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Théo, qui va subir une greffe intestinale, va vivre de grands moments, connditre une épreuve difficile, mais qui
s'inscrit dans un projet salvateur... Pour préparer au mieux |'enfant, Véronique Broquet, Véronique Leblanc et
I'ensemble de |'équipe de gastro-entérologie ont imaginé, puis réalisé, ce magnifique album Illustré par Ephémere,
qui aidera certainement plus d'un petit Théo.

De I'attente de la greffe a I'appel pour la transplantation, au séjour dans |'unité de soins intensifs, a la rigueur des
premiers jours pour arriver aux premiers signes d'adaptation, enfin au retour tant attendu en milieu familial, les
grandes étapes sont parfaitement décrites et a la portée des enfants. Ce n'était pas un pari aisé et pourtant il a
été gagné.

Professeur Jean NAVARRO



L'histoire de Théo n'est pas unique. Pour d'autres enfants aussi la greffe représente un formidable espoir et je
pense qu'apres la lecture de ce livre séduisant tout sera clair dans les esprits. Avant, pour Théo, c'était la vie par
un fil avec les contraintes, les branchements, les perfusions nocturnes, sans oublier les doutes : grandira, grandira
pas ; jusqu'a quel age sera-t-il ainsi nourri artificiellement, est-il possible de vivre foute une vie dans ces
conditions ? Aprés, ce sera la liberté, la vie normale, sans ce satané fil, la vie comme les autres | Les moments
difficiles pendant la période qui suit la transplantation seront vite oubliés. L'association de parents « La Vie Par Un
Fil », convaincue de la nécessité d'informer, est heureuse de parrainer |'ouvrage que vous allez maintenant

découvrir.

Le Président : Jacky Baudin



Pour Théo, ce dimanche ensoleillé est un grand jour.
Arthur, son frére, a décidé de lui apprendre a pécher. Ils
se rendent tous les deux au bord de la riviére. Beaucoup
d'éclats de rire pour ces deux apprentis pécheurs
tannant le goujon. Déja 18 heures, il faut songer a §

rentrer, Théo doit étre branché. Ils vont retrouver leur

sceur Zoé.

Comme chaque soir, papa et maman metfent en route la
nutrition parentérale de Théo. Depuis sa naissance, Théo
est malade. L'intestin de Théo ne fonctionne pas bien. Il a
donc besoin de cette nutrition et de son cathéter pour

grandir et grossir comme les autres enfants.



Aujourd'hui, il attend avec impatience la visite du Docteur
Avenir. A son arrivée, le Docteur Avenir prend des nouvelles

de Théo et de sa famille. Théo joue et écoute. Au mot

« greffe » il regarde alors le Docteur Avenir, la bouche et les

yeux grands ouverts. Le Docteur Avenir sait qu'il va devoir lui

raconter |'histoire de la greffe.

Les histoires commencent toujours par « il était une fois ... »
Il était une fois, un enfant avec un intestin trés malade. Un
intfestin paresseux obligeant I'enfant a étre branché et
débranché tous les jours. Aucun médicament ne pouvait
soigner son intestin. Pourtant, maintenant, il devient possible
de grandir sans nutrition parentérale. L'enfant peut recevoir
un intestin non malade. Ce nouvel intestin va remplacer le sien
Cela prend du temps, il faut trouver un intestin non malade
qui sera accepté par son ventre. La nutrition parentérale
fatigue parfois son foie. Il peut devenir trés malade. Alors, il
recevra également un foie. Ainsi, grace a cette greffe, petit
a petit, au revoir branchement, débranchement et nutrition
parentérale



Dans la période d'attente de la greffe, Théo et sa famille ne |

vont rien changer a leurs petites habitudes.

Un nouveau venu fera son entrée dans la maison « le bip ».

Le jour ou il sonnera, Théo devra partir pour I'hopital ot il

sera greffé.

MBULANGE [

« Bip Bip Bip », vite la valise | Sans oublier Casimir, la
peluche préférée de Théo ; de gros bisous a Arthur
et Zoé.

Ils seront gardés par papa.

Maman, ne travaillant pas, accompaghe Théo en

ambulance.



Voila I'hdpital | Théo, sans hésiter, retrouve la salle de
jeux, découverte quelques mois auparavant; mais
aujourd'hui il faut vite descendre au bloc opératoire.

Sous leurs costumes, Théo reconndit les regards
rassurants des Docteurs Révunpeux et Magibloque. Le

premier va |'endormir, le deuxieme va |'opérer.

{_BLOO OPERATOIRE E

Le Docteur Révunpeux raconte une histoire @ Théo mais
il ne I'entend pas. Il pense a la cicatrice, aux sondes, aux
poches. Celles-ci recueilleront ses selles, le femps que
son nouvel intestin prenne sa place dans son ventre. Il
pense surtout @ maman. Elle attend son retour pres de la

porte du bloc opératoire.



Au réveil, Théo retrouve avec plaisir le joli regard de sa
maman. Tout autour de lui, il voit de nombreuses
machines : elles clignotent, s'allument, sonnent
régulierement,

Le personnel, tout habillé de bleu, vient souvent pour le
surveiller, |'aider dans tous ses gestes, le rassurer, le
cdliner. Une sonde dans sa gorge I'aide a respirer, une |
autre |I'aide a ne pas avoir mal au ventre. \
Ici, Théo va pouvoir dormir beaucoup grdce aux
médicaments qui calment la douleur et ainsi reprendre
des forces.

« Eh oui | C'est ¢a la réanimation »

Quelques jours plus tard, le Docteur Magibloque annonce a

Théo sa venue dans le service.

Théo est trés content : « adieu la réanimation ». Il va avoir une
chambre pour lui tout seul avec la télé, le magnétoscope, les

jeux vidéos...
Théo doit en effet étre isolé.

Pendant plusieurs jours, il ne pourra pas sortir de sa chambre.




Théo prend beaucoup de médicaments.

Certains aident son nouvel intestin a bien prendre sa place ;‘

mais ils le rendent plus fragile face aux microbes.

Les visites de Zoé, Arthur et des copains ne sont donc pas

possibles, mais papa et maman avec leurs costumes «

masque, blouse, charlotte » passent beaucoup de ftemps |

aupres de lui.

Et puis heureusement, il y a le téléphone, les cartes, | |
"1 les dessins et les coucous aIL.l.. ‘rr'aver'é de la viTe ;
Théo est rarement seul. Les infirmieres, aides-soignantes,
médecins, rentrent souvent dans sa chambre

« toujours en costumes | Les médicaments, méme par

magie, n'ont pas disparu.

L'un d'entre eux donne de bonnes joues et parfois de

petits boutons au visage. Les soins sont nombreux

cathéter, pansements, poches, lavements...




Les examens sont réguliers, surtout celui appelé «biopsie», elle

permet de savoir si son nouvel intestin s'habitue bien dans son

ventre.

Parfois, en effet, ce nouvel intestin a du mal a prendre sa place.

Les docteurs, entre eux, parlent de « rejet ».

Théo, aussitot, pendant quelques jours, doit rester branché |

toute la journée.

Les médicaments passés dans la perfusion vont aider le ventre

de Théo a accepter son nouvel intestin

Les repas, eux, pointent le bout de leur nez.
Ce n'est pas toujours la joie pour Théo.

Manger ne lui a jamais vraiment fait plaisir.

Et puis pour quoi faire, il y avait la nutrition parentérale.
Maintenant c'est décidé, Théo va faire des efforts, promis...
Petit a petit, Théo mange un peu plus chaque jour.

. Petit a petit, Théo a moins de nutrition parentérale.

Petit a petit, la nutrition par sonde est mise en place pour
aider le nouvel intestin a travailler tout seul.

Puis petit a petit, les repas seuls suffiront pour faire grandir
Théo.
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Les jours suivants, Théo et les repas deviennent plus |
copains. D'ailleurs, au moment ol le Docteur Avenir

arrive, la chambre de Théo s'est transformée en cuisine. |

Il prépare avec beaucoup de plaisir un gateau pour le &
goliter. Le Docteur Avenir golite un morceau du gateau |

de Théo.

Ensemble, ils fétent la bonne nouvelle, le docteur Avenir

vient de lui annoncer son retour a la maison.

[T TR T

© Au mot « retour », les yeux de Théo sont tout pétillants
' de joie, il s'imagine avec Zoé, Arthur et les copains a
I'école, en promenade...

Mais un court instant, ses sourcils se froncent a |'idée des
retours réguliers a |'hopital pour des examens. Il pense
. aussi aux nombreux soins, médicaments ; mais maintenant

~ tout cela va se faire a la maison.




Lors des prochains retours a |'hdpital, si tout continue a aller bien, la nutrition par sonde sera diminuée, le cathéter
retiré, puis deux séjours plus longs, de quelques jours, seront prévus pour refermer chacune des poches. Beaucoup
de temps, beaucoup de patience seront nécessaires. Alors, Théo sera comme Arthur et Zoé avec les médicaments
en plus. Et s'il tombe dans la riviere en allant a la péche :

« pas de panique ! » |

Maintenant, il aura juste a se sécher.,
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