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Voici encore une année bien riche pour notre association !

Avec la sortie du troisiéme tome de notre livre blanc, nous concrétisons notre ouverture au
monde de I’adulte en nutrition artificielle & domicile. Cet ouvrage est, lui aussi, le fruit d’un
formidable travail, de recueils de témoignages de vie, des patients et des médecins. « Parcours
de vie a I’age adulte », est a la fois poignant, enrichissant et accessible aussi bien pour les
patients, que pour les familles et le personnel soignant !

Mais 2016 est aussi synonyme de 1’¢élaboration d’une application « Mon suivi — La Vie par
un Fil ». Cet outil, dans 1’ére de notre temps, disponible gratuitement, est lui aussi le résultat
d’une collaboration étroite entre 1’association et des spécialistes.

Tout comme les deux précédents guides, ces deux réalisations viennent d’obtenir le prestigieux
label 2017 de la SFNEP, société savante francophone de métabolisme et nutrition clinique,
une grande reconnaissance de notre collaboration avec les médecins et les patients.

Depuis quelques mois, nous nous sommes €galement ouverts a ’Europe et au monde en
intégrant le réseau Pacithan. C’est ainsi une trés grande richesse de pouvoir échanger avec
d’autres associations de pays du monde entier.

L’association continue son travail avec des réseaux comme FIMATHO (Filiere de santé
maladies rares des malformations abdomino thoraciques) et les MarDI (Maladies rares
digestives). Cette collaboration est trés importante pour continuer a faire évoluer les prises en
charge de fagon la plus adaptée possible a nos besoins de patients et de familles de patients !

2016, c’est encore et toujours des Journées de rencontre nationale des familles tres riches :
beau temps, échanges, partages, moments conviviaux étaient au rendez-vous. Nous avons eu
la joie d’y rencontrer Emeric, et de pouvoir vivre le Tour de France a la Voile au c6té de son
bateau Dynamique Voile Homkia.

Que d’aventure et de réve dans les yeux de chacun...

Que de projets réalisés en 2016 !

L’année 2017 s’annonce aussi trés riche. Nous espérons que chacune des régions puisse
développer ses rencontres afin de rendre toujours plus accessible notre association...
N’hésitez donc pas a nous contacter si vous désirez nous donner un peu de votre temps, de vos
compétences afin de nous aider a avancer...

Marie-Astrid de Jocas, Présidente de La Vie par un Fil



Mon frere, Ma soeur,

mon sang

Presque dix ans aprés, Mattéo se souvient encore
parfaitement de la téte de son pére. « D’un coup, il
a pris 20 ans », raconte celui qui n’avait alors que
onze ans. De retour de la clinique, « a six mois
de gestation, Papa nous a annoncé que le bébé de
Maman avait le méme truc que ma petite sceur
Sara », décédée peu aprés sa naissance. Mattéo
n’a pas oublié ce moment, ni les trois opérations
que ce bébé prénommé Gabin a subies. « C’est a
la troisieme qu’on est définitivement entrés dans
la maladie », rapporte Mattéo.

Aude se souvient elle aussi trés bien du départ « soudain » de son

petit frére Rémi pour ’hopital. Sa famille vit alors en Italie. Sa mére part
précipitamment pour Paris. « Je ne voyais plus ma maman », raconte Aude,
aujourd’hui étudiante.

Arthur, 21 ans, ne se souvient pas lui du jour ou on lui a annoncé la
spécificité de son petit frére, Titouan. Mais il a en mémoire I’hopital Necker,
les « visites avec les grands-parents », ces « maisons ou logent les familles
des enfants malades » et les parents « inquiets, stressés ». Il ne savait pas
alors « que ¢a allait prendre une telle ampleur ». De retour a la maison,
voir son pere et sa mere « enfiler leur blouse et porter une charlotte » pour
réaliser les soins nécessaires a ce petit bébé a fait tilt : le médical fera partie
du quotidien de la famille.

Souvent trés jeunes lors de la naissance de leur frére ou de leur sceur, les
enfants se souviennent mal des premiéres années de ce petit bout qu’il
faudra nourrir de maniére artificielle. Trés vite, ils comprennent cependant
la particularit¢ de leur famille. Les parents doivent consacrer du temps
a ce nouveau-né. Notamment lors des soins quotidiens pour brancher la
perfusion ou des séjours a 1’hdpital. Pas un ne dit cependant avoir ressenti
«un abandon », « une négligence » ou une «jalousie», plus tard.

«Il n’y a jamais eu aucun malentendu»,
explique fermement Arthur qui sait combien
ce protocole est « vital, prioritaire ». « Mon
frére et moi, on est trés soudés », note Malo.
Certains profitent cependant de ’absence des parents. Notamment lors
de I’adolescence. « Les parents ont été obligés de s’absenter; ¢a ne m’a
pas emmené vers des trucs supers », reconnait aujourd’hui Mattéo. Avec
la maturité, vient aussi la prise de conscience de la gravité de la situation.
« La maladie de Rémi m’a appris ce qu’est « le vivre-avec » », note Malo.
11 faudra vivre avec la maladie. « C’est assez tard que j’ai compris que mon
frére aurait pu ne pas survivre a toutes ces opérations », confie aussi sa sceur,
Aude. « Vers I’dge de 17 ans, en voyant mon frére, avec lequel j’ai neuf ans
d’écart, j’ai pris conscience des freins qu’il a. Il ne fait pas ce que je faisais
a son age », remarque Arthur.
Beaucoup des fréres et sceurs d’enfants nourris de maniére artificielle sont
cependant trés confiants. « Depuis la naissance de Gabin, la science s’est
déja beaucoup améliorée », souligne Mattéo. Et I’idée d’avoir un enfant
présentant des malformations intestinales ne les a pas effleurés. D’autant
que tous font preuve d’une grande bienveillance. « Gabin, c’est un chat :
a part aller dans 1’eau, il peut tout faire ! », rigole Mattéo. « On peut tout a
fait avoir une vie heureuse avec un enfant malade », souligne aussi Aude.
« Et on peut toujours trouver une force dans notre faiblesse », juge Arthur.

Juliette

Etles freres
et socaurs
dans toutca'

Lorsque la maladie survient chez un enfant, le
fonctionnement de toute la famille s’en trouve
inévitablement perturbé.

11 y a de I'urgence, la contrainte de

I’hospitalisation. Les parents sont inquiets,

totalement absorbés par le choc et I’inquiétude
extréme liés a cette situation. Aucune hésitation
a avoir, il faut étre aupres de cet enfant le plus
possible, déployer son énergie pour s’en occuper
et ’entourer.

Mais quand cet enfant a des fréres et sceurs
qui ont, eux aussi, besoin de leurs parents, ces
derniers se débrouillent au jour le jour pour les
faire garder, étre 1a tant bien que mal a ’heure du
diner et du coucher pendant que 1’un ou ’autre
court a I’hopital faire un calin a son enfant. Ils
sont souvent « 1a pas 1a » pour la fratrie, faisant
au mieux de leur possibilité et disponibilité. La
fratrie peut subir les angoisses parentales, les
modifications du mode de vie, éventuellement les
tensions dans le couple...

Les autres enfants, eux ne se manifestent
souvent pas trop, bien conscients qu’il vaut
mieux faire le dos rond et attendre que les
temps soient meilleurs, que les parents soient
«lapourdebon!»!

A Tlinquiétude, s’ajoutent la tristesse, les
sentiments  d’incompréhension, d’exclusion,
d’abandon, d’isolement, de culpabilité (pourquoi
lui et pas moi ? Est-ce que j’ai dit ou fait quelque
chose qui a entrainé cette maladie ?), prise de
conscience que la vie est fragile, hypermaturité,
besoin de remplacer le parent absent (surtout chez
les ainés), de protéger la mére en souffrance...

Parfois, les temps d’hopital et d’inquiétude
s’éternisent.

Quand le retour a la maison arrive avec son lot
de soins médicaux, de sommeil haché, de fievre
a surveiller, avec de nouvelles hospitalisations
pour surveillance ou antibiothérapie, les parents
peuvent étre encore moins disponibles qu’avant,
encore moins que lorsque I’enfant était a I’hopital
en continu. Si des complications se surajoutent,
tout cela peut augmenter 1’isolement ressenti.
Comment étre attentif aux autres ? Bien slr que
les parents n’oublient pas les autres fréres et
sceurs, qu’ils font attention a leur sortie d’école,
a leur travail scolaire, a leurs vacances, mais
comment étre présents en vrai.

- Au retour a la maison, giter avec modération
I’enfant malade (cadeaux, priviléges...).
Continuer a I’¢élever comme les autres (étre ferme
avec lui quand c’est nécessaire, encourager les
moments partagés)...

- Communiquer : rester au plus prés de la réalité
en sachant trouver les mots (se faire aider au
besoin par le médecin, la psychologue, les
grands-parents).

- Rassurer les fréres et soeurs sur 1’amour qu’on
leur porte.

- Favoriser I’expression de chacun.

- Etre attentifs au frére ou a la sceur ainé devenu
trop rapidement hypermature, responsable et



pouvant devenir « soignant » du parent.

- Repérer une trop grande anxiété, les
manifestations  excessives de  sollicitude,
d’hyperprotection  envers l’enfant malade

pouvant témoigner en fait d’un rejet de cet enfant
perturbateur (formation réactionnelle)... ou des
signes évocateurs d’un état dépressif (trouble
du sommeil, de I’appétit, baisse des résultats
scolaires, fatigue importante, repli sur soi, etc).

- Dans la mesure du possible, avoir un petit
rendez-vous seul a seul avec chaque enfant, méme
trés court, pour qu’il se sente pris en compte et
qu’il ait un moment de plaisir avec le parent.
Ainsi, dans la mesure du possible, dialogue,
écoute, disponibilité... sans négliger les relais
proposés pour prendre du repos.

Eviter que I’enfant malade soit le centre du
systéme familial qui doit rester souple et ouvert.
Ne pas hésiter a demander de 1’aide pour soi, pour
I’enfant malade, pour la fratrie (psychologue,
médecin traitant, psychiatre, pédopsychiatre).
Apprendre a dire oui aux propositions d’aides qui
vous font du bien avant d’atteindre 1’épuisement.
Co-écrit par Marion Soulié, psychologue a
I’hépital Necker et Delphine.

Quel

temps de
présence
entre

le bébé
hospitalisé
et les freres
et sceurs!

Quelques questions et pistes a envisager
pour faire face selon le comportement des
uns et des autres en partant du postulat que
I’enfant hospitalisé est un bébé !

Certains parents ne se posent pas de questions. Ils
savent quoi faire et c’est bien. Ils viennent voir

leur bébé puis ils repartent s’occuper des autres
en ayant choisi un rythme qui leur convient.
C’est certainement un bon guide de succeés pour
I’équilibre de tous. Quand les choses sont moins
claires, il peut étre bon de se poser des questions
sur la fagon dont on se situe et trouver des pistes
pour se positionner plus clairement dans une ligne
de conduite qui semble adaptée.

Pour ceux qui n’envisagent pas autrement que
de passer toutes leurs journées avec leur petit
hospitalisé :

- Pouvoir réfléchir a I’organisation d’une
alternance et d’un relai a domicile et a I’hopital
en mobilisant le conjoint, les grands-parents,
famille, amis, parrains, marraines...

- Quand on reste longtemps avec son bébé,
le personnel de I’hdpital nous regarde avec
admiration : vous étes 1a beaucoup, c’est bon
pour votre enfant ! Quand vous restez vraiment
longtemps : on va pouvoir s’en occuper, rentrez
chez vous !

Quel est le
juste  milieu ?
Que faire avec

sa culpabilité
trop, pas assez ?
Quoique vous
reteniez de
ces phrases
prononcées, il
est indispensable
d’aller s’aérer,
prendre du recul,
penser a soi et aux
autres enfants. Ne
pas négliger son
role de femme/
homme, d’épouse/mari, de mére/pére (de tous ses
enfants)... C’est une question de santé physique,
psychique. Pour un nouveau-né, le temps de
présence parentale est bien entendu nécessaire
mais trés vite de nouveaux repéres vont se mettre
en place, dans ce cadre qui reste généralement
toujours le méme et le personnel soignant peut
en quelque sorte devenir un peu comme « une
deuxiéme famille ».

- A partir de 8-9 mois, avec les angoisses de
séparation, il faut en effet étre vigilant, mais
bien souvent ces enfants ont connu I’hopital
antérieurement et trés vite les repéres se
retrouvent. « Deuxi¢me famille » et « deuxiéme
maison »... surtout quand I’enfant retrouve des
visages connus et qu’il peut participer a des
petites activités avec 1’éducatrice, les bénévoles,
etc.

- Savoir que I’enfant a besoin de son parent calme,
reposé, plutdt que stressé et fatigué. Le temps
consacré a I’enfant quand il est bien réceptif, bien
réveillé : bain, jeux, paroles, massages... plus que
la quantité.

Des préparatifs organisés, sans stress

Un papa de I’association a créé un fichier Excel qui va faciliter vos préparatifs pour partir en week-end, en vacances... :
la premiére fois vous remplissez la liste de tout le matériel dont vous pouvez avoir besoin dans le tableur (depuis Excel ou
Libreoffice), puis celui-¢i calcule automatiquement toutes les quantités de matériel nécessaire a emporter, en fonction
du nombre de jours et du moment de la journée (avant ou aprées le branchement ou débranchement). Ce fichier sera
téléchargeable tres prochainement sur notre site internet ; n’hésitez pas a nous envoyer un email si vous voulez le recevoir

des maintenant. Eddy

- Avoir en téte d’autonomiser 1’enfant malade
autant que possible pour qu’il accepte la
séparation la nuit, ou des moments dans la journée
en profitant de la présence de I’éducatrice, de la
psychologue, des bénévoles...

- Laisser au bébé « 1’odeur de la mére » quand
on est absent (un foulard, un tee-shirt porté), son
parfum habituel. Aménager ’espace autour du lit
d’objets familiers ou qui le deviennent quel que
soit la chambre du nourrisson (mobile, peluche,
jouets de la maison, des photos de chacun quand
I’hospitalisation dure longtemps). Pourquoi ne
pas transmettre a l’infirmiére la chanson qu’on
aime lui chantonner pour qu’elle puisse I’utiliser
en votre absence.

- Quand I’hopital est loin du domicile, parfois
trés loin, comment envisager le temps partagé ?
la semaine a I’hopital, le week-end a la maison ?
la moitié¢ de la semaine avec le petit hospitalisé,
le reste de la semaine a la maison et le papa part
le week-end a
I’hopital ? 11 n’y
a pas de bonne
réponse, juste celle
qui vous semble la
plus satisfaisante
pour tous.

- Estce que le
bébé qui est a
I’hopital peut étre
laissé avant d’étre
endormi « pour la
nuit » ? Est-ce que
I’infirmiere de
nuit risque de le
réveiller juste
aprés que vous
soyez partie pour « prendre les constantes » ?
Endormi par la maman, réveillé par I’infirmiére ?
Comment peut-il comprendre cela ? Garder un
certain rythme au niveau des horaires et savoir
partir méme si I’enfant n’est pas encore endormi
aprés lui avoir bien expliqué que son parent
doit partir et reviendra demain. Il faut — malgré
la difficulté — accepter les pleurs possibles, car
I’enfant a besoin de savoir que ses parents sont
encore ceux qui décident. L’équipe soignante
prévenue du départ des parents, prendra le relai
et sera vigilante.

Ces questions concernent surtout le bébé et
ses parents, mais tant que ces questions 1a ne
seront pas résolues dans la téte des parents, ils
ne pourront étre résolument disponibles a leurs
enfants qui sont a la maison.

Co-écrit par Marion Soulié, psychologue a
I’hépital Necker et Delphine.



d’enfants  nourris

les
artificiellement se sont posé cette question.
Dois-je avoir recours a un infirmier pour
réaliser le branchement de mon enfant ? Ou

Tous parents

serait-il préférable de le faire moi-méme ?
Ou le faire seulement une partie du temps ?
Pour les uns, ¢’est une question de « confort » ou
de « liberté ». Pour d’autres, c’est une question
de « survie », de « répit ». « L’infirmier, on ne
pourrait pas vivre sans ! », juge Alicia, maman
de Prisca, 14 ans, 3éme d’une fratrie de quatre
enfants. Pour d’autres, le recours a un infirmier
« tous les jours a heure fixe » est une trés grosse
contrainte horaire dont ils ont choisi de se passer
en faisant eux-mémes les soins nécessaires a
leur enfant. Et eux aussi évoquent la « liberté de
vie » que leur accorde la possibilité de brancher
eux-mémes leur enfant quand bon leur semble. A
I’age adulte, ¢’est d’autant plus vrai. Morgane en
a fait I’expérience a 1’age de 22 ans.

Depuis son enfance, sa mére assurait ses
soins. Tout change lorsqu’elle commence
sa vie d’étudiante. « Les branchements a
trois heures du matin, au retour de soirée,
ce n’était plus possible pour Maman ! »,
se souvient-elle. Depuis une formation a
Necker, elle se branche seule. Et jamais elle
ne ’a regretté. « Je me suis affranchie des
horaires des autres. Je gére mes sorties, mes
vacances, en France, comme a 1’étranger »,
explique cette femme de 40 ans qui regrette
aujourd’hui de ne « pas I’avoir fait plus tot ».
Quel que soit le choix des parents — le recours
ou non a une infirmiére — les soins de nutrition
artificielle exigent de faire preuve de confiance.
Confiance en soi. Confiance envers les autres.
« Au début, j’étais trés réticente a 1’idée
de confier mon enfant », reconnait Alicia.
« D’autant que la formation regue a Necker nous
rend trés exigeants », note Céline Do., mére de
quatre enfants, dont Rémi, 15 ans, sous nutrition
parentérale. Anxieux, attentifs, graves, tous les
parents veillent au respect du protocole de ces
soins stériles. Quitte a scruter chacun des gestes
de I'infirmier. « La nutrition synthétique, c’est
ce qui permet a ma fille de survivre », rappelle
Alicia. Mais le temps fait son ceuvre. La perte de
liberté se fait souvent sentir au sein du couple, de
la famille. « J’ai été de plus en plus ouverte

Infirmier ou pas ?

d’esprit », se souvient cette maman. Les autres
enfants de la fratrie ceuvrent aussi en ce sens.
Le soir, a I’heure du rush, entre devoirs, bains
et diner, ils réclament du temps. « Il n’était
pas envisageable de mobiliser un parent sur
deux pour ces soins », explique Céline De. Le
« confort » de l’intervention d’un infirmier
ou d’une infirmiére a aussi du bon pour le
foyer familial. « Je suis ainsi déchargée d’un
stress. Et je garde de 1’énergie pour faire autre
chose, auprés de mes enfants, par exemple »,
explique Céline De., persuadée qu’elle est
« d’abord mére » de Jeanne avant d’étre sa
« soignante ». L’infirmier, « nous aide a trouver
notre place de parent », juge aussi Céline Do.
A T’usage, le recours a un infirmier a des vertus
psychologiques. Il s’avére un moyen de faire
I’apprentissage de la séparation de son enfant.
« Cela m’a appris a faire confiance a I’extérieur,
a faire appel a un babysitter d’abord, puis lors
de la rentrée des classes », assure cette mére. A
I’age de I’adolescence, période ou le rapport au
corps se modifie, I’intervention d’un infirmier
serait aussi tout bénéf : il peut jouer le role de
référent, de confident. « Rémi plaisante avec
son infirmier », raconte Céline Do. Reste qu’a
I’heure des vacances, 1’autonomie qu’autorisent
les soins assurés par un membre de la famille n’a
pas de prix. Juliette

FIMATHO

2016 c’est I’essai confirmé de notre implication auprés de la nouvelle
filiecre FIMATHO, créée début 2015. Le Président est le professeur Frédéric
GOTTRAND du CHU de Lille.

FIMATHO correspond a la filiere des malformations thoraco-abdominales. Elle
associe 3 centres de références de maladies rares:

le centre des MARDI (Maladies rares Digestives), le centre des Hernies de
coupoles diaphragmatiques et le centre CRACMO (Affections congénitales et
malformations de I’oesophage).

Nous sommes 3 associations de patients a étre engagées aupres de FIMATHO :
La Vie par un Fil (membre du Comité de Direction), L’AFAO, I’APEDHIA et une
association de professionnels MIAM-MIAM.

L’objectif de FIMATHO est de mutualiser des moyens, budgets autour de
la coordination et la réponse d’appels a projets, pour lesquels seuls nous ne
pourrions pas concourir.

Les domaines concernés sont : I’expertise (orientation médicale), les bonnes
pratiques (orientation associations), la recherche, 1’épidémiologie et la formation.
En 2015, un projet de kit de formation sur I’oralité a été retenu sous 1’impulsion
notamment de 1’association MIAM-MIAM.

En 2016, cette formation, pour les professionnels et familles de patients, a été
donnée a Lille, Lyon et Toulouse. Le tour de France continue en 2017.

En 2016/2017, trois projets font 1’objet de demande de subventions :

- Livret Transition enfant-adulte (sur la base du guide existant congu et réalisé par
La Vie par un Fil)

- Kit naissance commun aux 3 associations

- Posters communs aux 3 associations et FIMATHO

Nous serons impliqués, avec nos deux associations sceurs, lors d’événements tels
que les Journées internationales des Maladies rares 2017.

Enfin, sous I’impulsion de FIMATHO, La Vie par un Fil s’est engagée ¢galement
dans un nouveau réseau Européen ERNICA (European Reference Network on
rare inherited and congenital anomalies), rassemblant de nombreuses maladies
rares, au travers de Médecins et Associations. Son 1 congrés international se
tiendra au printemps 2017.

Pour rappel nous sommes également engagés dans le réseau Européen PACIFHAN
regroupant les associations d’autres pays, spécialisées comme nous en NAD.
Ces diverses implications dans ces nouveaux réseaux mixant professionnels de
santé et associations, nous permettent de gagner en visibilité et de faire appel a des
moyens et/ou contacts que nous ne pourrions pas atteindre seuls. Ces implications
sont donc stratégiques pour nous tous a court/moyen terme. Benoit

"

Tome 3
du Livre Blanc
de la NAD

Le Livre Blanc de la NAD, congu et
¢édité par La Vie par un Fil, débuté en
2013, s’enrichit maintenant d’un 3¢
tome. Apres le 1 guide pratique de la
NAD abordant la sortie de I’hopital, le
retour a la maison, essentiellement dans
le cadre de la pédiatrie, puis le 2™ tome
exclusivement centré sur le passage délicat de I’adolescence a
I’age adulte, nous continuons naturellement sur la vie des adultes
avec le 3°™ tome.

Les médecins et infirmiéres coordinatrices interrogés sur le sujet
décrivent toute la délicatesse de I’annonce d’une mise en route
d’une NAD et la rigueur du suivi, avec tous les espoirs d’un retour
a une vie la plus normale possible.

Basé sur des témoignages de patients déja en NAD avant d’étre
adultes, et surtout ayant eu besoin de la NAD a I’age adulte pour
diverses raisons de santé, ce volume décrit la vie quotidienne des
adultes et les problemes (et solutions) liés a la NAD : impact sur la
vie familiale, conjugale, le ressenti des enfants ou petits-enfants,
les choix dans le cadre des études, du travail...

Rien n’est simple, mais les restrictions rencontrées dans la vie
quotidienne ne sont pas liées a la NAD mais plutot a la pathologie
qui a conduit a sa prescription. Au contraire, la NAD est citée
comme une aide, une béquille permettant d‘avancer malgré la
maladie.

Ce guide est terminé et les dernicres corrections sont en cours. Dés
réception, il sera mis en ligne sur notre site internet. Catherine
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Un probleme parfois difficile au
quotidien : stimuler I’alimentation.

Lors de nos retrouvailles nationales, les
familles ont eu la chance de rencontrer trois
professionnels travaillant autour des troubles
de D’oralité : Véronique Leblanc, psychologue
et présidente de [I’association Miam-Miam
a I’hopital Robert Debré, Audrey Lecoufle,
orthophoniste a 1’hopital Jeanne de Flandres
et vice-présidente de Miam-Miam, Dr Marc
Bellaiche, gastro-entérologue a 1’hopital Robert
Debré.

En effet, les difficultés autour de 1’alimentation
nécessitent une prise en charge multidisciplinaire
prenant en compte la famille dans sa globalité.
Du fait du vécu sensoriel particulier de nos
enfants (hospitalisations parfois longues,
sonde,...), des troubles de I’oralité¢ ont pu se
développer. La place de I’organique et celle du
psychique sont difficiles a déterminer.

Les signes d’appel sont :

- refus du biberon, de la cuillére, des morceaux
- absence de déglutition, nausées, vomissements
- besoin d’étre trop propre

- hypersensibilité sensorielle (méfiance quand
on s’approche trop prés du visage par exemple).

Voici les différents comportements que 1’on
peut retrouver et quelques conseils donnés
par les intervenants (médecin, psychologue
et orthophoniste) pour augmenter la capacité
alimentaire :

- Petits mangeurs :

- Boire avant ou/et apres le repas plutdt que
pendant.

- Rester a table

- Ne pas avoir acces a la nourriture (pour éviter
le grignotage)

- Présenter une petite assiette

- Plusieurs aliments avec plusieurs couleurs
dans chaque assiette

- Aversion a la nouveauté, sélectivité modérée :
éviter la tentation de cacher les aliments non
voulus dans le plat.

- Sélectivité importante : le repérer dés le début
- Donner 1 palette importante dés le début

- Du salé en premier

- Présenter jusqu’a 8 fois un aliment (donc ne
pas I’éliminer trop vite de la palette des aliments
proposés suite a un refus tranché).

L’association Miam-Miam a beaucoup de
demandes et pas assez de disponibilités. Son
projet est d’établir un programme de sevrage
pour les enfants en entérale et en parentérale.
Elle a, pour cela, besoin de trouver des sources
de financements.

Certains CAMSP ont mis en place des ateliers
thérapeutiques. Il est possible de demander
s’il peut s’en ouvrir un. Une prise en charge
individuelle peut étre proposée a I’enfant
pour travailler autour de 1’hypersensibilité, en
encourageant la patouille, en amenant I’enfant a
retrouver ou découvrir le plaisir oral, aller vers
le jeu symbolique pour pouvoir tout doucement
accéder a la bouche. Une prise en charge en
groupe peut aussi étre mise en place pour
favoriser 1’imitation, la motivation au contact
des autres, I’intégration des régles et du cadre,
en privilégiant le partage et la convivialité et en
n’ayant pas d’exigences alimentaires.

Il est important de garder confiance et patience
dans la capacité de son enfant a faire des progres,
infimes au début. Chaque nouvelle expérience
est bonne, méme si elle ne perdure pas. Une autre
la remplacera, et pas a pas, les progres pourront
s’observer. Et n’oubliez pas de continuer a avoir
plaisir a vous nourrir et a prendre le temps, chers
parents ! Delphine
http://www.groupe-miam-miam.fr/

Encore des idées
pour donner envie
de se nourrir.

Vous 1’aurez peut-&tre compris, avant tout,
le plaisir de patouiller doit étre privilégié.
Cela peut se faire de manicres trés diverses :
planter ensemble des herbes aromatiques dans
une jardiniére que votre enfant mettra dans le
plat et pourra sentir, faire un gateau rigolo (cf
recettes  http://www.speedrecette.com Gateau
anniversaire train), emmener son enfant au
marché, jouer au loto des odeurs.

Essayer de mettre I’enfant a table avec le reste
de la famille, méme s’il ne mange pas, afin qu’il
s’imprégne de I’atmosphére d’un temps partagé.
Le mettre a la cantine de 1’école peut lui donner
d’autres reperes, lui donner envie de golter
un aliment qu’il refuserait a la maison. Vous
pourrez avoir des surprises !

La DME, Diversification alimentaire Menée par
I’Enfant, est une maniére alternative de proposer
les aliments aux bébés. Place aux vrais morceaux
d’aliments, crus ou cuits, que I’enfant va manger
en toute autonomie. Exit les purées et compotes !
Cela peut étre une approche intéressante,
complémentaire de ce qui a été évoqué plus
haut, a la maison. Votre enfant peut avoir devant
ses yeux et ses mains différents aliments afin
de pouvoir les toucher comme bon lui semble,
sans objectif alimentaire. Cela lui permet de
tester I’odeur, la sensation tactile (chaud, froid,
dur, mou, rugueux, lisse, etc), le regard (couleur,
forme, etc), une expérience qu’il fait seul, de
manicre autonome, sans attente de votre part, et
d’expérimenter coté bouche, uniquement s’il se
sent prét a tenter 1’aventure.



Le rassemblement des familles

en Normandie du 5 au 8 mai

Cette année, le rassemblement national des
familles a eu lieu du 5 au 8 mai a Forges
les Eaux, en Seine maritime. Une fois
encore, vous avez montré un grand intérét
pour ce moment fort de I’année, puisque
136 personnes se sont retrouvées, dans une
ambiance trés joyeuse et festive, soit 35
familles.

Sous un grand soleil, les journées ont ¢&té
rythmées par des temps d’information, et les
apéritifs ont été 1’occasion de prolonger les
discussions autour des thémes des conférences.
Nous avons eu la chance d’accueillir I’équipe
de I’association Miam-Miam (groupe de travail
parents-soignants sur les troubles de 1’oralité
alimentaire) : sa présidente, Véronique Leblanc,
psychologue, ainsi que la vice-présidente,
Audrey Lecoufle, orthophoniste, mais aussi le
docteur Marc Bellaiche, gastro-entérologue a
I’hopital Robert Debré.

Les nombreuses questions posées par les parents
présents lors de leur conférence (voir article
page 5), témoignent de I’importance du sujet de
’oralité.

Alors que les parents étaient studieux, les ados
ont pu se défouler sur le terrain de foot, a la
piscine, ou en préparant un film souvenir, et nos
animatrices fidéles, Isabelle et Marie-Bernadette,
ont proposé des jeux et activités créatives aux
petits, a partir de 3 ans.

Aprés de belles ballades autour du lac, permettant
de poursuivre les longues discussions, et une
soirée contes pour les enfants, le samedi fut
studieux :

Le bureau de LVF a exposé 1’avancement des

Guides NAD (Nutrition A Domicile) avec
le lancement du tome 3 (article en page 4), et
présenté les avantages du Sécuderm : pansement
étanche permettant de se baigner (voir article
Bulletin 2015, page 6).

Une grande surprise attendait tous les enfants :
Emeric Dary, skipper du bateau Homkia engagé
dans le Tour de France a la voile cet été, est venu
dévoiler son aventure (voir article page suivante)
pour le plus grand bonheur de tous.

D’autres trés beaux projets ont vu le jour cette
année :

Le Professeur Francisca Joly et Hartmund
Frankowski sont venus présenter la nouvelle
application mobile « Mon suivi » (article page
suivante), développée en collaboration avec
des membres du bureau LVF. Cette application
permet de faciliter le suivi des adultes ayant un
gréle court.

Une nouvelle avancée médicale a également été
exposée par le Professeur Joly : le Revestive,
médicament réservé pour le moment a certains
adultes ayant un gréle court, qui permet de
diminuer, ou méme d’arréter la parentérale.
Francisca Joly a réuni, par la suite, les jeunes
adolescents entre eux pour discuter librement
de leur future autonomie. Le passage de
I’adolescence a I’age adulte, moment délicat
pour les ados, est un théme majeur des actions
de I’association.

L’heure des départs approchant, petits et grands
se sont promis de se retrouver en 2017 du 25 au
28 Mai a ’Azureva de Sainte- Montaine en
Sologne. Aurélie

J’ai participé a mes premiéres Journées des
Familles en 2004. Nous étions 4 jeunes adultes.
Bien qu’un peu « intimidés » au début, les parents
nous ont bien accueillis, et étaient surpris de
voir des adultes branchés. Mais la surprise était
encore plus grande sur le visage des enfants. « Oh
un grand qui a la méme pompe que moi » . Au
début nous étions principalement des adultes qui
venaient de « I’école Necker ». Depuis quelques
années, d’autres adultes viennent participer au
rassemblement. Que ce soit de Lille, Toulouse,
Strasbourg, Colmar... C’est toujours agréable
de pouvoir accueillir et échanger avec d’autres
adultes. Les réseaux sociaux nous permettent
aussi de tisser des liens, ce qui n’existait pas il y
a 12 ans. Nous pouvons parler de sujets tels que
le boulot, la famille, les conjoints et le rapport
avec la maladie. C’est toujours trés enrichissant.
Morgane

J’ai voulu venir aux journées des familles pour
faire connaissance avec les parents, les adultes et
enfants branchés.




Jétais trés impatiente et excitée de venir a ce
rassemblement familial et en méme temps,
j’appréhendais 1’idée de pouvoir discuter
librement de ma maladie avec des personnes
autres que ma famille et mes proches. J’ai été tres
touchée par I’accueil chaleureux des membres
de LVF. Je me suis sentie « comme chez moi ».
Ce que j’ai apprécié¢ le plus, ce sont les
discussions avec les parents, ce fut un réel
bonheur de les écouter, une bouffée d’inspiration.
Jai été agréablement surprise lorsque des
parents venaient me voir directement, pour me
poser des questions et demander des conseils,
certains inquiets du futur de leurs enfants. J’ai
eu l’impression d’aider et donner le sourire
uniquement a travers un témoignage. J’ai hate
de passer plus de temps avec les enfants, ados
branchés aux prochaines JDF. Charlotte

En tant qu’adulte branchée, j’ai voulu intégrer
une association qui parle du probleme de
nutrition de maniére générale et non centrée
uniquement sur 1’enfant.

Lors du week-end des familles, j’ai eu la chance
de partager mon expérience avec des adultes
branchés, ou parents, mais aussi avec les enfants
et ainsi faire de merveilleuses rencontres.

Mon intention était de montrer aux parents,
ados, enfants, qu’une vie de famille « normale »
est possible malgré la maladie.

Jespere avoir 1’occasion d’échanger avec les
jeunes adultes lors du prochain week-end famille
et avoir le plaisir de tous vous revoir. Nawel

Juillet 2016 :
Tou e Fran

AV h

Grace a I’offre généreuse de Nikolas Seferiadis
du groupe Homkia (spécialisé en fermetures/
ouvertures/isolation/domotique), nous avons
pu avoir notre logo sur le bateau Dynamique
Voile/Homkia qui a concouru en catégorie
amateur sur le Tour de France a la Voile 2016.

L’aventure a débuté pour nous aux Journées Des
Familles de 1’Ascension 2016, avec la venue
du skipper du bateau Emeric Dary, qui a signé
des autographes pour toutes les familles et les
enfants, et bien slr la présence de Nikolas qui
nous a expliqué ses motivations et le déroulé de
la course. Puis les rencontres se sont poursuivies
avec le baptéme du bateau aux Sables d’Olonne

Appl

ce a la voile

le 11 juin, avec un parrain illustre, Alain
Bernard, nageur a la carriére internationale et
olympique. C’est la que nous avons vu pour
la 1ére fois notre logo sur ’arriére du bateau.
Plusieurs familles étaient présentes.

La course a commencé le 8 juillet & Dunkerque,
avec 8 étapes en passant par la mer du Nord,
la Manche et le Morbihan. Ensuite ce fut la
Méditerranée, jusqu’a Nice. A notre grande joie,
au cours du tour, notre logo s’est vu imprimé
sur la voile, et les noms des donateurs sur les
coques du trimaran.

La course a été difficile pour I’équipage amateur
qui affrontait des professionnels trés entrainés.
Grace a leur hargne, leur courage et leurs
qualités techniques ils sont arrivés a la 12éme
place du général et a la 4°™ place des amateurs.
A chaque étape, nos familles et adhérents,
reconnus grace a leurs t-shirts La Vie par un
Fil, étaient invités a rendre visite a 1’équipage
et a participer aux animations. Nous remercions
Nikolas et tout 1’équipage qui ont regu avec
beaucoup d’attention nos familles sur les étapes
du parcours. Catherine

ication mobile

pour les Gréles courts : « Mon suivi »

Afin d’aider les adultes en parentérale a domicile et ayant un gréle court, La
Vie par un Fil a développé une nouvelle application mobile :
« Mon suivi ». Cet outil a été créé a I’initiative du Professeur Francisca

ICRYEE TN et d’Hartmunt Frankowski,

Men Sgiﬁ

Il comprend :

Joly, spécialisée en Gastro-entérologie et NAD Adultes a I’hdpital Beaujon,

prestataire de service informatique.

Ce projet a pu voir le jour grace au soutien financier du laboratoire
pharmaceutique SHIRE qui nous a fait un don projet en 2016.
«Mon suivi » est a la fois un outil pédagogique, lors de la mise en place de
la parentérale, et pratique pour recueillir et suivre ses données.

un descriptif général du patient, un calendrier de suivi avec rappels, un bilan

e ™\ diges‘[if(’1 et rﬁutritionnel, 111nle analyselstatistique (lies mesures, un stockage
séparé de photos et un pilulier virtuel avec rappels.
BUdget 2016 de Concretement ’application permet donc de suivre 1’augmentation ou la
La Vie par un Fil baisse des mesures :
par exemple si I’on remarque que les valeurs ne paraissent pas suffisamment
Recettes bonnes, il est possible d’envoyer directement le compte-rendu a son gastro-
entérologue, en y ajoutant des photos si nécessaire.
Adhésions / Dons : 51% Cette application, trés utile au début de la mise en place de la parentérale,
Exceptionnelles : 49% S EEREE  est tres simple d’utilisation, intuitive et facilite 1’adaptation individuelle
optimale du traitement.
Dépenses Elle est disponible pour les smartphones Android & i0OS (et également sur
I tablettes), et téléchargeable gratuitement sur Appstore (Mon suivi La vie
Communication : 63% par un Fil) et google Playstore (Mon suivi).
Rencontres familles : 17% L’application est présentée a tous les hopitaux centres de référence.
Frais fonctionnement : 16% Apres les phases de lancement et de retour d’expérience, notre objectif sera,
Aides familles / pédiatrie : 4% par la suite, d’étendre son utilisation aux enfants (outil pouvant favoriser

I’autonomie) ainsi qu’a la nutrition entérale. Aurélie




M €I'Cl aux associations : Un Sourire d’ Automne & Cheffois, Groupe Alexandra Joyeux Scrapbooking, Groupe de théatre MAJIC

aux sociétés : Artimon, Groupama, S’Quisse, SARL Ambulance des Volcans, SARL SOMABOAT, SAS SOJARDIS, SHIRE, BDM Imprimeurs,
ID ELLE, Bellavol et Maitre Coq, Nutricia Clinique, Fondation de France et @ Philippe Truquin, Juliette Garnier, Delphine de Chassey, Céline Donat
Marion Soulié, Charlotte Magpayo, Myriam Lenne et Aurélie Woestelandt.

Partout en France

La nuit au zoo

9 enfants suivis en NPAD agés de 5 a 18 ans ont
participé a la soirée « Nuit magique » du zoo de
Lille. La soirée est intégralement prise en charge
par le zoo et la ville de Lille, et est destinée aux
enfants malades. Le zoo est privatisé pour ces
enfants et leur famille ou structure hospitaliére
le temps d’une soirée. Les enfants ont participé
a un sketch fait par des soigneurs, ont profité
selon leurs envies des trampolines, de la balade
en poney, de la séance maquillage, des jeux ; ils
ont tous été a la rencontre des tortues et serpents
avec la possibilité de les caresser ; des peluches
leur ont méme été offertes par des associations
et des clowns ont déambulé. Ensuite ils ont
pris un bon repas et se sont installés devant le
spectacle (acrobatie, humour et musique au
programme !). Jessie (infimiére Jeanne de
Flandres)

Pendant ce temps, nous les parents , sommes
allés dans un petit restaurant a co6té du zoo :
des discussions intéressantes mais surtout
pas seulement centrées sur ’entérale ou la
parentérale. Les parents ont soufflé un peu, et
remercient chaleureusement le zoo et la ville de
Lille. Karine

Une ceuvre de Nathalie Bibas

La Vie par un Fil a participé au financement de
la nouvelle décoration des couloirs du service
de gastroentérologie de 1’hopital Necker, grace
au soutien de son éducatrice, Isabelle Martinez.
La réalisation compléte de ces peintures a
été financée par la Fondation de France via
I’association le Maillon.

Depuis 2003, 1’association
Swane accompagne les enfants
hospitalisés en sé¢jour longue durée
dans la fabrication de leur propre
journal, « la Plume de Swane ».
Intervenant a [’origine dans
les services Hématologie et
Oncologie de I’hdpital Trousseau
(Paris 12), I’association a élargi
son périmétre d’action dans les
services Gastro-entérologie,
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Le club « Le sourire d’automne » de Cheffois
(Vendée) a organisé un voyage a I’ile d’Yeu.
Grace a la participation des clubs voisins de
Saint-Maurice-Le Girard et Auzay, ils ont pu
obtenir une remise de 150 euros.

A cette somme, « Le sourire d’automne » a
décidé d’ajouter 150 euros.

C’est donc un cheéque de 300 euros qui a été
remis a I’association.

Nous les remercions chaleureusement.

Notre rencontre annuelle s’est déroulée sur les
pontons du Vendée Globe, le 29 octobre avec
6 familles présentes. Sylvain le manager de
I’équipe Maitre Coq nous a présenté le projet
« Tour du monde », et nous a fait visiter le
bateau de Jérémie Béyou. Les petits et les
grands étaient tous émerveillés et trés attentifs
aux explications des préparatifs.

Nous avons ensuite été invités a partager le
repas avec la team Maitre Coq, hyper motivée.
Merci encore a Stéphane Landreau pour sa
coopération.

Puis, nous nous sommes retrouvés chez Karine,
Victor et Roger autour d’un bon gotiter pour
terminer cette journée bien remplie.

Les familles Sachot et Lenne

En Janvier 2017, la troupe théatrale de
La Chataigneraie (85) jouera au profit de
I’association.
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Grace a l’action des « Marches pour les
maladies rares » de Groupama, nous avons
pu nous retrouver le 1-2 octobre 2016 avec
quelques familles de I’Est France pour un
week-end a Sarrebourg et visiter le magnifique
parc animalier de Sainte-Croix.

L’association Un Vétement Pour Tous a
Strasbourg a reversé a La Vie par un Fil les
bénéfices d’une vente de vétements d’occasion.
Violaine

MAIJIC (Mouvement d’Animation des Jeunes
Inter-Communes) est une association créée
en 1993 dans le Doubs. Elle organise des
représentations théatrales, dont 1’accés est
gratuit, et qui ont pour but de collecter de
I’argent en choisissant en amont a qui profitera
ces dons. Pour 2016, c’est Grégoire et son
association la vie par un fil qui a été retenu.
Emmanuel a assisté aux 4 représentations
pour parler de la pathologie de Grégoire et
présenter 1’association et toute 1’aide qu’elle
nous a apportée. Ce qui a permis en fin de
représentation que les personnes présentes
fassent des dons en toute connaissance de
cause. L’argent collecté a été reversé a la vie par
un fil soit 1500 euros de don. Anne

La Plume

Hématologie et Dialyse de I’hopital Necker
(Paris 15) depuis 2008, et dans les services
Hématologie et Oncologie du CHU de Nantes
depuis 2014. Les journalistes bénévoles de
I’association rendent visite aux enfants malades
trois fois par semaine, notent fidélement
leurs propos
et récupérent
leurs dessins qui
illustrent chaque
numéro de la
Plume de Swane.
Si la Plume de
Swane permet
aux enfants de
se distraire et de
s’occuper (en raison

de Swane

de la faiblesse de leurs défenses immunitaires,
les enfants sont cloisonnés dans leur chambre),
elle leur redonne surtout fierté et estime de
soi dans un moment particulierement difficile
de leur vie : en leur donnant un objectif dans
un contexte ou ils ont perdu tous les reperes
(famille et maison, amis et école...), et en
leur offrant un support de 40 pages de qualité
professionnelle, I’association donne du courage
et de la satisfaction a ces enfants en situation de
grande difficulté.

Depuis 2003, plus de 1500 enfants hospitalisés
en séjour longue durée ont participé a la Plume
de Swane. 36 numéros du magazine sont parus
a ce jour. Carol et Céline

WWWw.assoswane.com



