vacs je te revoin vivant Wenémy. On
elles neviennent malgné tout. Le frctre qui avact bapitisé
Jenémy, étact ld ausdi pour noud doutentr ef fri¢ four
uc, ce guc a donné a ce moment tragique une émotion
Par VYalénce.

A pantin de ce joun (4, Je w'ai plus senti mon bibé
bougern. Tunatile de dine que { attente fut thes péndile.
Puce les in fermicnes nous nameénent Yenémy., La ¢ 'eot
( angoisse. Y est Uane, ses mains dout glacées.
Pendant quelgues secondes je erois méme gu & edt mont.
Je me ouie mise d plearner . (Jing minates ont fassces et



dewx médecins nentrent dans la chambre.

wons dit le premien médecin . Tlous estimons gue le résgue
Puis le deurieme médecin prend a don tour la pardle.
d entamer an tailement afin de pouvoin nédonber cet
amas de sang. La & wons expligue enfin tout ce gu & de
basse . (ette amas de sang frovient d ane tumear gut
daigue et qui de Trouve flacee sur le rein et la glande
savenale.

Parn chrnistoptre.

Tamear, ce mot gui tout de sucte nime avee cancer ma
trofondement chogue, o bien que tout ce le médecin 4. fu
attendes, ce u edt pas pance que noud dommes montes au
tasard dans ce senvice que nothe o a ane tumenr



Par Yalérnce

Laand & a commencé a farler de

w entendais plus wien . Les mots se bouscalaient
chiméo opénation 4 ridgue .Y avais envie de luc
dine : Je we comprend pas loul ce que voud woud
dites, ot puis tout de sucte ane question me
wient a ( esprit ¢ el dans Ttoul ¢a, 7 accouche
qouand 7

Je « ' arrive méme plas a plearern. Tous sommes
ld a de demander & & faut népondne a toutes
ced quedtions, et que népondre d abord 7 Le
wous commencer la premicne chimio 7 Voas
tellement & "internagation. (et qual une
dséquelles pant la suite 7




Le médecin a bean nous expliguer, noud Sommed
ucte.

Pucs d nous nepose a noavean la guedtion :
woud faut votre accord four commencer au flud
ucte les chimios. Le temps de néflexion a été

ted cownt, pres étne netownes dans la

Ut a barneanr, noud donnond wothe accond dand
wralment davocn & nolhe deécision edl la boune.

Le tractement et démanié acunsi gue le combat



Parn (Chrnistoptre

allacs avoin 5 and , et noas foavions flud
sapponter ce petit Uit 4 barreaur.

Par la uite, enémy change de chambre et ('on
enfants et leurs parents. On 8'aperncoct uite gue




C'on eot tous dans la méme galerne et gu'd faut
de denner les coudes. ('edt un prea comme G
l'armée, les plus anciens arviives condsedllent et
néconfontent les nouveanr arivants. Poar moc,
ayant an lemperament plalsl renferme, 7'ew du
mal & discuter avee les autres et préféra
w'Coolen dans la chambre ce gui n'arnangea nien
ad mes angoissed. "

Valénce :

"Woi" plus ouvernte, aimant le dialogue 7 allacs vers les
enfante et lears fout pendre lears chevenr .

Pour la seconde échograplie, nous voulions 4 tout fruix
connaitre le dexe du bebe, four le dine & Yérémy.
gm-wde,@emga'%m,@mz‘emgwfa
accouctié ou bien alons pour gu & act envie de e battre
afin de wocn don pelil fnéne ou da petite seun 7




Le 2l actotne 90 7 accoucthe, avec an mois d avance,
Elle pese 3,600 by et a déja hite de connaitre don
Et dine que moi gui croyacs que Jenémy aunact été
gueni poar la nacddance.

a { tapital, won pas pance gu elle ctact malade macs
poar g etre enlacée far don grand freve & fier de da
petite sacan.

Melance wous suiona dans le seruice tout au lony de la

maladic de Jérémy.

Chinistoptie :

ans. La chimiothérapie fonctionne plutst bien. L amas
de sang a totalement dispara et la tumeur,
satisfaction lear permettant d envidager { opcration.




tes épronvants. [ellement de moments difficiles se
sout accumalés, Les turlements incessants de Yerémy
lone des fprises de sang oa & faut étre S four le Tenir,
les sanglote du soin d an enfant gui volt sed parents

¢ ‘en aller et gu i faut sans cesse rasouner,

{ inguictude et U angoisse apnis chaque examen. Hons
G canes de chimio nous avons ewfin L impression de vair
le bout du tunnel.

Valérnce :

Fin janvien 1991 : Joar §. Tout eot prét. § leares le
matin Yenemy est conduit au Gloc. L attente et trot
d apaciser wos angaisses.

de netoarmen attendne 4 C hapital, (Ze u'est que vers 17



teares que noud dommed autoniscs 4 le woin . (Zeo moments
dout toujours difficile, decouwnin un petit bout de
bontiomme branché de partout et touted ces mackhined guc
(' eatourent en cmettant des dons tous plus inguictant le
wnd gue les autres.

Macis de l'inguictude nons passons au seulagement et a
la catisfaction, guand le médecin nentra dans la piice.
L'openation c'est thes bien passéce, wouns det i en souniant
ows avons put enlever la tumear toute enticre et la
glande sarenale guc etact completement collee a cette
tumenr. U marngue an temps d'amét, pucs & pounsuct,
Par précaution 7'al préfend procédern a ('ablation du ren
wt tres bien avec un sedl nein najouta t'd andditor en
voyanl wod uidaged de refermer.



Chnistopbie :

darn fiedd, frét a nentner 4 la maison . Le médecin vient
C'anscalten dans da chambre une dernicne focs avant sa
dontie.

Dl fixe alons un rendes vous pour ane consultation et four
netiner le catheter (petit appaned condn sur la poitrine et
nelée a ane gosse veine four C administration des
chimios).

(Cette annonce fat ane délivmance, enfin fpoavotr nentrer G



Jenémy avalt a présent wn examen far moid ef ceci
pendant an an, et a chague focs ¢'étacit la méme chose.
Des angoisses affrenses, et & & nechutact, et o &
déconnmact autre chode a l'cchographie . (Ze un'étact jamacs
travaillacs macs 7'avais auddi sans doute trop pear . ¥
mon Dravall je u'avais méme pas la téte a ce que je
faceacs et le socn en nentrant je n' 00acs meme fas
demander 4 ma femme : alone edt ce que ¢a ¢ 'edt bien
fassé . 1] 'attendaco plutst de vocn comment elle étact et
& elle sowrcact c'étact bon.




Parn Yalérie:

chague wait gui frécedact C'examen, je u'arnivacs fas a
d (' thopital me nevenact dand cesse en memoine . (Jomment
sanglots, lui facre croine gue ('on dormait dans la
chambne d'd cote avec da pelite daearn et altendne dans le
conlocn gu'd o endonme. je voulacs enfouin an fond de
cnsappontables de lacssern don enfant sedl 4 ('hopital
reviwne ¢d . Plus jamacs se ue le lacssenacs tout dedl a

{ thopital







Chinistoptie :

Hous avions besoin de changer de uie poun wous aider d
oublier ces moments de souffrances. ('edt pourguol wous
de tout, o'cdoler pour de netrouver, de neconstruire, enfin
e,

Un corpo de ferme bien delabné fut a C'origine de notre
trojel . Une partic sena nothe habictation, et le nedte sera
nestaane poar facre des chambres d'totes et des salles de
mqammgmmmdemam;eﬁamwmm
{ impression gue tout ceci va m acder 4 apaiser med
Auegocdded

Eu 1997 le médecin nous parle enfin de guérison pour
contrales o'ctaient espacés a 5 mois pucs 4 6 mocs.










Dans notre noavelle macson nous nencontrions beauconts
de problemes. Les travaur effectués par nons méme
grocd depucs longlempe ef noue étioue olligée de loger
dans an mobil thomme 4 des Temperatures en desdons de
Hace peu importe, apnes tout ce gue { on avact endurés
{ cmportant four woud etact d etre neunis Tous ensemble.



Valérie:

dommed dans wos travauy . Led enfants grandissent et e
me send frustrée . 1) ai { impression que wous n’ avons
fas profités de Mclance notre deurieme enfant . Les
soavenins d elle petite , sout ceax de (' hapctal . Les
douuenind de cette groddesse que la maladie m avact
pride, le bouteur de sentin son bebé bougé dans dou
wentne, etait inexiotant . Oun edl padsces a cote de

le chocx et pouvions wous faine autrement .Y éprouvacs
alons le besoin d avotn an autre enfant , de frofiter de
cette grossesse, ot que { on puisse tous Joucr du bonkear
d ‘an bebé a la macison Il wous a falle attendre § mois



avant que je toce eaceinte, ot fuie eafin . (e Gibé était
preva poarn le § janvier . La grossesse we de passa pas
tée bien froun moi . (e fit le netoun dncestant de mee
angoidses , je me neplongeais daws le pasdé et 7 avait
pewr que Jeremy nechute fan ma faute puicoe gue 'étact
de nwonvean enceinte.




Pucs les chases we de doul fad fasséces comme on le voulact
par appont 6 la maison, e devenais triste, 7 avais pear
fincssacent plus et 7 ai commencé 4 craciudne de e pas ¢ 'en



donter.

Je plearacs trés souvent, et fpuis, ce jour ld. je m en
pleanacs, 7 avacs envic de moancr, macs ce bebé que e
mal.,

J'¢tace d la fenitre de notre chambre, j ai negarnde le ciel
ew pleanant et la, 7 ac demandé a la Vienge Mance
(pourguoc elle, 7e ne sacs pas, ¢ 'était la fremicne focs gue
Je m adnessacs a elle) de m acder a4 supporter toutes ceo
eprenned gue woud auiond travendced depuid tes Jeune et
celles que nous traverndiond encore.

et Ui edt promis gu'elle porterait son wom : MARIE



Pucs nous avons repris le conn de notne wie et le 19
decemtne 1998, elle est arivée avee | mais d ' avance
¢ ‘étact ane petite fdlle. La sage femme nous demanda
comment allact o appelen cette jolie petite fdlle, et je luc
népondis Marnce en nependant 4 ce fameax joar et a cette



fromedde. Puis tout a changé a la maison, nous ctiond
tellement thearear led nined envakisdacent la macison ¢ etact
le bontiear, elle avact cette chalear néconfortante en elle,
cette facon de nous negarden, cette énengie déborndante dout
elever Manie et (hnistoptie venact de perdne don travad,
les guatre d ‘dlle, et tous nos douccs de maidon étacent
devenad decondacred.







Les deax premicnes années funent magiques, Manie nous
donnacs { enuie de travadller dans la maison, ¢ était
ule et ca facdact wwaiment du bicn.







Toutes ces années de souffrances dues 4 la maladie de
nemy commencacent a & enfoucr au fond de wous.
Clncotoplie

A U approcte de ses deay ans Warie a commence 4

changer de compontement.

Parfocs fatiguée et groguon avec an acn & tiste gue

cela nous inguictat napidement. (e n'étact plus la petite

cela u 'etact pas sams woud nappelen la maladie de

Jerémy.




Pucs tres uite elle netronvact sa joie de wivre avee des
groe cdling ef des panties de fou nine. Ouf notre rayon de
Pucs an jour Manie o est mis 4 de plaindne de son
wentne, et ld ont commence poar nous des lennibles
angecsses. Yalenie ctact obligée de donmen a cité d elle et
de luc masser le ventre foar la soalagen.

Dee le lendemacn, dinection le médecin guc nous confa
alons que wous nous alarmions froar nicn, gue ce n Ctait
wécu avec la matadie de Jenémy a { dge de dear ane et



et demi egalement, noud aviond fear gue cela de
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