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soin de lui

“En visite auprés de ‘

R R

deux petits clients L

Originaire de Sigigen (LU), Timo Portmann, 4 ans, est né avec un dysfonctionne-
ment du tronc cérébral. Il a besoin, en raison d’'un trouble grave de la déglutition,
d’une canule trachéale et d'une sonde gastrique. Comme ses voies respiratoires
doivent étre dégagées, il dépend aussi des soins pédiatriques a domicile de Suisse
centrale (Kispex) durant la nuit. Originaire d’Unterageri (ZG), Maél Philippe Le
Clére, 2 ans, souffre d'épidermolyse bulleuse (EB). Parce que sa peau est aussi
fragile qu'une aile de papillon, il a besoin tous les jours de pansements frais sur
l'entier de son corps. Quatre fois par semaine, le Kispex procéde a cette tache
délicate. Le «Magazine ASD» a rendu visite a ces deux clients.

Timo Portmann se rendent compte que quelque chose ne va pas
Timo Portmann, 4 ans et demi, de Sigigen (LU), est un en-  avec leur enfant & naitre lorsque le ventre de la femme
fant intelligent et joyeux qui aime jouer — par exemple tous  enceinte grandit de fagon disproportionnée. Des amis et des
les mercredis au groupe de jeux situé a la ferme. Pourtant,  inconnus lui demandent si elle attend deux ou trois enfants.
ses débuts dans la vie n'ont pas été faciles. Petra et Bjorn A la clinique gynécologique, les futurs parents apprennent
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que le bébé excréte du liquide, mais n'est pas capable d’en
avaler suffisamment. C'est pourquoi le ventre de sa mére est
rempli de liquide amniotique de maniére excessive. Le 11 juil-
let 2014, Timo vient au monde par césarienne, programmée
ala 36¢ semaine de grossesse, 4 la clinique gynécologique de
Lucerne. Les médecins lui posent immédiatement une sonde
nasogastrique car le garcon ne déglutit pas et risque dange-
reusement de s'étouffer avec sa salive. Luttant avec ses dé-
glutitions, il se trouve dans un état critique. Aprés sept jours,
une IRM montre que Timo a subi une hémorragie cérébrale
lorsqu'il était dans l'utérus de sa mére. Et, au bout de trois
semaines, le petit obtient une canule trachéale au Centre
Hospitalier Universitaire Vaudois (CHUV) de Lausanne, qui
lui permet de dégager ses voies respiratoires.

C'est alors que commence une véritable odyssée au sein
des hépitaux pédiatriques de Suisse. «J'ai vécu durant cette
période dans des unités de soins intensifs a Berne, Lucerne,
Zurich et Lausanne», raconte Petra Portmann en secouant
la téte et en feuilletant les albums photos de ['époque congus
avec amour. Timo se fait poser une canule trachéale par tra-
chéotomie, et d’autres opérations ont encore lieu durant les
mois et les années suivantes. Les médecins enlévent notam-
ment ses glandes salivaires afin de réduire son flux de salive.
Et ils optent pour une fundoplicature, une opération de l'es-
tomac qui met un terme au reflux de Timo. Sans quoi, le suc
gastrique aurait continué a pénétrer dans son cesophage et
sa trachée, ce qui les auraient corrodés. «Le probleme du
tronc cérébral de Timo est trés complexe. Souvent, personne
ne sait quelle est la cause exacte de ses problemes et com-
ment on peut réellement les traiter», explique la jeune
femme de 37 ans, qui poursuit, en souriant: «Les médecins
nous ont aussi dit que Timo ne pourrait pas s'asseoir, avaler
ou parler, selon les images IRM de son tronc cérébral. Par
chance, ils n'avaient pas tout a fait raison.»

Brefs retours a la maison
Au cours de ses premiers

aspirer les sécrétions de sa
canule fonctionne presque
sans arrét. «Nous avons di
l'actionner 300 fois par jour
et 80 fois par nuit», raconte Petra Portmann. Au bout de huit
longs mois, en février 2015, une premiére tentative de lais-
ser sortir Timo du service hospitalier a lieu. Mais aprés cinq
jours passés & la maison, le garcon attrape la grippe et doit
retourner & l'hépital. Aux urgences, il se fait également
contaminer par le virus de la varicelle — par un enfant qui
avait été hospitalisé dix minutes auparavant et qui n‘avait
méme pas approché une seule fois Timo. Celareste pourtant
suffisant pour une contamination, car a cause de sa canule,
le garcon est beaucoup plus sensible aux infections et aux
virus. «C'est ce qui est difficile avec les enfants qui ont une

Petra Portmann

«Nous voulons que notre
mois de vie, la pompe pour oar on SOit é '.a maiSOn
méme pendant la nuit.»
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Timo Portmann, sa mére Petra (a g.) et Judith Scherrer, du service
Kispex, réalisent des empreintes de mains pour le «Magazine ASD».

canule trachéale, reléve Petra Portmann. «Un enfant éter-
nue a proximité de Timo, et il tombe aussit6t malade.»

Ce n'est qu'a l'age de dix mois que le garcon peut fina-
lement rentrer chez lui sans devoir retourner a 'hdpital.
«Sans le grand engagement des soins pédiatriques a
domicile, Timo aurait pro-
bablement da rester a
'hopital jusqu'a l'age d'un
an et demi», affirme sa ma-
man. «Ce service est trés
important pour nous, car
nous voulons que notre
garcon soit a la maison,
méme pendant la nuit.» Durant sa deuxiéme année de vie,
Timo n'est pas souvent malade, mais des problémes an-
nexes commencent a le déranger: par exemple, il souffre
souvent de crises de convulsion, pour lesquelles les mé-
decins lui administrent des antiépileptiques. «Mais les
médicaments n’ont fait qu'aggraver ses convulsions»,
rapporte Petra Portmann. C'est seulement deux mois plus
tard que les médecins comprennent finalement que les
crises ne sont pas dues a l'épilepsie, mais a la douleur.
«Timo a da souffrir de douleurs incroyables avant qu’on ne
le découvrey, dit tristement sa mére.
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Des progrés grace a une thérapie

Le tournant dans U'histoire médicale de Timo survient lorsque
les Portmann se rendent au centre thérapeutique Gabriele
Iven & Baiersbronn (ALL). Dans ce centre, on utilise la mé-
thode Padovan, dont l'approche thérapeutique se veut
holistique. «La-bas, quelgu'un nous a dit qu'il savait com-
ment traiter Timow, dit Petra Portmann. «Nous devions
nous donner a fond et commencer la thérapie: notre fils
pourrait alors marcher, avaler et apprendre a parler.» Depuis
lors, la famille se rend en Fo-
rét-Noire quatre fois par an
et, entre-temps, les parents
ont également trouvé en
Suisse une logopédiste qui
s'occupe de Timo en travail-
lant selon le concept Pa-
dovan. «L’Al ne paie pas
pour ces prestations théra-
peutiques, mais elles en valent la peine», dit Petra Portmann.
«Car Clest a cette époque que Timo a commencé a déglutir
et que sa santé s'est globalement améliorée.»

Mais & lautomne 2017, le garcon tombe malade d'une
grave pneumonie et sa mere, auparavant optimiste, craint
pour sa vie pour la premiere fois. «Je me demandais si Timo
voulait toujours se battre», se souvient-elle. Mais Timo
prouve une nouvelle fois sa volonté de vivre, récupére, et fait
4 nouveaux des progrés de retour a la maison. Il commence
aussi a dire quelques mots — c’est cependant dans la langue
des signes qu'il peut vraiment communiquer avec ses pa-
rents, ses grands-parents et les amis de la famille, qui l'ont
aussi apprise. «)'ai toujours cru en lui», sourit sa maman. Je
peux enfin dire que Timo a passé plus de jours & la maison
qu'al'hépital: il a 4 ans et demi et il a passé deux bonnes an-
nées a 'hopital.»

Marina Philippe Le Clere

Le Kispex est un invité permanent

Jusqu’a ce que l'état de Timo soit stable, les soins pédia-
triques & domicile de Suisse centrale (KinderSpitex Zen-
tralschweiz; Kispex) passait tous les jours pendant trois
heures. Mais a présent que ['état du garcon est stable, les vi-
sites de jour ont été réduites a une seule heure. Les journees
de Timo sont cependant encore remplies de mesures médi-
cales: tot le matin, les sondes et les canules doivent étre net-
toyées et, a 5 heures, une premiére administration de nour-
riture (il y en aura de nombreuses dans la journée) est faite
a l'aide de la sonde, car Timo doit prendre du poids. Ses sé-
crétions doivent étre aspirées 20 fois par jour; Timo doit en
outre prendre des antibiotiques et faire des inhalations trois
fois par jour. Il est particuliérement important de garder un
ceil sur son état pendant la nuit: jusqu’a six fois par semaine,
le Kispex veille a ce que Timo reste stable pendant son som-
meil. A U'extérieur de la chambre de l'enfant, une infirmiere
surveille les valeurs de saturation en oxygéne du garcon ain-

«Se débrouiller seuls 3
tres difficile.»
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si que son pouls sur un moniteur. A intervalles réguliers, elle
sait par les bruits provenant de la chambre de 'enfant que
les sécrétions doivent étre aspirées. Et une alarme retentit
10 a 20 fois par nuit, a laquelle elle doit réagir. Il arrive que
Timo endosse lui-méme le réle d’alarme: quand il a besoin
de son infirmiére, il frappe dans ses mains.

L'équipe qui prend en charge Timo est composée d’une
douzaine d'infirmiéres. «Elles sont toutes devenues partie
intégrante de notre environnement. Et jaime le fait qu'elles
aient de l'empathie, mais
qu’elles ne souffrent pas
avec nous», dit Petra Port-
mann. En ce vendredi matin,
c'est Judith Scherrer, 43 ans,
qui s'occupe de Timo. Elle
travaille aux soins pédia-
triques a domicile depuis
environ un an et demi.
«J'aime le contact étroit avec les familles et le fait d'étre in-
dépendante lorsque je suis en déplacement», dit 'infirmiére
diplémée, en jouant avec Timo a un jeu de société. «Timo
doit étre surveillé en permanence. Avoir le temps d'établir
des relations avec l'enfant et de stimuler son développe-
ment fait partie des soins globaux et de la prise en charge
fournis par le Kispex», explique-t-elle. L'infirmiére admi-
nistre ensuite du thé a son petit client par l'intermédiaire
de la sonde - et Timo l'aide activement et sourit & Judith
Scherrer, méme si sa musculature est affaiblie d’un cété.
«Timo est un enfant trés gentil et il aime les gens. Mais il
peut aussi étre tétux, prévient Petra Portmann en riant.
Comme il est aussi combatif et intelligent, la confiance pré-
domine au sein du foyer quant a son développement futur.
«Peut-&tre que dans quelques années, il pourra se passer
de la canule trachéalex, explique la jeune femme de 37
ans, qui travaille & mi-temps dans le marketing. Elle peut
consacrer du temps a cette activité le mercredi matin, par
exemple, lorsque Timo se rend au groupe de jeux a la
ferme. Pour que cela soit possible, bien qu’une situation
d'urgence puisse survenir a tout moment, «ses» sOi-
gnantes 'accompagnent pour jouer et faire le fou avec les
chats et les poulets.

Maél

«Boboy, s'écrit Maél, 2 ans, en montrant sa cheville, en-
flammée et couverte de petites ampoules. Il est tout a fait
normal qu’un gargon de 2 ans se fasse parfois une blessure,
mais dans la vie de Maél Philippe Le Clére, d’Unterager
(ZG), cela arrive beaucoup plus souvent que chez les
autres enfants: Maél souffre de la maladie génétique d'épi-
dermolyse bulleuse (EB), il s'agit donc d'un «enfant papil-
lon», le surnom donné aux personnes atteintes de cette
maladie car leur peau est fragile comme aile d'un papillon.
«Face a l'expression étrange sur le visage du médecin lors
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Les bandages sont terminés, les gants sont enlevés: il reste a enfiler les vétements de Maél. Mais l'enfant de 2 ans préfére
plaisanter encore un peu avec samaman Marina Philippe Le Clére (a g.) et Julia Mdsching, employée du service Kispex.

de la venue au monde de Maél, nous avons su dans la se-
conde que quelque chose n'allait pas chez notre garcon>,
commence par expliquer Marina Le Clére. Le fils de Marina
et Matyas Philippe Le Clére est né par césarienne, et l'ex-
pression faciale dudit médecin s'explique par le fait que
Maél n'a pratiquement pas de peau sur ses tibias, chevilles
et coudes. Le médecin examine également les cloques
sur le corps du nouveau-né — et informe rapidement les
parents qu'il suspecte un diagnostic d’EB. Toutefois, il
conseille aux parents d'attendre les résultats exacts des
tests et d’éviter de lire de maniére intensive sur le sujet sur
internet. «La situation était effrayante parce que nous
ne savions pas de quelle forme d’EB souffrait notre fils»,
explique Marina Le Clére.

«ll existe des formes agressives de la maladie et, sur
Internet, on tombe rapidement sur des articles concernant des
personnes qui n'ont vécu que quelques heures.» Apres cing
jours difficiles passés dans l'appréhension, les parents
apprennent que Maél souffre d’une forme modérée de la
maladie, plus spécifiquement d'EB récessive dystrophique
(RDEB). Le corps de Maél est capable de produire le collagene
VIl dont il a besoin pour la structure cellulaire de sa peau —
mais pas en quantité suffisante. «Au final, nous avons pu te-
nir notre bébé dans nos bras sans qu'il attrape immeédiatement
des ampoules», raconte la maman de 45 ans. «Maél a eu de
la chance dans son malheur. C'est ce qu'on se dit souvent.»

Aliments et vétements spéciaux

Un enfant bouleverse dans tous les cas la vie de ses pa-
rents, poursuit la mére de Maél, mais cela s'applique
d'autant plus & un enfant dont la peau doit étre traitée
avec autant de douceur qu’une aile de papillon. De plus, la
peau de Maél devient encore plus fragile lorsqu'elle est
humide et que la température est difficile a réguler. «ll
surchauffe rapidement et pleure jusqu’a ce qu'on ouvre toutes
les fenétresy, dit sa mere. «Et, en été, il a a chaque fois da-
vantage de blessures parce que sa peau devient encore plus
sensible & cause de la chaleur.» Les nouveaux parents ont pas-
sé cing semaines a l'Hopital pédiatrique de Zurich et ont tout
appris sur la maladie EB aupres d'experts. «Et quand nous
avons pu rentrer — ce qui était tres effrayant au début - c'est
le merveilleux service de soins pédiatriques a domicile de
Suisse centrale qui a pris le relais. Il nous a sauvé la viey, dit
Marina Le Clére. «Se débrouiller seuls a la maison aurait été
trés difficile. Et grace au Kispex, nous avons aussi appris toutes
les techniques de soins nécessaires.»

Il est vite apparu que deux activités du quotidien étaient
particulierement risquées pour le petit zougois, qui grandit
dans un contexte bilingue - il parle frangais avec ses parents
et suisse-allemand avec sa maman de jour. La premiére est
I'habillement: Maél porte principalement des vétements spé-
ciaux qui n'ont pas de coutures, car celles-ci irritent rapide-
ment la peau sensible. La deuxieme activité quotidienne a
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risque est l'alimentation. Le biberon, par exemple, frottait
trop contre la cavité buccale de Maél et lui provoquait de
graves lésions. Des tétines spéciales ont permis de remédier
au probléme. C'est seulement a ['age de pratiquement 2 ans
que Maél acommencé a manger des aliments solides. Jusque-
3, il avait trop peur des aliments qui menagaient d’endom-
mager sa cavité buccale sensible et son cesophage fragile.
Désormais, le garcon aime la soupe, les pates molles et la
viande tendre, et il apprécie gentiment les légumes cuits.
Pendant que sa mére est interviewée par le «Magazine
ASD», le petit remue des céréales dans un bol. «Elles ne sont
toujours pas assez molles», explique-t-il @ deux reprises. «ll
commence & savoir ce qu'il peut avaler et ce qui le blesse-
rait», dit sa mére, tandis que son fils enfourne enfin une cuil-
lerée de corn flakes ramollis dans sa bouche. «A coté de sa
maladie, Maél est un enfant typique de 2 ans», poursuit la
maman de 45 ans. «ll est trés curieux, enjoug, s'entend bien
avec tout le monde et est trés empathique.» Une fois, par
exemple, sa maman sest profondément coupé le doigt en
cuisinant et Maél s'est occupé d'elle de fagon touchante.
«Les blessures sont son quotidien. Il sait qu'elles ont besoin
de temps pour guérir, et que la consolation aide a cela.»

Seuls quelques incidents plus graves

Dans la vie de Maél, il n'est pas interdit de s'amuser et de
jouer avec des jouets rigides malgré sa maladie; il porte des
gants de protection seulement lorsqu'il construit de grandes
tours en Lego. Il se fait souvent des petits blessures, mais
ses parents sont devenus des experts dans le soin spéciali-
sé des plaies. Par chance, ils ont rarement été confrontés a
de grandes plaies. Seulement, un jour, Maél courait apres un
chat dans un appartement inconnu et, ne remarquant pas
une petite marche, tomba de plein fouet sur son visage. «Sa
peau a éclaté en plusieurs endroits», se souvient sa meére
parcourue par un frisson. Et il y a environ un an, le garcon
jouait avec un jouet en plastique inoffensif - du moins pour
d'autres enfants - lorsque celui-ci a dérapé et glissé sur son
doigt. «Sa peau a été arrachée de son doigt comme une ca-
rottex, dit samére. «Maél s'est mis & saigner abondamment
et a pleurer terriblement.» Dans les deux cas, les parents
ontappelé 'hopital pédiatrique pour étre rassurés: «llasuf-
fi de désinfecter les plaies et de s'assurer qu'elles n'étaient
pas enflammées dans les jours suivants». Une tache que les
parents ont pu assumer grace a une immense armoire se
trouvant dans la chambre de l'enfant contenant toutes
sortes de pansements, bandages, désinfectants, ciseaux et
onguents - un arsenal qui ferait méme palir d’envie certains
médecins de famille. «Et heureusement, la peau de Maél
guérit bien et rapidement», dit sa mére.

Le Kispex en visite quatre fois par semaine
Seuls les genoux, les chevilles, les pieds et les tibias de Maél
sont toujours blessés ou en cours de guérison depuis sa nais-
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Maél, Julia Mésching (a g.) et Marina Le Clére effectuent aussi des
empreintes de main aux couleurs d'Aide et soins a domicile Suisse.

sance. La peau particulierement fragile de ces zones est
protégée 24 heures sur 24 par des pansements découpés
sur mesure, qui doivent étre changés quotidiennement aprés
un bain chaud. Quatre jours par semaine, le Kispex procéde
a cette tache délicate, tandis que les parents s’en occupent
le week-end et le mercredi. L'une des cinq infirmiéres res-
ponsables de Maél sappelle Julia Mosching. Agée de 31 ans,
elle travaille pour le Kispex depuis un an. En ce mardi ma-
tin, elle découpe les pansements a l'aide de chablons,
tandis que Maél barbote dans la baignoire et se fait divertir
par sa mére avec des jouets en plastique. «Le travail au
Kispex est beaucoup plus varié qu'a I'hépital», explique
linfirmiére diplémée. «Et je suis beaucoup plus proche des
familles, ce que je trouve trés bien.»

Le bain et les nouveaux pansements ainsi que l'applica-
tion de creme sur la peau favorisent la cicatrisation des plaies
et empéchent la formation de nouvelles cloques, explique
linfirmiére, alors que Maél 'appelle tres fort: «Juliaaa!» Tout
en riant, Julia Mosching se dépéche de se rendre a la salle de
bains et enveloppe son client dans une fine couverture — un
linge serait trop réche pour sa peau vulnérable. Elle trans-
porte ensuite le garcon dans sa chambre et commence a
recouvrir son corps de bandages, avec l'aide de samaman.
«Caché!y, crie soudain le petit client qui jette sa couver-
ture sur son visage. Aprés quoi, tout le groupe éclate de

rire. Maél semble avoir oublié le «<bobo» mentionné tout (e

a l'heure. «Ca ne te fait pas mal?», lui demande sa maman
en lui caressant doucement la téte. «Non», répond-il, avec
le sourire. «Tu es un petit garcon vaillanty, dit-elle.

Kathrin Morf
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