SANTE. « Dréles de bulles », un témoignage poignant qui vient de sortir, raconte le quotidien difficile

Le combat de Charles facea lamaladie

Charles vit avec une grave
maladie génétique de la
peau. Emmanuelle, sa ma-
man témoigne dans un livre.

‘innocence du monde
L de I'enfance, Charles

en était privé ». Dés le
début du livre, Emmanuelle
Rousseau témoigne du quo-
tidien difficile de sa famille
nantaise. Aprés Stanislas,
Charles est né avec une
maladie rare - 1'épidermolyse
bulleuse dystrophique réces-
sive - découverte a la nais-
sance.
« L'annonce, c'était comme
un tsunami », se souvient sa
mere. « C'est une erreur géné-
tique. Charles a un courage
que peu d'adultes auraient.
Il faut accepter qu'il n'y ait ni
traitement ni guérison. Sa
peau est comme une feuille
de soie. Tout choc lui est inter-
dit ».

« Il faut accepter
quil N’y ait

ni traitement

ni guérison »

Les 'plaies, les bulles sur la
peau, les longs et néces-
saires bains médicalisés, la
gastrostomie pour manger
(avec une sonde), les priva-
tions, les-parents devenus
soignants, le regard des
autres et les petits bonheurs :
tout est admirablement ra-
conté dans le livre. Il y a les
années dans une école clas-
sique, les jeux interdits, les

soins chronophages puis
'arrivée a I'Esean (établis-
sement de santé pour enfants
et adolescents de la région
nantaise). Au fil du récit, les
séjours hospitaliers a Nantes
et Paris en disent long sur
les difficultés pour un enfant

Charles a une grave maladie de la peau : un parcours raconté par sa mer

malade chronique. « Il vaut
mieux aller a I'hépital avec
une maladie connue, réper-
toriée. .. »,

En 2015, le garcon a vécu le
tournage du film Et les mis-
trals gagnants d'Anne-Dau-
phine Julliand, sorti en salles
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e dans « Dréles de bulles ». rhotosp

cet hiver, retracant la vie de
cing enfants malades.

_« Charles voulait montrer son

quotidien fait de souffrances
et d'abnégation ». Un docu-
mentaire bouleversant
comme le livre d'Emma-
nuelle Rousseau. Dréles de

bulles évoque aussi des

‘moments joyeux, comme les

rares vacances, la rencontre
avec Stromae, les visites a
Paris. .

Le livre se conclut par des
notes d’espoir pour Charles,
qui gagne en autonomie mal- .
gré la souffrance - « les dé-
mangeaisons le font beau-
coup souffrir »-.

Un message
Ce témoignage est aussi un
message pour que « les mé-
decins travaillent tous en-
semble et que le patient ne
soit pas qu‘un numéro. Dans
les cas de maladies chro-
niques, on devient hélas de
supers experls, on a une vi-
sion globale de la maladie de
notre enfant ». Avec ce livre,
ses parents engagent 13 ré-
flexion « sur des lieux ou
I'enfant pourrait s'épanouir
en alternant I'école et soins
médicatx ». Pour leur fils et
pour les autres.

Caroline Tréman

Droles de bulles (&d. Salvator) 18 €,
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