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Les petits miracles  
n’arrivent pas seuls

Visitez le www.operationenfantsoleil.ca  
pour découvrir le parcours de tous les Enfants Soleil  
de la province à travers des fiches et des vidéos.

Vous souhaitez vous impliquer ?
Communiquez avec nous : 1 877 683-2325 
oes@operationenfantsoleil.ca 

« Merci à tous les donateurs d’être présents dans nos vies ! Grâce à votre 
générosité, vous sauvez la vie d’enfants comme Madison. »

Sept jours après la naissance de Madison, ses parents remarquent que leur petite fille 
est très somnolente. Elle refuse de boire son lait. Très inquiets, ils l’emmènent au 
dispensaire de Schefferville, qui les transfère immédiatement en avion à l’Hôpital 
de Sept-Îles. Une batterie de tests est effectuée, mais les médecins ne trouvent pas 
l’origine de l’état de Madison. La petite est de plus en plus mal en point : elle fait 
des convulsions, puis tombe en arrêt respiratoire et doit être rapidement intubée.

Après trois jours de coma, l’inquiétude est à son plus haut et Madison est transférée 
de nouveau, cette fois par avion-ambulance au Centre mère-enfant Soleil du CHU de 
Québec. À son arrivée, elle est amenée directement aux soins intensifs. « Sa chambre 
était remplie de machines. J’étais très inquiète pour mon bébé », se souvient maman.

Pendant dix jours, Madison est vue par une multitude de spécialistes avant que le 
diagnostic soit prononcé. La petite est atteinte de leucinose, une maladie génétique 
qui peut avoir de graves conséquences si elle n’est pas contrôlée. Le corps de 
Madison ne produit pas les enzymes nécessaires à l’absorption de protéines. 
Madison doit donc boire un lait spécial et suivre une diète extrêmement sévère, 
sous la supervision d’une nutritionniste. « Nous avons dû déménager à Sept-Îles 
pour être plus proches de l’Hôpital, en cas d’urgence. La santé de Madison 
nécessite une organisation importante, mais nous sommes très reconnaissants 
qu’elle soit toujours avec nous. »

Madison, maintenant âgée de 3 ans, souffre régulièrement de tremblements, mais 
se développe très bien malgré la maladie. La petite ne se plaint jamais des prises 
de sang qu’elle doit subir chaque mois. « Elle ne pleure même plus tellement elle 
est habituée de se faire piquer », explique maman. Madison est suivie, entre autres, 
en ergothérapie, en neurologie et en génétique. « Dans tous les hôpitaux que nous 
fréquentons, que ce soit à Sept-Îles, à Québec ou à Montréal, le logo d’Opération 
Enfant Soleil est présent et nous donne espoir. »

La famille de Madison vous remercie d’être là pour elle et pour tous les enfants 
malades du Québec !
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