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Informer, Eduquer, Soutenir

Vaste programme pour lequel notre équipe
pluridisciplinaire s'investit depuis plusieurs années pour
aider I'enfant, l'adolescent et sa famille & comprendre et &
accepter les contraintes de son traitement.,

Avec la loi du 4 mars 2002 qui confirme la place de
1%nf:1nt, de |'adolescent et de sa famille au coeur du
systéme de santé, les professionnels construisent en
partenariat avec le patient, aprés échange d'informations et
consentement éclairé, le projet de soins. De maniére & &tre
en capacité de fournir les données indispensables i la
compréhension ainsi qu'a l'adhésion au traitement de
I'enfant, de I'adolescent et de sa famille, I'équipe
interprofessionnelle de rééducation de I'Hépital de
Pédiatrie et de Rééducation de Bullion a eu l'idée originale
de créer ce livret explicatif ludique, véritable Lien
permettant ljaccumpngnemeut de l'enfant, de l'adolescent
atteints de briilures et de ses proches par les professionnels
de santé.

Alors laissez-vous guider par Tomi dans le chemin difficile
depuis le Centre spécialisé ot il a été greffé jusqu'a la fin
de sa prise en charge et partez & la découverte

des personnages qui vont lui permetire de devenu acteur
de sa prise en charge.

Bon vovage..,
Dr Deicamps
D. Guyet Le Rbun



Je mappelle
Tomi

Il ¥ a quelques semaines, j'ai eu un accident
et )'al été briilé.

An début on m'a soigné dans un Centre spécialisé
o j'al été greffé, et maintenant je suis hospitalisé
pour ma rééducation.



lei, je me suis fait
de nouveaux copains.

Je les retrouve a 1'école,

et je recommence petit & petit toutes les activités
que jaime. J'en découvre aussi des nouvelles,
comme la sarbacane ou le badminton |

Beancoup d'adultes m'accompagnent et s’occupent
de moi : infirmiers, auxiliaires de puériculture,
psvchologues, kinésithérapeutes, diététiciens, éducateurs. ..



Chacun s'affaire & soigner les brillures de mon corps et fait
de son mieux pour que je récupére.

Le premier bain est un vrai
déhlé. Ludo | inhrmier
m'exp]ique que tout ce
monde déguisé est venu
regarder |'évolution de ma
peau, pour prévoir mes
prochains soins.

J'al pris un

/ médicament pour ne
| pas avoir mal

et si cela ne suthit pas,
le docteur peut me
mettre le masque

| avec le MEOPA®.




Apres le bain, Ludo refait mes pansements et me passe de
la eréme hydratante.

1l m'expﬁque que ma peau cicatricielle est frag'ile

et a tendance & sécher.

Et quand j'ai la peau séche, j'ai encore plus envie de me
gratter. Les infirmidres me passent cette créme 2 4 3 fois
par jour.




. Léna, la kiné, Domi,

W l'ergo, et Assan, le

il médecin me font les
appa.rei]lage:s : ce n'est
pas tc:lujuur:s rigu|u de me
maintenir dans ces plitres

ma peau i ne pas
« rétracter s, & ne pas
« rétrécir » en cicatrisant.

Juste avant de me les fabriquer, on m'a expliqué comment
¢a allait se passer, qu'il ne faudrait pas bouger, que ¢a
pouvait chauffer un peu... mais qu'on pourrait me
raconter une histoire, écouter de la musique ou jouer avec
moi, et cela m'a rassuré,

Les grandes attelles
sont en plitre ou en résine.

Les plus pEL‘ilF:S &0ml ¢n pl&&ﬁqm‘: “ Inagi.quc = qlli ]
ramollit quand on le prépare puis durait -'-l|'rl‘-t'5 le moulage.
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Les vétements compressifs sont faits sur mesure rien que
pour moi! Il va falloir que je les porte longtemps.

Ils ne sont peut-étre pas trés jolis, mais ils
aident ma peau pour ne pas qu'elle
gunﬂe] qu'elle me gratte.

@ ™ma peau devient moins rouge,
sa) clle tire moins aussi.

Quand je grandis et que les cicatrices saméliorent,
on me les refait,

En attendant, je porte des vétements provisoires
ou des bandages cohésifs.



Ma copine Alda a été brilée
au niveau du visage.
Elle a un masque
qui est aussi important
que les vétements
mmpr&nifs Alda n'enléve
son masque que pour manger
et pour les soins.

Pour le fabriquer,
on lui a réalisé une
empreinte du visage.



Ensuite le moulage...




Tous les jours, je retrouve Léna, ma kiné : ¢'est dans une
grande salle ol il v a beaucoup d'enfants.

Certains sont installés sur des ET-':I.[IdEH tables, ils font
des exercices en discutant ou en jnuunt l:ranqui”ement.
Léna me fait des postures pour étirer ma peau.

Au début, j'avais un peu peur, mais
elle fait ce qu'il faut pour que je ne
souffre pas. Elle va doucement et
me d.El'l'IEl'.l.dE dl! diI'E E-i jrﬂi I'I'.I.HJr

Clest souvent un peu long et
toujours pareil, mais je sens que
petit & petit )'arrive mieux 4
bouger.




En kiné, je vois souvent ma copine Alda.

On lui fait des postures pour que sa bouche puisse
continuer i bien s'ouvrir. Clest quand méme plus facile
pour manger, se laver les dents, froncer les sourcils,
sourire, parler, chanter, réciter des poémes, raconter des
blagues, bref...

expliquer ce qu’on veut, ce qu'on fait, ce qu'on aime, ce
qu'on déteste |

Lorthophoniste peut nous aider a faire tout ga.

C'est chouette, pendant cette posture, Alda peut jouer en
méeéme temps.



Dans la salle de rééducation, j'ai le temps de regarder
les autres enfants. Je vois des tout-petits & qui 'on fait
des postures. Leur main fait minuscule dans celle énorme

du kiné.

Quand j’ai la peau séche, on me masse avec de la créme :
alors j'ai moins besoin de me gratter, ¢a me détend,
et je sens mieux mon corps.
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Avec Domi, l'ergo, ma rééducation se fait par des jeux
qui m'aident & mieux utiliser mes mains et
- mes bras.

Je travaille devant un miroir, une
table qui se l2ve, avec des plots,
des perles, J'ai méme fabriqué un

s
!
II'_".
{
Parfois je travaille sur \J
l'ordinateur, parfois je fais de < =
grands dessins sur le tableau. )
[
/

Domi me donne aussi plein de
conseils : pour l'installation &
I'école au pour manger.




Avant mes premiéres permissions ou mon retour & la
maison, |'ergo me donnera des conseils sur la prévention
solaire et sur l'entretien des vétements compressifs.

Et pour aider papa et maman, |'ergothérapeute me donne
une fiche comme celle-ci :

VETEMENTS COMPRESSIFS
Réle

Frascrify par le médecing réalisds sir mesure, ils permetient de comprimer la peau
{tviilines af prisas de greflel afin de pedvenic les hypedinophies [peau muge, dpaissel

Port

® laix sfficacis est prouvée lors d'un poet régulier t confiny, ©'estHardire jour at
nuit, sauf pow la tcdatie, ks sains culonds ou da reedicalion

o Lors des activitds de loisks ,.'imrr:-'.l ils doivent &lre porés [orévalr un second
Jau e vas -:_JT_Jrlr_El.:.-l Jpr{ b5 1o clouchs)

» Pour vous bal grier {mer, ||:"s-:.u:-el nows vous conzelllons de porfer un ancien
vislemant, ls sal ou le chlame pouvant débaricnss voli vilemend reoenl

Pose
e pos coblier que las coutures dolvent torjoars Sie situées & Vaxdénaur du
walmment, ofin de ne pas favoriser l'apparifion de nouvelles ploes

L'entretien
® Les vitements compressifs dosvent Sire Impérotivemeant -
= ks A ko main
=& l'eap fiéds ;
= avec du savon de Marseille cu équivalent
# Pour k== sécher
= laizsar a 'air libre oprés ovair bien essom dans une servielle de lcfelie
= ne pas mefte ou séchedlinge ou prés d'une scurce de chaleur {roalafeur
hamindal.

Renouvellement

® les vitemenls, aprés volre sofle, sont rencuvesss Tous les 3 mois sur
prescription médicale.

o |is zont portés ainst sur une période de 124 18 mois.

® L= roncuvelemant poul se faie ou Cenlre de méducation ou dans |"hépilal de
volre Egion d'origine



Avant d'arriver & 'hépital, je ne connaissais pas ce mot
étrange : « psychomotricité », puis avec Télia, )’a1 mieux
compris.

Sur le parcours, j'ai I'impression d'étre au cirque :
jescalade, je fais des galipettes,

je marche en équilibre sur la
poutre, je saute dans les
cerceaux, je roule sur le
gros ballon,

Je retrouve du plaisir
4 bouger et
Japprends i
mieux contrdler
maon corps dans

Dees fois je
| en Afngue :
je danse

au rythme

je me transforme
en lion, en girafe
ou en éléphant.



J'al aussi découvert la relaxation. Ca me fait du bien...
Tout mon corps se reliche et parfois méme je m'endors,
bereé par la musique.

La petite balle “"b

qui voyage sur toutes les parties de mon corps

m apporte plein de sensations :

parfois elle me chatouille,

parfois elle me caresse.

Une chose est siire, elle me détend...

J'oublie & ce moment que )'ail eu mal...

Elle peut méme m'accompagner dans la salle d'appareillage

pour m aider & me relaxer.




Quand ma peaun sera cicatrisée, je pourrai comme Alda
plonger dans la piscine. L'édueateur avec qui je fais du
sport me |'a promis aussi. Moi qui aime jouer au dauphin,
glisser sur le toboggan ou aller chercher les étoiles au fond
de la piscine, je vais bientdt pouvoir en profiter. ..
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Mais parfois, je ne supporte plus rien.
Ni le thoraco, ni les séances
de reéducation, ni I'école.
Tout le monde essaie de m’aider,
la psychologue, les éducateurs
et tous les soignants.

... Mais j'ai du mal...

=
T
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...Tout me parait si noir malgré
les couleurs sur les murs
de I’hopital...
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Alors... je m'imagine un monde
bien sombre...

Les kineés, les ergos, les infirmiers,
les auxiliaires de puériculture,
les aides-soignants, les éducateurs,
tous m’apparaissent comme des...

. Sorciers!!




Alors... quand je prends un bain,
je ne m'imagine plus jouant avec
les dauphins...

Ici, dans cette baignoire,
les dauphins se sont

Y iranhas

lﬁtransformes en
)
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Alors... quand on me met dans
du platre qui m'empéche
de bouger...

... J©& me sens prisonnier !

i



Alors que moi... je réve d’'étre
un chevalier chasseur de dragons...

J’ai compris !
lls sont tous du coété des dragons !
Il faut absolument que je sorte
de cette prison !
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Ma copine Alda
est une princesse qui passait ses
journées a chanter avec les oiseaux...




Eh bien, elle aussi, elle en a marre !
Les sorcieres et les sorciers lui
serrent le visage dans un masque
pour 'empécher de chanter !
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Je lui ai promis que moi,
Tomi le chevalier, j'allais m’évader
et que je I'emmenerais avec moi !!




Et puis, une nouvelle fille qui a été
gravement briilée est arrivée...

Elle s’appelle Laia...



Laia vient d’un pays lointain
ou aucune fée ni magicien n’avaient

les outils pour la soigner : pas de
platres, ni de vétements compressifs...
Elle a un corps trés bizarre
et elle ne peut pas bouger
comme les autres...
]i__;"




Je I'ai avertie qu’il y avait ici
des sorciers et des sorciéres,
mais que moi, valeureux chevalier,
j'allais la délivrer...

Elle m’a regarde
avec un drole de sourire...




« Mais je suis trés contente
d’&tre ici | Tu vois dans mon pays, je n’ai
pas eu de réeéducation ni d’appareillage.
Ma peau a mal repoussé,comme les
herbes dans un jardin sans jardinier. »

« Tu veux dire gque
mes sorciers sont des
jardiniers 7 =




Tes sorciers ne sont
peut-étre pas des jardiniers ni
des magiciens, mais je sais qu’ils
sont 1a pour maider.
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Entre les operations chirurgicales,
Laia revient chez nous.




Malgré les soins,
la rééducation intensive,
elle garde sa bonne humeur.




Et comme elle nous la fait partager,
Alda et moi sommes de plus en plus
optimistes et patients ...




Alda comprend mieux
I’utilité de son masque.
Elle participe aux soins.

Elle est toute fiere car le matin,
elle met presque toute seule
ses vetements compressifs...
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. Et méme avec un peu
d’entrainement, elle arrive de nouveau

a chanter avec les oiseaux.
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Quant a moi, ¢a va mieux.
A mon anniversaire, on m’a offert
une épée, une cape et un casque
de chevalier. Ma prison de platre
est devenue une armure étincelante.
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Bien sdr, ce n'est pas toujours rose
mais comme tout bon chevalier,
je suis courageux !




Ce matin, quand je me suis réveillé,
il y avait un dragon dans ma chambre !

Pas de panique ! C’est Gaspard, le kiné,
qui me I'a dessiné ! Tremble Dragon,

Tomi le chevalier est de retour !
41
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Le héros de I'histoire, Toml, va entrainer les enfants
dans la vie du Centre de soins de suite et de
reeducation. Au sein de la premiére partie, il décrit
chaque étape de son sejour, de facon a ce que les
lecteurs les decouvrent de maniere ludique.

La deuxieme partie est une histoire imaginaire ou Tomi
se projette dans un monde de chevaliers et de sorciers,
et devient finalement acteur de son traitement.

Cer album illustré permer d‘expliquer aux enfants victimes

de brulures le parcours qu'ils vont connaitre durant la période
de réaducation intensive,

Partant du constar gue ceriains avaient des difficulrés a rolérer
les contraintes imposees par leur rraitement, 'équipe
interprofessionnelle de Bullion o sovhaité créer un support
permeftant @ l'enfant de mieux appréhender ef d'acceprer plus
sereinement les soins varies { bains, pansements, appareillages,
différentes séances avec les réaducareurs ...).

Les patients peuvent ainsi anticiper ef & représenter

ce qu’ils vonr vivre, en particulier les plus jeunes

pour lesquels la verbalisation ne suffit pas.

& MEDICAL
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