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Jennifer Pauli se lance dans la vie
professionnelle malgrédes soins
quotidiens douloureux.

Photo: Karin Meier

Jennifer Pauli est une «enfant papillon»: sa peau est aussi fragile que les ailes
d’'un papillon et développe constamment des cloques et des plaies dont
il faut s'occuper quotidiennement. L'Association d’aide et de soins de la ville de

Berne assume une partie de ces soins.

Jennifer Pauli souffre toujours de nombreuses plaies, pe-
tites ou grandes. Son cesophage est également vulnérable.
La jeune femme s’alimente donc par gastrostomie, un tube
gastrique posé dans son abdomen. Les plaies sont dues a
une affection congénitale appelée «épidermolyse bul-
leuse» (EB). Les personnes atteintes de cette maladie rare
souffrent du dysfonctionnement d’'un collagéne. A la
moindre contrainte, la peau réagit par des cloques et des
plaies. Porter un sac a bandouliere, marcher pieds nus, ou-
vrir une bouteille ou se voir bousculer dans la rue: pour Jen-
nifer Pauli, ce sont des choses que la peau ne pardonne pas.
Parce que la peau des personnes atteintes d’EB est aussi
fragile que les ailes d’un papillon, on les appelle aussi «en-
fants papillon». Mais il ne s'agit pas que d’enfants: Jenni-
fer Pauli a aujourd’hui presque 19 ans.

Soin des plaies quotidien pendant toute une vie
Tous les jours depuis sa naissance, Jennifer Pauli doit faire soi-
gner sa peau. Pendant sa petite enfance, c'est sa mere, Tanja

Reusser, et parfois aussi son pére et ses grands-parents, qui
se sont occupés de cette tache demandant plusieurs heures.
Il faut nettoyer la peau, percer les cloques, appliquer une
creme sur les plaies et les panser. Le choix des crémes et des
pansements dépend de ['état et 'emplacement de la plaie, de
la douleur ressentie et des activités prévues dans la journée.
Jennifer passe-t-elle la journée a l'école ou sur son lieu de
stage? Est-elle souvent assise et les points de pression sont-
ils nombreux? Se prépare-t-elle pour aller dormir et risque-t-
elle de gratter la plaie pendant son sommeil? Chaque panse-
ment doit répondre a une situation spécifique.

Il y a une dizaine d’années, Tanja Reusser a décidé de
faire appel aux services d’aide et de soins a domicile (ASD)
de laville de Berne. Ses raisons ont été multiples: «Ma fille
aura besoin de soins toute sa vie. J'ai voulu éviter qu’elle
devienne totalement dépendante de moi. J'avais aussi be-
soin qu'on me décharge quelque peu, car les soins de-
mandent beaucoup de temps. Il était également important
que ma fille s’habitue a étre soignée par une personne ex-
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terne a la famille avant d’atteindre 'age de la puberté.»
Tanja Reusser a donc fait appel a une équipe composée de
cing personnes des soins pédiatriques a domicile qui s'oc-
cupe d’environ 160 patients en tout. Jennifer Pauli recoit
leur visite en principe trois fois par semaine et un weekend
sur deux. Chaque jour, les soins prennent jusqu’a cinq
heures. Il faut compter une heure de plus quand la douche
est au programme. Les soins se prolongent également en
été, car la transpiration aggrave 'état des plaies.

Cet été, l'équipe soignante, coordonnée par l'infirmiére
Manuela Kunz, a été particulierement souvent présente a
Belp, au domicile de la famille de Jennifer Pauli. La jeune
femme s’est fait opérer pour la troisieme fois de la main. Déja
en 2011 et 2015, les chirurgiens de la main de 'Hopital de l'lle
a Berne ont opéré la jeune femme. Suite a la cicatrisation des
plaies, la peau perd son élasticité et ces interventions ambu-
latoires deviennent nécessaires. Méme si la nuit Jennifer porte
une attelle qui écarte et maintient les doigts tendus, les doigts
fusionnent et se rétractent progressivement.

Un voyage de classe en compagnie d'une étudiante
en médecine
«J'ai appris a gérer la douleur causée par les plaies.» La jeune
femme peut mener une vie aussi normale que 'affection le
permet grace au soutien de sa famille et des soins prodigués
par l'équipe de soins a domicile, mais surtout grace a sa vo-
lonté inébranlable. Pendant ses loisirs, elle lit, écoute de la
musique, rencontre des amis, promene son chien et danse.
Oui, elle danse, mais pour des raisons évidentes de sécuri-
té, jamais dans une discothéque comble, mais a la maison.
Tout au long de sa scolarisation, elle a été trés bien in-
tégrée. Ses camarades de classe ont porté son cartable et
pris soin de ne pas la brusquer. A la fin de sa scolarité, elle
améme pu participer a un voyage de classe en Irlande grace
a une étudiante en médecine qui, par l'intermédiaire des
services d’ASD de Berne, l'a accompagnée. «Avec mes ca-
marades de classe, nous nous sommes bien organisées. La
salle de bain a été bloquée pendant plusieurs heures pour
moi. Mes amies ont aussi veillé a ce que lachambre me soit
réservée pendant certaines heures afin que l'étudiante
puisse s'occuper de mes soins», se souvient-elle.
Aujourd’hui, Jennifer Pauli fait un stage pour accéder a
la formation d'assistante sociale. Au lieu de travailler pen-
dant un an a plein temps, elle fera son stage en deux ans
en travaillant a mi-temps. «Je n‘ai pas plus de temps dis-
ponible. Les soins des plaies et de la peau ainsi que l'ali-
mentation par gastrostomie prennent presque une de-
mi-journéex, explique-t-elle. Pour se rendre sur son lieu de
travail, elle prendra la voiture. «Avec mon permis de
conduire, la vie devient beaucoup plus facile. Je ne peux
utiliser les transports publics que sous certaines condi-
tions. J'ai donc toujours été dépendante de quelqu’un pour
le transport. Maintenant, je me déplace sans aide.» Glo-
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Manuela Kunz

balement, 2017 est pour la jeune femme une année de
changements: elle a quitté ['école pour entrer dans la vie
active, et apres les soins pédiatriques, elle est désormais
soignée et aidée a domicile en tant qu’adulte.

L’ASD partage ses connaissances

Le traitement des plaies aussi complexes que celles des
«enfants papillon» n'est pas une mince affaire, méme pour
les infirmiéres a domicile de la ville de Berne. Afin de suivre
la devise de l'Association d’étre disponible «pour vous —
chezvous», les membres de I'équipe soignant Jennifer Pau-
li ont suivi une formation spéciale. Elles sont également
soutenues par la mere de leur patiente. Tanja Reusser et
les infirmiéres ont donc acquis au fil des ans des connais-
sances approfondies en matiére de traitement des plaies
entre autres en collaborant avec des fabricants de panse-
ments. Et [’Association d’aide et de soins a domicile de la
ville de Berne a acquis tant de savoir-faire dans le domaine
du traitement des plaies qu’elle peut partager son expé-
rience avec d'autres. Tanja Reusser, qui est également la
présidente de l'association de patients DEBRA Suisse pour
les personnes souffrant de l'’épidermolyse bulleuse, a fait
une proposition en ce sens a Mariette Meuter, responsable
de la section pédiatrique de '’ASD de Berne. Elle souhaite-
rait qu’une infirmiere de l'équipe de soins agisse comme
démultiplicatrice en partageant ses connaissances sur
cette maladie avec d’autres professionnels et proches soi-
gnants. L'Association d'aide et de soins a domicile de la ville
de Berne a saisi 'opportunité et lancé un projet pilote.

Karin Meier
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