Les chapeaux fantastiques
de Lou: histoire passionnante
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ses petits trucs pour mieux 6“/ a rt h rlte
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Des illustrations dynamiques, Cha n te

de petites énigmes et des
Jjeux accompagnent la
narration. Ce livret a pour
but de réconforter et de
divertir les enfants atteints
darthrite!lls peuvent le lire
seuls ou avec leurs parents.

Les parents y trouveront
quant a eux des informations
et des liens utiles, ainsi que
les coordonnées dinterlocu-
teurs compétents.

Bonne lecture!
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Munis-toi d’'une
loupe
et trouve l'inspiration

dans cette collection de
chapeaux!

Bonjour, je mappelle Lou! Jai huit ans et je suis

en troisieme primaire. Jai beaucoup de hobbys :

jouer au foot, voir mes amis, me promener

enville en trottinette...

Mais ce que je préfere par-dessus tout, cest
les

Et toi, quest-ce que tu aimes bien faire 2




Jexprime mes émotions avec mes
4 Q chapeaux fantastiques.
%
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casque viking,

—————— h
Avec mon chapeau de
Sherlock Holmes, je m.:w

transforme en détective. -

e

Je peux me cacher
sous mon grand
chapeau mou quand je
ne vais pas bien.

Et quand je suis
furieuse, jenfile mon
chapeau delacolere...
Avec lui, je suis plus
effrayante que le plus
effrayant des pirates!
Les gens ont intérét
a bien se cacher!

Mais le chapeau le
plus génial, cest..




... mon chapeau de magicien! @3 Tu peux emprunter le chapeau de magicien de Lou!

. : e L == Ecris tes souhaits.
Parmi tous les chapeaux, cest celui que je préfere. Cest un vrai magicien qui
me I'a offert! Il est magique: quand je le porte, je suis qui je veux et je peux
faire tous les souhaits du monde. Cest génial.
Souvent, quand je mets mon chapeau de magicien, je fais le souhait de
courir aussi vite et de jouer aussi bien au foot que les autres. ET que je n'ai
plus de douleurs. ET que je nai plus besoin dorthése de main.
Et plus de piglres. ET que je ne
dois plus jamais aller chez le
médecin! Ce serait super. ' ; *
Le probleme, cest que les pouvoirs ’*
magiques de mon chapeau de
magicien ne durent qu'une heure 7

environ. Ensuite, il a besoin de
faire une pause. Mais je peux le
comprendre. Moi aussi, j ai
besoin d'une pause de temps
entemps.

Jaidelarthrite. Cest pour cela
que jai souvent mal aux mains ou aux
jambes. Je ne peux pas faire du sport
aussi longtemps que les autres enfants et,
quand jécris, jai souvent des douleurs
dans les doigts. Cest vraiment
embétant. Heureusement que (
jai mon chapeau de magicien!

Si, toi aussi, tu as envie de
mettre un petit peu de magie
dans ta vie, fabrique toi-méme
ton chapeau de magicien!
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L'arthrite, c'est quoi ?

Larthrite est une maladie auto-immune. Cela veut dire que la police
du corps sen prend soudainement 2 lui. Les médecins ne savent pas
exactement pourquoi.

Transformation
Articulation saine
Articulation malade

Le réle de la police de ton Quand on souffre darthrite, les gentils
corps est normalement policiers se transforment en méchants

de dépister, de combattre  bonshommes. Et ils saccagent, ils

et déliminer les intrus combattent et ils abiment les

comme les virus et les de ton corps. Le résultat ? Tes articulations
bactéries ® pour quils sont enflammeées, douloureuses, raides

ne te fassent pas de mal ou chaudes. Certaines formes d'arthrite
et que turestesenbonne  entrainent également de la fievre et

santé. donnent des boutons.

@65’5 mon chapeau de Sherlock Holmes !

Jai entendu parler de larthrite pour la premiere fois il y a trois ans.
Cest quand un médecin a découvert pourquoi javais mal aux genoux
et aux doigts. Farfois, mes douleurs sont trés fortes, dautres fois,
un peu moins — en fait, chaque jour est différent.

Certains jours, larthrite me tape vraiment sur les nerfs | Mais
dautres jours, je suis trés curieuse et jessaie de comprendre ce
qui se passe exactement dans mon corps. Et, comme un détective,
je me mets alarecherche dindices...

ﬂn orthése de main

me géne parfois.

Mais elle soulage mes
douleurs.

Virus et
bactéries:

Les virus et les bactéries peuvent provoquer

des maladies. Comme ils sont minuscules,

Chaque corps est composé

on ne peut pas les voir & leeil nu

'un trés grand nombr ellules.
Il faut utiliser un microscope. dun trés grand nombre de cellule

Ces cellules se regroupent et remplissent

différents réles. Ensemble, ces cellules

forment untissu. .

Tu peux faire beaucoup de choses pour aller
mieux, par exemple manger sainement et
faire du sport. Mais il est aussi important
de dire ou de montrer quand tu ne vas pas
bien. Comme ¢a, tes parents et tes
professeurs pourront étre plus présents
L|oour toi et mieux taider!

—




Aujourd’hui, cest une mauvaise journée. Vraiment un jour a porter mon
cha pEeau mou.Unjour ou je suis trop fatiguée pour jouer au foot
avec mes copains. Tout me fait mal. La seule chose que je peux faire,

cest rester assise au bord du terrain. Cest vraiment pénible. Je préfére
me cacher sous mon grand chapeau pour ne pas voir les autres courir,
marquer des buts et samuser. En fait, jaimerais bien devenir footballeuse
professionnelle. Mais je crois que je peux loublier...

/ Rencontre dautres

enfants qui souffrent
darthrite! Par exemple
pendant une journée des
familles, ot tu pourras
Jjouer, dessiner ou danser
avec eux. On s'amuse et

¢a fait beaucoup %

Soudain, jentends une voix me dire: « Fourquoi ton visage a-t-il lair
sitriste 2» Tout étonnée, je leve les yeux. Quelqu’un est assis la

Ou plus exactement... quelque chose qui ressemble a un mélange
entre un chien, un chat et un lion. « Je suis Einstein. » Je suis effrayée
et je regarde autour de moi. Mais il 'y a que nous deux. Je chuchote:
«Tu peux... parler?» — « Evidemment!», répond Einstein en sautant
sur mes genoux. « Mais seuls les enfants trés spéciaux peuvent
mentendre. »

«En passant pres du terrain de football, je t'ai vue. Et quand je vois un
enfant triste, je lui demande toujours ce qui lui arrive. Farfois, japporte
aussi des cadeaux...» Je lui demande avec curiosité: « Des cadeaux ¢ »
Einstein hoche la téte. « Alors, pourquoi es-tu si triste 2»

«Jaidelarthrite», lui dis-je en lui montrant mon genou, qui est enflé

et chaud. « Ah bon », commente Einstein. « Je connais ¢a. Jai rencontré
beaucoup denfants quiont de larthrite.» Je le regarde avec de grands

yeux surpris: « Vraiment 2» — « Mmm>», acquiesce Einstein.

«Ca peut étre trés pénible parfois. » — « Oui», dis-je, « surtout quand les
autres jouent au foot.»

«Ce sont tes amis ?», demande Einstein. Je rigole. « Bien slir», dis-je.
Je lui montre le terrain: « Regarde |a devant, cest Luca, mon meilleur
ami. Nous nous voyons presque tous les jours. Four manger une glace,
Jjouer sur lordinateur ou faire nos devoirs. Et 12, il y a Faul, Jim et Julie
et..» —«Oh», sétonne Einstein. « Mais tu as beaucoup damis. »

Je fais un large sourire et confirme. Puis je soupire: « Mais des fois,

il y en a qui ménervent. Comme il 'y a pas longtemps a lécole... ».
Einstein dresse les oreilles d'un air curieux.
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« Cétait une vraie journée chapeau de la colere ! Nous avions un
contrdle et jétais super bien préparée. Et cest précisément ce jour-1a que
ma main a choisi pour me faire horriblement mal. Cela m'a mise dans une
colere folle. Heureusement, mes professeurs étaient au courant et mont
laissé plus de temps, parce que je ne peux pas Ecrire vite et que je dois faire
des pauses. » - «Cest plutdt bien.», dit Einstein. « Mais alors, pourquoi
tutes énervée?»

«A cause de cet idiot de Nicolas |, dis-je en criant. «ll narrive pas a comprendre
que jai parfois besoin de plus de temps que les autres pour les contriles.
Aprés le controle, il ma dit des choses désagréables. Vraiment méchantes.
Jétais tellement furieuse ! "Tu peux prendre ma place si tu veux!”, lui ai-je crié.
“Prends-la, mon arthrite! Comme ¢a, tu auras plus de temps pour les contriles,
toi aussil Mais alors, tu auras mal partout! Cest ¢a que tu veux?'»

12

@51: ma salle oleﬁ

classe. Jaidela
chance, ilny a pas
descaliers a monter,
car parfois, cest un

peu difficile.» J

@des livres k(

scolaires a lécole et
alamaison. Cest
super, parce que je
ne peux pas porte

\
r
kd’olﬂjets lourds!» P
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«Quand il pleut et quiil fait froid, \
mon ami Luca et moi, hous restons é
quelquefois a lintérieur pendant &
la récré.» ’
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Einstein me regarde avec de grands yeux. « Ah, tu sais», lui dis-je.
«Normalement, je ne suis pas autant énervée. Mais, parfois, il faut juste
que la colere sorte. La plupart du temps, je suis plutdt gentille et joyeuse. »
Sur le terrain de foot, ils poussent des cris de joie. On dirait que quelquun
a marqué un but. Je ne sais pas pourquoi, mais je ne suis plus aussi triste.
Cest agréable de rester assise la a discuter avec Einstein!

13



«Tues slirement la plus courageuse de tous les enfants courageux!»,

di@: Einstein. Je le regarde d'un air étonné. « Tu le penses vraiment 2» —
«Evidemment!», répond-il. « Parce que tu dois supporter d affreuses douleurs
si souvent!» — « Hum», dis-je en réfléchissant. « Je crois que tu as raison!
Mais, des fois, jai besoin d'une journée

pour men sortir avec ma maladie...»

Einstein me jette un ceil interrogatif. « Tu sais, on me fait une piglire une fois
par semaine. Je naime pas du tout ¢a. Certains jours, cela se passe vraiment
mal. Mais cela maide aussi...» - « Je connais les piglires du vétérinaire »,
ajoute Einstein en frissonnant. Je lui réponds: « Oui, cest horrible! Avant, je
hurlais et je pleurais toujours au moment de la pigdre. »

(=

«Mais, un jour, mon Fapa m'a offert un super cadeau: un
.D'unvrai guerrier viking invincible.

Depuis, je le porte a chaque fois que je dois avoir une piglre.

Je serre les dents et je grogne tres fort pour ne pas avoir mal.

Et une fois que la piglire est finie, mon Fapa me prépare mon

plat prefére: des spaghettis! Cest pour cela que je dis toujours:

“Aujourd’hui, c’est le jour de la pigiire-spaghettis I
Et, apres, je peux choisir un jeu et nous jouons tous ensemble.
Comme ¢a, la piglre ne me fait plus peur.»




«Tu es courageuse et invincible, comme un Viking », sécrie Einstein.
«QOui», dis-je. « Mais, parfois, je suis juste Lou. Tres normale. » —

«Tres normale 2 », demande Einstein pensivement. « Oui, bien sir.
Certains jours, joublie que jai de larthrite. Parfois, je nai aucune douleur.
Cest génial! Alors, je mets ma casquette de baseball et je passe
simplement une journée chapeau normal. » Einstein rit.

Je souris. «Et puis, je vais par exemple me promener en ville.

Cest assez cool. Quand je marche trop, mes genoux me font mal le soir,
mais, avec ma trottinette, je peux faire une pause quand je veux.

Mais je ne suis pas toujours raisonnable...» Je fais un clin dceil complice.
Puis je chuchote a loreille dEinstein: « Je peux te dire un secret 2»

Il fait oui de la téte, tout excité.

nombre de ballons éparpillés

Alaide de ta IOU Pe,

compte le nombre de
buts marqués par Louet le

sur le reste de la pelouse.
Réponse:
L]
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«Certaines journées ‘chapeau normal’, quand je n'ai mal presque nulle part,
avec Luca, on rejoue les plus beaux buts de tous les temps!».

Je regarde Einstein avec beaucoup de fierté. « Enfait, je ne devrais pas le
faire, parce quapres, j ai encore plus mal partout. Mais cest si amusant !
Et alors, jimagine comment je fais des bonds devant les supporters en
poussant des cris de joie et que tous les journalistes veulent me prendre
en photo!»

Soudain, Einstein se met a sautiller. « Je crois que jai un cadeau pour toil»
Je luiréponds tres excitée: « Vraiment 2 Quest-ce que cest 2% —
«Attends », dit Einstein avant de disparaitre. Jentends les feuilles du
buisson bouger, mais je ne le vois pas. Quest-ce quiil peut bien faire ?

Je tourne la téte de tous les cotés pour essayer de le trouver.

Psst! Voicila solution : zusz



Fuis, jentends de nouveau sa voix: « Hé, regarde!» Je crie: « Ah, te voilal»
—«Oui, je suis |a», dit Einstein. « Mais, maintenant, le plus important est
que tu regardes le terrain, sinon tu vas rater le meilleur!». Il secoue la téte:
«Cest mon cadeau. Vite, prends-le ! », crie-t-il en posant un appareil photo
sur mes genoux. Je bredouille : « Mais... quoi... comment... Dot sort-il 2»

Je mappréte a lui poser cette question quand jentends des cris sur le terrain.

En un éclair, je mempare de lappareil sans réfléchir et jappuie sur le bouton.
Pile au bon moment ! Un but de folie! Du jamais vu. Léquipe pousse des cris
de joie. Et japplaudis aussi fort que je peux. Je hurle: « Suuuuper! But !
Einstein, tu as vu ¢a?» Je me retourne. Mais il n'y a plus personne!
Einstein est sans doute en train de chercher un autre enfant triste qul
pourra réconforter.

Et moi? Jai a peine le temps de réfiéchir, car bientot, toute léquipe de
football forme un cercle autour de moi. « Hé, Lou! Tuas vu ?» -

«Cétait le but du siecle!» — «Non, du millénaire | » — « Mais non, cétait le
plus beau but de tous les temps, depuis l'age de pierre au moins | »

Tres fiere, je leur montre mon appareil. « Regardez », dis-je.

«Le plus beau but et je lai pris en photo!»

Et du coup, je me sens mieux que lors de ma meilleure journée
chapeau de magicien. Comme sije portais 1 OO0 chapeaux
de magicien les uns sur les autres !

La photo a tellement plu a notre prof de gymnastique quelle sera publice
dans le journal des éleves. Avec marqué : Photo de Lou. Je suis si fiere !

A partir de maintenant, je serai 3 & tous les matchs, sur la pelouse ou au
bord du terrain avec mon appareil photo.




Cétait vraiment génial: Einstein, lappareil, la photo du super but. Méme un
Jjour qui commence comme une journée « chapeau mou» peut se terminer

Dommage quEinstein ne puisse pas toujours
étre avec moi. Mais je peux faire moi-méme
beaucoup de choses pour aller mieux.

Far exemple avec la physiothérapie.
Pendant les séances, je fais des
exercices qui aident mes articulations.
Des fois, je trouve cela un peu ennuyeux,
parce que mes amis jouent ensemble
pendant ce temps et que je ne peux pas
étre avec eux. Mais les exercices me

permettent de bouger beaucoup mieux — (®)

et méme de jouer plus souvent au foot !

Et toi, que fais-tu pour aller mieux ¢ Ecris-le!

Quels sont tes trucs 2

Quand je vais bien :

Quand je vais moins bien :

Quel chapeau correspond a ton humeur? @

o |[ ]| <& |l ]2

@) @)
Pas de douleurs Douleurs un peu plus fortes

@)
O Douleurs normales

Douleurs légéres o

Douleurs fortes

Ce que je fais:
1. Trottinette

2. Exercices que jai appris en
physiothérapie

3. Enfermer mes pensées tristes
dans un coffre-fort

4. Refroidir mes articulations

5. Rencontrer dautres enfants

qui souffrent darthrite et nous

encourager mutuellement !




Chers parents,

Dans les premiers temps, les parents d'un enfant souffrant d'arthrite se
sentent souvent tres seuls. C'est pourquoi il est important de rencontrer
d'autres parents et enfants vivant la méme situation. La journée des familles,
qui est organisée une fois par an par la Ligue suisse contre le rhumatisme,
met |'accent sur les rencontres, la transmission des connaissances et
I'activité physique. Les personnes concernées peuvent former un réseau

et parler librement de leurs inquiétudes.

En fin de compte, le but est que votre famille trouve sa propre voie pour
faire face a la maladie. La voie qui sera la bonne pour vous et votre enfant
malade. Les informations et coordonnées suivantes pourront vous y aider.
Appuyez-vous sur ce réseau de spécialistes et posez les questions qui vous
préoccupent.

O La brochure Arthrite de I'enfant, une publication de la Ligue suisse
contre le rhumatisme proposant des informations destinées aux
parents et a leurs proches, est disponible a 'adresse
www.rheumaliga-shop.ch ou au 044 487 40 10.

A l'adresse www.ligues-rhumatisme.ch dans la rubrique
«Rhumatismes de A a Z», vous trouverez des informations concernant
la maladie, des conseils et des liens externes sur le sujet.

Une fois par an, la Ligue suisse contre le rhumatisme organise une
journée des familles pour les enfants et les adolescents
rhumatisants, leurs parents et leurs fréres et sceurs.

Sur le site de Pédiatrie Rhumatologie Suisse www.childrheum.ch,
vous trouverez des informations sur les centres et les hopitaux de
rhumatologie pédiatrique dans I'ensemble de la Suisse.

De plus amples informations sur les maladies rhumatismales chez
I'enfant et I'adolescent sont disponibles a I'adresse
www.printo.it/pediatric-rheumatology/CH.

Contacts et informations : Soutenez le travail de la Ligue
Ligue suisse contre le rhumatisme suisse contre le rhumatisme grace
Josefstrasse 92 - 8005 Zurich avos dons! Merci

Tel. 044 487 40 00 - Fax 044 487 40 19 Compte postal

info@rheumaliga.ch - www.ligues-rhumatisme.ch IBAN CH29 0900 0000 8000 0237 1
Banque UBS Zurich

Vos experts concernant les maladies rhumatismales  IBAN CH83 0023 0230 5909 6001 F
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