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Le temps de sommeil eff ectif de l'enfant est déterminé à 
partir du protocole de sommeil enregistré (addition des 
lignes tracées, calcul de la moyenne de la valeur totale) 
et un nouveau plan de sommeil est défi ni, vers lequel les 
parents se rapprochent progressivement sur une période 
de 2 à 3 semaines. La fréquence et la durée du sommeil 
de chaque enfant pendant la journée dépendent des don-
nées biologiques de la régulation du sommeil (surtout de 
l'homéostasie du sommeil) et du style d'éducation des 
parents. Les parents sont généralement les mieux placés 
pour savoir combien de temps leur enfant peut être éveillé 
et satisfait pendant la journée et quand il doit se rendormir. 

Dans un troisième temps, nous discutons avec les parents de 
la manière dont ils peuvent aider leur enfant à s'endormir 
seul. Ici aussi, nous recommandons un apprentissage pro-
gressif d'un nouveau comportement d'endormissement. 
Soutenus par une routine régulière de l'heure du coucher 
et des objets de transition tels que des ours en peluche, des 
langes/bavoirs, etc., les parents réduisent progressivement 
leur présence [4]. L'enfant a ainsi la possibilité d'apprendre 
à s'endormir seul à un rythme individuel. La procédure pro-
gressive avec des objectifs partiels renforce la confi ance en 
soi des parents, leur permet de vivre des succès partiels et 
d'atteindre l'objectif individuel fi xé. 

Modèle de conseil pour les enfants 
scolarisés
Les écoliers consultent presque toujours pour des troubles 
du sommeil liés à l’endormissement, généralement après 
avoir traversé une longue période de souff rance. Dans la 
petite enfance, les réveils nocturnes, les repas nocturnes et 
la résistance lors des préparatifs du coucher étaient au cen-
tre des préoccupations. Finalement, les enfants ont appris 
à faire leurs nuits, mais les diff icultés d'endormissement 
sont restées, ont même souvent augmenté et ont entraîné 
un sentiment d'impuissance et d'angoisse chez les parents 

sont déterminées avec les parents à partir des informa-
tions du protocole de veille et de sommeil sur 24 heures 
(fi g. 1, par exemple). Des structures journalières régulières 
(repères temporels sociaux) aident l'enfant à se familiariser 
avec le déroulement de sa journée. Cela a un eff et positif 
sur le bien-être de l'enfant et aide les parents à mieux éva-
luer les besoins de leur enfant. Au cours des six premiers 
mois de vie, l'introduction d'un emploi du temps régulier 
est la seule mesure que nous recommandons. Pour les en-
fants plus âgés, c’est également la première démarche ab-
ordée lors des premières consultations. 

La deuxième étape consiste à adapter le temps passé au lit 
aux besoins de sommeil individuels de l'enfant. Alors que 
la plupart des nourrissons dorment 14 à 18 heures par jour, 
les enfants d'âge préscolaire n'ont besoin que d'environ 
10 à 15 heures de sommeil et les adolescents de 18 ans de 
7 à 9 heures [3]. Il n'y a pas de règle concernant la quan-
tité de sommeil dont un enfant a besoin à un âge donné. 
Cependant, chaque enfant ne peut dormir que le nombre 
d'heures correspondant à son besoin de sommeil. S'il doit 
passer plus de temps au lit, il peut réagir de diff érentes ma-
nières: Il n'arrive pas à s'endormir le soir, se réveille très tôt 
le matin ou se réveille une ou plusieurs fois pendant la nuit 
pendant une période prolongée.
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Figure 1: exemple de protocole de sommeil

Figure 2: Courbes percentiles du sommeil, [3]

Figure 3: Modèle de consultation pour les nourrissons et les enfants en bas âge 
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plus lentement (aplatissement de la courbe de pression 
du sommeil), ce qui signifi e que les jeunes peuvent rester 
éveillés de plus en plus longtemps. Outre les changements 
biologiques, les facteurs sociaux jouent également un 
rôle de plus en plus important: l'autodétermination et la 
pression des pairs augmentent – les activités des jeunes se 
déplacent vers la nuit. Avec un besoin de sommeil inchan-
gé en soi et des exigences quotidiennes tout aussi inchan-
gées (école/vie professionnelle), il en résulte un défi cit de 
sommeil les jours de semaine, qui ne peut souvent pas 
être suff isamment compensé les week-ends. Les jeunes 
sont fatigués, il en résulte une baisse de la motivation et 
les performances et les comportements à risque augmen-
tent. Une consultation comprend des recommandations 
générales en matière d'hygiène du sommeil ainsi que des 
mesures chronothérapeutiques. Ce n'est que si les jeunes 
sont motivés et souhaitent eux-mêmes changer quelque 
chose à leur situation qu'une collaboration constructive 
est possible et que la consultation sur le sommeil peut 
réussir. Pour cela, il est essentiel que les jeunes soient prêts 
à tenir un journal de sommeil. Le calcul des besoins per-
sonnels en sommeil se fait idéalement sur deux semaines, 
l'une pendant les heures d'école/de travail, l'autre pendant 
les vacances. 

À cet âge également, nous procédons par étapes. Les me-
sures d'hygiène du sommeil consistent à supprimer les 
aliments stimulants (surtout les boissons énergétiques, 
le café, le thé noir, le coca, le chocolat noir, etc.), à renon-
cer aux appareils électroniques (TV, ordinateur, smart-
phones) dans la chambre à coucher, à pratiquer une 
activité physique suff isante au plus tard 2 à 3 heures avant 
l'endormissement espéré et à dormir dans un endroit cal-
me, sombre et frais. Les mesures chronothérapeutiques 
visent dans un premier temps à instaurer un horaire de 
coucher régulier, adapté au besoin de sommeil. Cela impli-
que de se coucher chaque soir à la même heure et si pos-
sible avec la même routine du soir, de se lever à la même 
heure le matin et de ne pas dormir pendant la journée. Si 

et les enfants. L'enfant a «désappris» à s'endormir. Les pro-
tocoles de sommeil apportés montrent souvent des temps 
de latence de sommeil importants. Si l'on calcule le besoin 
de sommeil individuel, on constate souvent des écarts im-
pressionnants entre le besoin de sommeil et le temps pas-
sé au lit. Comme chez le petit enfant, le besoin de sommeil 
de l'enfant scolarisé est surestimé.
Contrairement aux jeunes enfants, pour lesquels nous re-
commandons une adaptation progressive aux nouvelles 
heures de coucher, nous appliquons aux enfants d'âge 
scolaire une mesure de restriction de sommeil de 30 à 60 
minutes en dessous du besoin de sommeil calculé pendant 
environ 7 jours. Cela entraîne rapidement une augmentati-
on de la pression de sommeil et donc une réduction de la 
latence de sommeil le soir. L'enfant apprend que moi aussi, 
je peux m'endormir si je suis suff isamment fatigué. Il dés-
apprend en quelque sorte sa peur de s'endormir. En par-
allèle, on introduit une routine stricte le soir, dans laquelle 
le temps de relation avec l'enfant joue un rôle important. 

Après une semaine, on revient par petites étapes (15 minu-
tes tous les 2-3 jours) au besoin de sommeil eff ectif, calcu-
lé initialement. Il est important d'informer les parents et 
l'enfant scolarisé de respecter strictement cette mesure au 
début, c'est-à-dire également les week-ends. Une fois que 
le nouveau comportement de sommeil s'est établi, il est 
possible de faire de temps en temps une grasse matinée.

Modèle de conseil pour les jeunes
Entre 7 à 16%  des adolescents [5] ne parviennent pas à 
s'endormir à l'heure souhaitée. Nous parlons de syndrome 
de la phase sommeil-éveil retardée lorsque le temps de 
sommeil diff ère de deux heures ou plus des heures socia-
lement acceptées. Le modèle à deux procédés de la régula-
tion du sommeil fournit ici aussi des explications possibles. 
D'une part, à l'adolescence, le rythme circadien s'allonge 
à plus de 24 heures et les jeunes décalent leur temps de 
sommeil de plus en plus tard dans la nuit. D'autre part, la 
pression homéostatique du sommeil augmente de plus en 

Beratung bei verhaltensbedingten Schlafstörungen
Schulkinder

Zuweisung durch die Eltern oder eine Fachperson
Ø Telefonische Kontaktaufnahme
Ø Schlafprotokoll für 7-14 Tage/Fragebogen
Ø Erster Beratungstermin 

Schritt 1: 
Ø Regelmässige Abendroutine

Schritt 2: 
Ø Schlafreduktion um 30-60 Minuten unter den berechneten Schlafbedarf für 7-10 Tage

Schritt 3: 
Ø Zugabe der reduzierten Schlafzeit in kleinen Schritten (10-15 Minuten alle 2-3 Tage) bis zum 

berechneten Schlafbedarf

Weiterführen des Protokolls für 14 Tage

Weiterführen des Protokolls für 14 Tage

Beratung bei verhaltensbedingten Schlafstörungen
Jugendliche

Ø Wille zur Veränderung/konstruktive Mitarbeit als Voraussetzung
Ø Schlafprotokoll für 14 Tage /Fragebogen
Ø Erster Beratungstermin 

Schritt 1: Schlafhygienische Massnahmen
Ø Weglassen stimulierender Nahrungsmittel (Energydrinks, Kaffee, Schwarztee, Cola, etc.)
Ø Verzicht auf elektronische Medien (TV, Computer, Smartphones) im Schlafzimmer
Ø Ausreichende körperliche Aktivität bis 2-3 Stunden vor dem erhofften Einschlafen
Ø Ruhige, dunkle, kühle Schlafstelle

Schritt 2: Chronotherapeutische Massnahmen
Ø Anpassen der Bettzeit an den individuellen Schlafbedarf
Ø Jeden Abend zur gleichen Zeit zu Bett und auf die gleiche Art und Weise (Routine)
Ø Jeden Morgen zur gleichen Zeit aufstehen
Ø Kein Mittagsschlaf

Schritt 3: Phasenverschiebung der inneren Uhr
Ø 15 Minuten Lichttherapie (morgens)
Ø 2.5 -5 mg Melatonin (abends)

Weiterführen des Protokolls für 14 Tage

Weglassen stimulierender Nahrungsmittel (Energydrinks, Kaffee, Schwarztee, Cola, etc.)
(TV, Computer, Smartphones) im Schlafzimmer

Figure 4: Modèle de conseil pour les écoliers

Figure 5: Modèle de conseil pour les jeunes



17physiopaed Bulletin 42 — Décembre 2024  THEME | 

Adresse de correspondance
KD Dr. med. Caroline Benz
Service de pédiatrie du développement
Cliniques pédiatriques universitaires de Zurich
Lenggstrasse 30
8008 Zurich
Caroline.Benz@kispi.uzh.ch

Votre donVotre don
dégage desdégage des

perspectives!perspectives!

ces mesures ne sont pas suff isantes et que l'adolescent a 
surtout du mal à se lever le matin, nous recommandons de 
passer à l'étape suivante, à savoir la luminothérapie mati-
nale (15 à 30 minutes minimum). La lumière du matin in-
duit un décalage de phase avec des heures de réveil plus 
précoces [6]. La dernière mesure que nous prescrivons est 
la mélatonine le soir. Nous espérons ainsi obtenir un avan-
cement supplémentaire de la phase de sommeil [7]. 
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Outre le manque d'espace, le manque de force peut égale-
ment être à l'origine d'une respiration perturbée pendant 
le sommeil, typiquement chez les personnes atteintes de 
maladies neuromusculaires. Plus rarement, la respirati-
on est limitée par une impulsion respiratoire réduite ou 
même absente, c'est-à-dire par un trouble central de la 
régulation respiratoire (p.ex. syndrome d'hypoventilation 
alvéolaire centrale congénitale = SHACC) ou par un tissu 
pulmonaire insuffisant (p.ex. dyplasie broncho-pulmo-
naire, malformations pulmonaires congénitales). Il arrive 
souvent que plusieurs des causes énumérées soient pré-
sentes [2] (voir tableau 1: Troubles respiratoires du som-
meil – classification, signes cliniques, causes, possibilités 
de traitement).

Symptômes d'un trouble respiratoire  
du sommeil

Les symptômes typiques du TROS sont l'agitation motrice 
nocturne avec des efforts pour respirer et le ronflement – 
un bruit produit par l'étroitesse des voies respiratoires su-
périeures. Il est important de savoir que chez les enfants 
atteints d'une maladie neurologique de base avec faibles-
se et/ou trouble de la régulation du tonus, le ronflement 
peut être absent malgré la présence d'un TROS, car ces 
enfants ne peuvent pas fournir la force nécessaire à la pro-
duction du bruit. Chez les enfants atteints d'une maladie 
syndromique ou d'une paralysie cérébrale, les ronflements 
ne sont souvent plus pris en compte. L'entourage s'y est ha-
bitué ou pense que «cela fait partie du jeu». Or, une respira-
tion bruyante comme le ronflement n'est jamais normale. 

Les pauses respiratoires (obstructives ou centrales) ou au 
contraire une respiration superficielle peuvent entraîner 
des baisses de saturation et un bref réveil. Dans les cas 
très prononcés, cela peut se produire jusqu'à 100 fois par 
heure. En conséquence, le sommeil est peu réparateur 
et les enfants sont fatigués, voire somnolents, pendant 
la journée, ils sont irritables et peuvent avoir du mal à se 
concentrer. 

TROUBLES RESPIRATOIRES DU SOMMEIL – 
QUAND LA RESPIRATION PRIVE DE SOMMEIL

DR. MED. MIRIAM LILIANA GIARRANA KAUFMANN, MÉDECIN-CHEFFE EN  
MÉDECINE DU SOMMEIL/VENTILATION À DOMICILE SGSSC
HÔPITAL PÉDIATRIQUE UNIVERSITAIRE DE ZURICH, MIRIAM.GIARRANA@KISPI.UZH.CH

La nuit, lorsque nous dormons, notre corps et notre esprit 
se remettent de la journée et assimilent les événements. 
Certaines fonctions fonctionnent alors à plein régime, 
d'autres se reposent et se mettent en pilote automa-
tique. C'est le cas de la respiration – de nombreux stimuli 
extérieurs manquent la nuit alors qu’ils assurent une re-
spiration puissante pendant la journée. C'est pourquoi 
cette fonction vitale est particulièrement vulnérable aux 
perturbations pendant le sommeil. Si la respiration est 
limitée pendant la nuit, le sommeil est perturbé et, par 
conséquent, l'activité et la résistance à l'effort pendant la 
journée aussi – on parle alors de troubles respiratoires du 
sommeil. Dans cet article, nous allons regarder comment 
la respiration peut perturber le sommeil, comment le re-
connaître et quelles sont les possibilités de soutien.

Causes des troubles respiratoires  
du sommeil

Chez les enfants en bonne santé, la cause la plus fréquen-
te de troubles respiratoires du sommeil est le trouble ob-
structif du sommeil (TROS). Cela signifie que les enfants 
n'ont pas assez de place pour respirer. La raison la plus 
fréquente est que les amygdales (amygdales, adénoïde) 
sont trop grandes. Une opération permet de guérir la ma-
jorité de ces enfants [1]. Chez les enfants souffrant d'une 
maladie sous-jacente, l'ablation des amygdales peut éga-
lement conduire à une guérison complète – mais ils cou-
rent un risque plus élevé de ne toujours pas avoir assez de 
place pour respirer, même après l'opération. Ceci parce 
que d'autres facteurs entraînent souvent des conditions 
étroites dans les voies respiratoires supérieures, comme 
un affaissement des voies respiratoires dû à un manque 
de tonus musculaire (hypotonie musculaire), des malfor-
mations crânio-faciales (p.ex. microrétrognathie, hypo-
plasie médio-faciale, achondroplasie, craniosynostoses 
complexes), une langue trop grande pour la cavité buccale 
(p.ex. trisomie 21), des tissus épaissis par la graisse (chez 
les enfants en surpoids) ou encore des troubles du stocka-
ge (p.ex. mucopolysaccharidoses).



19physiopaed Bulletin 42  —  Décembre  2024 	 THEME	 |	

DIAGNOSTIC ET TRAITEMENT 
DES TROUBLES RESPIRATOIRES 
DU SOMMEIL

Un examen plus approfondi dev-
rait être généreusement envisagé 
à tout moment en présence des 
facteurs de risque et/ou des sym-
ptômes énumérés. Pour certaines 
pathologies, elles font même par-
tie des examens de routine, car le 
risque de troubles respiratoires 
du sommeil est très élevé (entre 
autres trisomie 21, maladies neu-
romusculaires). Chez d'autres en-
fants, les problèmes respiratoires 
existent dès la naissance et la dé-

cision d'une assistance respiratoire chronique est alors 
prise dès l'hôpital.

Pour diagnostiquer un trouble respiratoire du som-
meil, on effectue généralement une polygraphie ou 
une polysomnographie. La polygraphie fournit des in-
formations sur le schéma respiratoire, l'ampleur des 
pauses respiratoires (nombre, durée, gravité, cause – 
centrale ou obstructive) et la limitation de l'apport en oxy-
gène (oxygénation). La polysomnographie est la méthode 
d'examen encore plus détaillée et fournit des informations 
supplémentaires sur l'architecture du sommeil (la quan-
tité de sommeil et les phases de sommeil, ainsi que leur 
fréquence) et le taux de CO2. Elle comprend également un 
enregistrement vidéo.

Sur la base des résultats disponibles, mais aussi des signes 
cliniques et de la maladie de base, de son pronostic et enfin 
des souhaits pour la vie de l'enfant et des parents, nous dé-
cidons alors ensemble de la meilleure voie possible – avec 
ou sans assistance respiratoire chronique [2] (voir les vig-
nettes de cas).

Si l'espace est restreint, il faut dépenser plus d'énergie 
pour respirer. La respiration nécessite plus d'énergie, qui 
fait alors défaut pour la croissance, l'épanouissement et 
le développement. Les enfants souffrent d'insuffisance 
pondérale, peuvent être trop petits pour leur âge et se 
développent plus lentement. Le système immunitaire est 
également affaibli par le besoin accru d'énergie. Le man-
que de force entraîne une mauvaise ventilation des pou-
mons et, par conséquent, une plus grande vulnérabilité 
aux infections. 

Il n'y a pas que l'apport en oxygène qui peut être affecté 
par un trouble respiratoire du sommeil. L'évacuation du 
CO2 peut également être insuffisante, surtout chez les 
personnes faibles, ce qui entraîne par la suite une hypo-
ventilation nocturne. L'augmentation du CO2 au matin 
entraîne alors des maux de tête et de la fatigue (voir tab-
leau 1: Troubles respiratoires du sommeil – classification, 
signes cliniques, causes, possibilités de traitement).

SScchhllaaffaatteemmssttöörruunnggeenn kklliinniisscchhee  ZZeeiicchheenn mmöögglliicchhee  UUrrssaacchheenn TThheerraappiiee

obstruktive 
Schlafatemstörung
(= kein Platz zum Atmen)

obstruktive Apnoen 

Schnarchen

motorisch unruhiger Schlaf 

Ringen nach Luft
schlechte Konzentration

schlechte Laune

Müdigkeit

Tagessschläfrigkeit

Kopfschmerzen

häufige vor allem 
respiratorische Infekte 

schlechtes Gedeihen 

grosse Mandeln

Fehlbildung des 
Gesichtsschädels

muskuläre Hypotonie 
(Zusammenfallen der 
Atemwege)

Speicherkrankheiten

Übergewicht

CPAP-Therapie
(evt. Highflow)

zentrale Schlafatemstörung
(= Atmen wird vergessen)

zentrale Apnoen 

oberflächliche Atmung
(➔Hypoventilation, erhöhtes 
CO2)

Hirnfehlbildungen

CCHS 
(= congenital central
hypoventilation syndrome)

Beatmung

muskuläre Schwäche 
(= keine Kraft zu atmen)

schwache Atmung 
(➔ Hypoventilation, erhöhtes 
CO2)

obstruktive Apnoen 
(wegen der muskulären 
Hypotonie fallen die Atemwege 
zu)

Schnarchen kann fehlen, da Kraft 
fehlt das Geräusch zu erzeugen

neuromuskuläre Erkrankungen Beatmung

Apnoe = Atempause

Tabelle 1: Schlafatemstörungen – Einteilung, klinische Zeichen, Ursachen, Therapiemöglichkeiten
Tableau 1: Troubles respiratoires du sommeil – classification, signes cliniques, causes, possibilités de traitement).

Graphik 1: Sauerstoff versus Atemunterstützung

Sauerstoff Highflow CPAP-Therapie invasive Beatmung

Atemunterstützung

nicht-invasive Beatmung

Graphique 1: Oxygène versus assistance respiratoire
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Par assistance respiratoire chronique, on entend la thé-
rapie à haut débit, la thérapie CPAP (CPAP = continuous 
positive airway pressure) ou la ventilation à long terme 
non invasive et invasive. Ces thérapies se distinguent de 
l'oxygénothérapie pure par le fait que la machine se charge, 
à des degrés divers, d'une partie ou de la totalité du travail 
respiratoire, alors que dans le cas de l'oxygénothérapie 
pure, l'homme se charge toujours lui-même de la totalité 
du travail respiratoire (voir graphique 1 Oxygène versus 
assistance respiratoire). L'air inspiré est simplement en-
richi en oxygène. Dans le cas de la thérapie à haut débit, 
un flux d'air élevé (généralement 2 l/kg/min) enrichi en 
oxygène est administré. Les voies respiratoires sont ainsi 
légèrement obstruées, ce qui facilite l'inhalation. Dans le 
cas de la thérapie CPAP, un flux d'air est également géné-
ré par l'appareil, mais il est nettement plus puissant que 
dans le cas d'une thérapie à haut débit, de sorte que les 
voies respiratoires sont maintenues ouvertes. Le patient 
continue toutefois d'inspirer lui-même. La thérapie CPAP 
est généralement utilisée en cas de troubles respiratoires 
obstructifs du sommeil.

En revanche, dans le cas de la ventilation, chaque respi-
ration est activement assistée par la machine (voir gra-
phique 2 CPAP versus ventilation). La machine peut même 
prendre complètement en charge la respiration lorsque 
le patient n'a pas de force ou qu'il oublie de respirer. En 
conséquence, la ventilation est surtout utilisée chez les 
personnes souffrant de maladies neuromusculaires (pas 
assez de force pour respirer) ou de troubles centraux de 
la régulation de la respiration (oubli de respirer; par ex. 
SHACC). La forme non invasive se distingue de la forme 
invasive par le fait que, dans la première, l'assistance re-
spiratoire est assurée par un masque placé sur le visage, 
alors que dans la seconde, elle est assurée par une canule 
trachéale (trachéotomie). La ventilation invasive à long 
terme est la forme d'assistance respiratoire chronique la 
plus coûteuse.
L'objectif final de toutes ces mesures doit être d'améliorer 
la respiration et, par conséquent, la qualité du sommeil – 
et donc la qualité de vie de l'enfant et des parents. 

Vignette de cas 1 – Lea
Fille de 9 mois. Diagnostiquée à l’âge de 3 mois d'une amyotrophie spinale de 
type 1 (SMA), suite à cela, début d'un nouveau type de thérapie avec Zolgens-
ma (remarque: pour la SMA, il existe depuis quelques années des thérapies 
géniques avec différentes approches thérapeutiques ayant comme suite, un 
résultat fortement amélioré – par ex. capacité de marcher pour la SMA de type 
1; sans thérapie, ces enfants meurent en général dans les 1 à 2 premières an-
nées de vie). Mouvements des extrémités possibles contre la pesanteur, pas 
de position assise libre, mais assise maintenue, se tourne du dos à la position 
ventrale et inversement. Voix bien audible, mais affaiblie, mange de la bouillie. 
Poussée de toux relative assez forte. Cage thoracique mince par rapport au 
périmètre abdominal, léger thorax en cloche, est très souvent malade – rhu-
mes. Apparence mince.
En raison de la maladie de base connue avec une faiblesse musculaire éviden-
te, une mauvaise croissance et des infections fréquentes, une polysomnogra-
phie a été effectuée. Celle-ci a révélé un trouble obstructif de la respiration 
pendant le sommeil ainsi que des valeurs de CO2 sensiblement élevées. Par 
la suite, une ventilation non invasive a été mise en place. Lea a alors fait un 
bond en avant en termes de progrès moteurs, était plus résistante, nettement 
moins malade et a montré une bonne prise de poids.

Vignette de cas 2 – Theo
Adolescent de 15 ans atteint de dystrophie musculaire de Duchenne. Se sou-
met régulièrement à des contrôles pneumologiques. Pour la première fois, les 
tests de la fonction pulmonaire montrent une CVF < 50%. Pas de restrictions 
dans la vie quotidienne, pas de ronflements, pas de fatigue accrue, pas de 
maux de tête matinaux, sommeil calme et réparateur, pas d'infections accru-
es, plutôt en surpoids, bonne humeur. Conformément aux recommandations 
pour la maladie de Duchenne, une polysomnographie est réalisée pour la pre-
mière fois lorsque la capacité vitale forcée (CVF) est < 50 % et révèle d'une part 
un trouble obstructif très léger de la respiration pendant le sommeil et d'autre 
part des valeurs limites de CO2. Sachant que la maladie évolue et que la ven-
tilation nocturne sera nécessaire d'une manière ou d'une autre, Theo décide 
dès maintenant de commencer la ventilation nocturne, malgré des valeurs peu 
élevées. Il la tolère très bien et constate par la suite qu'il est plus performant.

Vignette de cas 2 – Gina
Fille de 8 ans atteinte d'infirmité motrice cérébrale (GMFCS V), de troubles 
graves de la déglutition et d'épilepsie. Ronfle en fait depuis toujours, dort cal-
mement du point de vue moteur. Ces derniers temps, souvent fatiguée pen-
dant la journée, n'est pas très en forme, a de plus en plus de crises d'épilepsie. 
La polygraphie effectuée révèle un trouble respiratoire obstructif sévère du 
sommeil avec de nombreuses apnées obstructives et des chutes de satura-
tion très importantes qui en découlent. L'indication pour une thérapie CPAP 
était donc en principe donnée. La CPAP a été testée lors d'une courte hospi-
talisation. Mais Gina ne tolère pas du tout la thérapie. En collaboration avec 
les parents, nous décidons de ne pas poursuivre la thérapie à long terme. For-
mellement, elle serait clairement indiquée, mais comme la thérapie n'est pas 
tolérée par Gina, elle ne contribue pas à la qualité de vie, et c'est dans ce sens 
que nous l'avons supprimée – en sachant que cela pourrait éventuellement 
limiter sa durée de vie.

Remerciements: Merci aux patients d'avoir accepté la pu-
blication de leurs photos ainsi qu'aux deux photographes 
Barbora Prekopova et Valérie Jaquet de l'Hôpital pédiat-
rique de Zurich.
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De combien d'heures de sommeil les adolescents ont-ils 
besoin? Il se peut que certains n'aient besoin que de six 
heures et demie, alors que d'autres ont besoin de plus de 
dix heures (Jenni et Benz 2007). Bien entendu, le nombre 
d'heures n'est pas le seul facteur décisif, la qualité du som-
meil est également déterminante. 

La qualité et la quantité sont diminuées par les xanthines 
(comme la caféine), la nicotine et l'alcool, par une alimen-
tation difficile à digérer (par exemple les graisses anima-
les), par le manque d'activité phy-sique ainsi que par la 
consommation de médias et les facteurs environnemen-
taux. Le sommeil peut être optimisé par le comportement 
journalier. Des activités appropriées et des exercices de 
relaxation ciblés, mais aussi les habitudes de consomma-
tion (alcool, xanthines, nicotine, médias) et les facteurs en-
viron-nementaux (aménagement de la chambre à coucher, 
fournitures du lit) permettent d'équilibrer les activi-tés du 
système sympathique et parasympathique. Les facteurs 
sociaux sont également à prendre en compte. Il n'est toute-
fois pas toujours facile d'influencer ces derniers. 

Evolution biologique vers  
l'homme et la femme

Un paramètre ayant des répercussions sociales est le fait 
que les jeunes passent souvent chronobiolo-giquement 
du statut d'«alouette» à celui de «hibou». Les enfants se 
réveillent plutôt tôt et peuvent s'en-dormir tôt, alors que 
chez certain-e-s adolescent-e-s, l'heure du coucher est 
décalée de quelques heures. Ces évolutions neurobiolo-
giques s'accompagnent d'autres changements physiques 
auxquels les adolescent-e-s sont confronté-e-s. 

Les «discussions sur le genre», y compris parfois la misan-
drie (attitude négative vis-à-vis de la masculini-té) et la pré-
sentation publique de sujets intimes, qui lève les tabous, 
n'aident pas tou-te-s les jeunes à faire face à leurs nouvel-
les questions personnelles. Ils/elles finissent par se retrou-
ver seul-e-s dans leur chambre, sans réponse.

INTRODUCTION

De nombreux jeunes ont souvent du mal à sortir du lit le 
matin. Pourtant, en semaine, ils doivent se le-ver tôt pour 
arriver à l'heure au travail ou à l'école. Le soir, en revan-
che, certain-e-s ont du mal à s'en-dormir tôt, peut-être en 
raison de changements hormonaux ou de FOMO («fear of 
missing out», la peur de manquer quelque chose). Ainsi, ils 
dorment souvent moins de six heures pendant les jours de 
travail. Est-ce pertinent? Pourquoi avons-nous besoin de 
sommeil? Qu'est-ce qui peut être modifié pour que les jeu-
nes soient eux/elles aussi plus reposé-e-s?

Le sommeil

Le sommeil est aussi fondamental pour la santé que 
l'exercice physique, l'alimentation et les facteurs environ-
nementaux. Tous ces paramètres s'influencent mutuel-
lement. Pendant le sommeil, des proces-sus décisifs de 
régénération ont lieu: Après des nuits avec peu de sommeil 
ou une qualité de sommeil altérée, la perception de la dou-
leur est accrue. La douleur perturbe à son tour le sommeil 
de la nuit sui-vante, de sorte que tout peut s'aggraver. De 
telles relations ont déjà été illustrées dans les années 1970, 
notamment dans le cas de la fibromyalgie (Moldofsky et 
al. 1975). Des cercles vicieux similaires existent également 
pour de nombreux autres facteurs. Ainsi, le manque de 
sommeil peut provoquer des problèmes de poids et le sur-
poids peut à son tour exercer une influence négative sur le 
sommeil (Kryger et al. 2017). Cinq nuits, soit une semaine 
de travail normale, avec une durée de sommeil réduite peu-
vent déjà favoriser un prédiabète (Rao et al. 2015; expérience 
avec de jeunes hommes, âge moyen 27 ans). Mais l'obésité 
peut aussi affecter la respiration, ce qui détériore encore 
plus le sommeil. Les mala-dies neurologiques (Oertel et al. 
2014), psychologiques (Palagini et al. 2019; Vodovotz et al. 
2020) et cardiovasculaires (Sofi et al. 2014) sont également 
liées de manière interactives aux troubles du som-meil. 
D'autres cercles vicieux existent en cas de déficience im-
munitaire et de cancers (Kryger et al. 2017).
Les adolescents ne s'intéressent souvent pas encore au-
tant à ces sujets. Le manque de sommeil a toutefois aussi 
une influence sur les activités neurophysiologiques (Kryger 
et al. 2017). Les fonctions de mémoire et la capacité de con-
centration diminuent, les performances sensori-motrices 
sont réduites et le risque d'accident est accru. 

LES JEUNES ET LE SOMMEIL
 CRISTINA STAUB, DR. PHIL., PHYSIOTHÉRAPEUTE, CRISTINA-STAUB@SUNRISE.CH
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Troubles du sommeil chez les adolescents

Il n'est donc pas surprenant que certains troubles du som-
meil commencent à l'adolescence. Enfin, la plupart des 
troubles du sommeil sont de nature neurophysiologique/
neuropsychologique, en plus de la cause physique en cas 
de rétrécissement des voies respiratoires. 

Certains adolescents développent une insomnie (troubles 
de l'endormissement et du maintien du som-meil, dimi-
nution de la qualité du sommeil, somnolence diurne) en 
raison d'un tournoiement permanent des pensées, d'une 
modification des habitudes de consommation (médias, al-
cool, nicotine et xanthines) ou d'un rythme veille-sommeil 
irrégulier (grasse matinée prolongée le week-end). 

L'apnée du sommeil est souvent négligée chez les jeunes, 
car elle est plutôt associée au fait d'être «masculin, vieux et 
en surpoids». Mais selon les conditions anatomiques, elle 
peut aussi apparaître chez des personnes jeunes et minces 
des deux sexes biologiques et entraîner d'autres patholo-
gies (du sommeil). Interrogez les jeunes de votre entourage 
sur leur sommeil! 

Figure 1: Le questionnaire de dépistage illustré peut aider à identifier les pro-
blèmes de sommeil: Les questions de A à D à gauche mènent aux quatre patho-
logies du sommeil les plus fréquentes. Les cases à droite indiquent la procédure 
diagnostique ultérieure. 

Dans le protocole de sommeil, la personne insomniaque enregistre pendant 
deux semaines le temps passé au lit, la durée du sommeil, les activités pendant 
la journée, la consommation et d'autres para-mètres afin d'en déduire des con-
seils pour modifier son comportement. Certains examens objectifs ne peuvent 
être réalisés que dans un cabinet médical ou dans un laboratoire du sommeil.

Changement de comportement

Davantage d'adolescent-e-s souffrent aujourd'hui de trou-
bles physiques tels que l'obésité, l'immobilité, les pertes 
sensori-motrices et une endurance limitée, malgré les di-
rectives de l'OMS, facilement acces-sibles à tou-te-s (Deut-
sche Adipositas Gesellschaft 2022). L'OMS recommande au 
moins 60 minutes d'activité physique modérée à intense 
par jour et des séances de renforcement au moins 3 fois par 
se-maine (OMS 2022). En ce qui concerne l'alimentation, 
l'OMS conseille au moins 400 g de fruits et lé-gumes par jour; 
moins de 30%  de graisses totales par rapport à l'énergie 
totale; moins de 10%  de sucres libres, etc. (OMS 2020).

Monde

En outre, les jeunes sont souvent plus conscients des pro-
blèmes de leur environnement que les en-fants. Dans les 
années 1980, ils/elles craignaient les pluies acides, le dépé-
rissement des forêts et la guerre froide. Le développement 
de véhicules électriques et de petites automobiles se pro-
pageait et la fin de la guerre froide fut déclarée. 

Aujourd'hui, nous entendons tous les jours parler du chan-
gement climatique, mais il y a beaucoup plus de véhicules 
lourds, on prend plus souvent l'avion et on consomme plus 
de produits d'origine animale, ce qui nuit inutilement au 
climat. Et les théâtres de guerre n'ont malheureusement 
fait que se déplacer. De même, les images d'enfants affa-
més sont restées les mêmes malgré tous les dons. Il est 
difficile de faire face à ces gros titres négatifs. Les jeunes 
ne sont pas les seuls à ne pas garder le calme néces-saire, 
ils vivent dans une tension permanente. Certains souffrent 
encore plus parce qu'ils ont perdu une certaine distance, 
les appareils électroniques rapportent en permanence des 
«faits» négatifs. Même au lit, de nombreuses personnes 
sont encore secouées par d’horribles vidéos et discussions.

Famille et environnement proche

Un autre point est que les jeunes sont confrontés à de nou-
veaux défis dans leur apprentissage ou à l'école. Ils doivent 
résoudre des tâches inattendues, prendre des responsa-
bilités, devenir plus auto-nomes. Si, en plus, les parents 
traversent une «crise de la quarantaine», sont eux-mêmes 
dépassés par les changements physiques de la ménopause 
ou se disputent trop souvent et violemment avec leur par-
tenaire, les jeunes ne reçoivent pas le soutien nécessaire.

Schlaf-Screening-Fragebogen 2020

Leiden Sie
 unter Schlafstörungen, die Ihr Wohlbefinden beeinträchtigen,
 oder unter Tagesschläfrigkeit?

Fragebögen: Numerische Rating-Skala (NRS) zu Schlafqualität,

Epworth Schläfrigkeits-Skala (ESS), Fatigue-Schweregrad-Skala (FSS)

NEIN

JA

Anamnese ohne Schlaf

B) Schnarchen Sie

oder leiden Sie unter

Atemproblemen? 

C) Leiden Sie unter

Missempfindungen

in den Extremitäten,

wenn Sie entspannen?

D) Knirschen Sie

während des Schlafs

mit den Zähnen?
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Verdacht auf Insomnie 

Subjektiv: Regensburger Insomnie-Skala;

    Tagesverhalten (Protokoll: Bett- und Schlafzeiten, Rituale,

    körperliche und geistige Aktivitäten, Ernährung, Verdauung, Reflux)

Objektiv: Ev. Aktigrafie

Verdacht auf obstruktive Schlafapnoe

Subjektiv: Berliner Fragebogen

Objektiv: Inspektion (Nase, Mallampati-Klassifikation, Kiefer);

    respiratorische Polygrafie oder Screening mit Pulsoximetrie

Verdacht auf Restless-Legs-Syndrom

Subjektiv: Internationale RLS-Rating-Skala

Objektiv: Blutanalyse, Aktigrafie oder Polysomnografie

Verdacht auf Bruxismus 

Subjektiv: Ev. Beobachtungen durch Zimmerpartner

Objektiv: Triggerpunkte in Kau-, Kopf- und Nackenmuskeln; 

    Kiefergelenk; Zahnschäden

JA

Staub 2020

E) A-D 'NEIN', aber

kein erholsamer Schlaf

Eine andere Schlafstörung

Subjektiv: Tagesverhalten (Protokoll: Bett- und Schlafzeiten, Rituale, 

    körperliche und geistige Aktivitäten, Ernährung, Verdauung, Reflux);

    ev. Ullanlinna Narkolepsie-Skala;

    ev. Münchner Parasomnie-Screening (MUPS)

Objektiv: Blutanalyse und Polysomnografie 

A) Leiden Sie unter

- Einschlafproblemen

- Durchschlafproblemen

- Frühem Erwachen

- Schlechter Schlafqualität

- Tagesschläfrigkeit?

JA

JA

JA

JA

Um den Schweregrad einer Krankheit zu be-

urteilen, sind immer spezifische Fragebögen 

und/oder objektive Tests erforderlich. 

Methoden (praktische Arbeiten, Studien), die 

dies nicht berücksichtigen, sind nicht viel wert.
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CONSEILS POUR LES JEUNES

· Rythme éveil-sommeil régulier

· Activités sportives pour l'épuisement physique

· Exercices de relaxation (à apprendre pendant la journée)

· Des rituels pour prendre du recul par rapport aux 
	 problèmes quotidiens

· Lumière vive le matin, musique vivifiante, 
	 parfums stimulants

· Le soir, lumière tamisée ou obscurité, musique calme, 
	 parfums favorisant la détente

· Pas de stimulants après 12 heures, mais d'autres délices

· Appareils électroniques uniquement à des heures 
	 spécifiques, le soir sans contenu stimulant 

· Promotion du courage de vivre, de la joie, de la résilience
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Conseils pour les adolescents

Parmi les conseils sur le sommeil, il est notamment re-
commandé de respecter un rythme régulier de sommeil et 
d'éveil. Nous devrions donc nous lever et nous coucher à 
peu près à la même heure chaque jour. De plus, le temps 
passé au lit doit être adapté au besoin de sommeil de cha-
cun. Les hiboux (qui s’endorment tard) n'ont souvent pas 
les heures de sommeil nécessaires à leur santé pendant 
les jours de travail. Le week-end, ils rattrapent le sommeil 
qu'ils n'ont pas eu, ce qui peut entraîner des problèmes 
d'endormissement le dimanche soir: S'ils ne se lèvent que 
l’après-midi, ils ne sont pas encore assez endormis le soir, 
leur «pression de sommeil» est encore trop faible. Com-
ment cette pression de sommeil peut-elle être augmentée 
par le comportement? L'effort physique, par exemple, aug-
mente la pression de sommeil. Les «sédentaires» doivent 
intégrer des exercices dans leur quotidien pour qu'il ne leur 
soit pas trop difficile de les pratiquer efficacement.

Bien entendu, il est encore mieux de se lever tôt – même 
si l'on est de type hibou – et donc de se cou-cher tôt. Un 
endormissement (précoce) peut être favorisé par un com-
portement de consommation con-trôlé et des rituels de 
sommeil ciblés. Un changement de comportement ne doit 
pas être associé à un «renoncement» ou à une «contrainte», 
mais à une «expérience alternative agréable» (Staub 2021). 
Le lit doit être vécu comme un lieu de paix et de bonheur et 
se trouver dans une pièce calme et sombre. Si la vue sur le 
bureau est gênante, un paravent ou un rideau peut aider. 
Des coussins et des draps permet-tent d'aménager la po-
sition allongée de manière à réduire les douleurs et à favo-
riser la respiration, par exemple en évitant de se coucher à 
plat sur le dos.

Les rituels de sommeil diminuent l'activité du système 
sympathique et aident à trouver le calme. Il existe une infi-
nité de méthodes pour se détendre. Il convient de choisir la 
mesure de relaxation qui correspond le mieux à l'individu. 
Celle-ci doit être pratiquée en partie pendant la journée 
afin que le soir, il soit pos-sible de prendre de la distance 
avec le quotidien de manière sereine. Des parfums favori-
sant la relaxa-tion, de la musique et d'autres préparations 
personnelles aident également à retrouver la joie de viv-
re et soutiennent la résilience. Les jeunes acquièrent une 
sensation corporelle saine et la confiance en soi nécessaire 
pour affronter l'avenir.

Si ces conseils n'aident pas et/ou s'il existe d'autres 
problèmes de sommeil, il faut chercher un soutien 
professionnel.
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les deux épuisés psychiquement et physiquement et nous 
avions, je suppose, une mine terrible lorsque nous nous 
sommes présentés au contrôle suivant, à la consultation 
métaboliques de l'hôpital de l'Île. Le médecin responsable 
de TiLL a immédiatement réagi. Ensuite, pendant les premi-
ères années, trois nuits par semaine ont été couvertes par 
les soins à domicile de Bienne, et mon mari et moi avons pris 
en charge deux nuits chacun. Plus tard, au fur et à mesure 
de l'évolution de la maladie de TiLL, les soins à domicile ont 
couvert une quatrième nuit, et dans sa dernière année de vie, 
une à deux nuits supplémentaires ont été prises en charge 
par des assistants.

COMBIEN D’HEURE DE SOMMEIL DORMAIT TILL?
TiLL a eu un sommeil très inconstant. Dans tous les sens du 
terme. Tantôt c'était l'agitation, quelques fois des déman-
geaisons, parfois des douleurs ou des cauchemars, occasion-
nellement des perceptions d’inconnus ou d'animaux dans la 
chambre, ou encore un rhume qui l'empêchait de se reposer. 
La durée du sommeil variait pendant une semaine de 2 à 6h 
maximum, mais toujours avec plusieurs interruptions. Il est 
intéressant de noter que TiLL ne s'est pratiquement jamais 
plaint de son 'mauvais sommeil'. A partir de 3h de sommeil, 
c'était pour lui une bonne nuit. Même lorsqu'il n'arrivait pas 
à se reposer à cause de douleurs ou d'angoisses. Il trouvait 
en premier lieu pénible et ennuyeux de devoir rester au lit 
jusqu'à 6h lorsque nous nous occupions de lui ou jusqu'à 5h 
lorsqu'une personne extérieure venait s'occuper de lui. Le 
matin, il était généralement de bonne humeur et en forme. 
En raison de sa maladie, plusieurs crises d'épuisement sui-
vaient dans la journée. Mais TiLL avait le don de récupérer 
avec de courtes 'périodes d'absence'. Souvent, il s'arrêtait 
soudainement au milieu d'un jeu ou d'un déplacement en 
fauteuil roulant électrique et se transcendait mentalement 
dans son propre monde, où il n'était jamais seul et où tout 
était possible. 

Je connais TiLL et sa famille depuis longtemps, de fins fils 
lient nos histoires. Je savais donc que TiLL n'était pas doté 
de mon sommeil et que la famille avait un soutien nocturne. 
J'ai pu m'adresser à Renate pour lui poser des questions et 
vous trouverez ci-dessous un aperçu de ses nuits blanches. 

Renate Bucher-Probst et son mari Gregor ont accompagné, 
à domicile, leur fils TiLL, âgé de 13 ans et gravement mala-
de, jusqu'à sa mort. En raison de son trouble métabolique 
mitochondrial avec un défaut du complexe I, il lui man-
quait l'énergie nécessaire au maintien de ses fonctions cor-
porelles. La sœur cadette de TiLL a été diagnostiquée avec 
la mucoviscidose. Les personnes atteintes doivent suivre 
quotidiennement un traitement par inhalation qui prend 
beaucoup de temps. Les troubles du sommeil de TiLL cons-
tituaient le plus grand fardeau pour la famille.

À PARTIR DE QUAND LE SOMMEIL EST-IL  
DEVENU UN SUJET DE PRÉOCCUPATION?
Quand il était petit, le sommeil n'était pas un problème: nous 
emmenions TiLL partout et le soir, nous le mettions dans un 
coin sombre sur une couverture par terre, où il s'endormait 
tranquillement au bout de quelques minutes. Même à trois 
ans, il me faisait sortir de la chambre le soir en me disant 
«tu peux aller faire la vaisselle et finir la cuisine maintenant». 
Ensuite, il rigolait et discutait avec sa petite sœur. Peu après, 
tous deux s’endormaient et ne se réveillaient que le matin.
A près de quatre ans, lors du passage au régime cétogène, 
TiLL n'arrivait soudainement plus à s'endormir seul, son 
corps et son esprit étaient agités, il se réveillait plusieurs fois 
dans la nuit et ne trouvait ensuite plus le sommeil pendant 
longtemps.
Il n'y a pas de lien connu entre le régime cétogène et les trou-
bles du sommeil. Cependant, ceux-ci apparaissent souvent 
en relation avec sa maladie de base. 

COMMENT LES NUITS ÉTAIENT-ELLES  
ORGANISÉES?
Les premiers temps, mon mari et moi nous sommes relayés 
pour les soins de nuit. Au bout de trois mois, nous étions tous 

A L'AUBE 

RENATE BUCHER-PROBST (RENATEPROBST@GMX.CH) UN INTERVIEW PROPOSÉ PAR SARAH CLAUSEN

MON SOMMEIL EST UNE BÉNÉDICTION, À PEINE LA TÊTE TOUCHE-T-ELLE L'OREILLER QUE JE SUIS DÉJÀ 
AU PAYS DES RÊVES ET QUE JE M'ENFONCE JUSQU'AU COUCHE LES PLUS PROFONDES DE LA TERRE. MAIS 
QU'EN EST-IL LORSQUE LE SOMMEIL N'EST PAS DISPONIBLE? QUAND TON ENFANT NE PEUT PAS DORMIR 
ET QU'IL A BESOIN DE TOI? QUAND L'ENFANT SE RÉJOUIT DE L'AUBE ALORS QUE TU LA REDOUTE? 
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une heure de plus et n'a eu besoin du soutien de la personne 
qui s'occupait de lui qu'une fois par heure. 
Toutes les autres interventions classiques et alternatives, 
du CBD à la mélatonine, en passant par l'aromathérapie, 
le café, les rituels de sommeil et les couvertures spéciales, 
n'ont eu aucun effet à long terme sur le sommeil de TiLL.

QUE SIGNIFIE POUR TOI «BIEN DORMIR»?

Un bon sommeil est synonyme de repos. Le repos est pour 
moi la condition sine qua non de l'équilibre physique, émo-
tionnel et intellectuel. C'est-à-dire pour rester en bonne san-
té et pour pouvoir être aux commandes de mes émotions et 
mes pensées et ne pas être dirigé par elles. 
Chaque fois que je ne parvenais pas à me reposer suffi-
samment, je m'impatientais et je n'avais plus la force de 
m'occuper de TiLL comme il l'aurait mérité. Je l'ai engueulé 
en lui demandant d'essayer de rester calme, ou j'ai fondu en 
larmes devant sa douleur au lieu de le calmer et de le soute-
nir. Dans les moments d'épuisement, je ne voyais plus que les 
dégâts que sa maladie avait déjà fait à son corps. Pourtant, 
TiLL était un garçon éveillé et joyeux, qui ne s'est jamais laissé 
handicaper par son handicap. Mais je n'avais cette perspec-
tive que lorsque j'avais retrouvé mes forces.

Y A-T-IL ENCORE QUELQUE CHOSE 
D’IMPORTANT QUE TU AIMERAIS AJOUTER? 
Le sommeil n'est pas le seul moyen de se reposer. Le repos 
actif est tout aussi important. Grâce au soutien des soins à 
domicile, de la famille, des amis, de l'école et de l'assistance, 
de petits îlots se sont ouverts à moi pour me permettre de 
répondre à mes besoins. En me promenant dans la forêt, en 
plongeant dans l'Aar, en lisant, en peignant, en discutant 
avec des amis ou en écrivant mes pensées et mes sentiments, 
j'ai toujours pu me ressourcer. 
Être en forme est pour moi une condition préalable pour 
pouvoir accompagner et soutenir une personne sur son che-
min, reconnaître les possibilités pour gérer une situation dif-
ficile avec sagesse et ne pas se laisser bloquer par sa propre 
peur et ses soucis.

Mille mercis pour cet aperçu si émouvant et si sincère de 
vos nuits. C'est incroyable ce que l'on peut accomplir et à 
quel point les «bonnes personnes» peuvent aussi aider et 
soutenir ces moments et permettre le repos. 

Littérature: 
Breuss, A., Strasser, M., Nuoffer, J-M., Klein, A., Perret-Hoigné, E., Felder, Ch., 
Stauffer, R., Wolf, P., Riener, R., Gautschi, M. 2024. Nocturnal vestibular stimu-
lation using a rocking bed improves a severe sleep disorder in a patient with 
mitochondrial disease. Journal of Sleep Research., https://doi.org/10.1111/
jsr.14153
Renate Bucher-Probst a publié des poèmes sur la vie et le lâcher-prise, sur le 
bonheur, la tristesse, la peur, la vérité et l'amour. Le recueil de poèmes «feder-
leicht» est disponible sous: www.renate-bucher.ch

COMBIEN D’HEURE DE SOMMEIL AVAIS-TU?
Trop peu. Les données d'études scientifiques le prouvent 
clairement. TiLL dormait en moyenne 4,3h par nuit pour 3,7 
interventions par heure de la part de la personne aidante, 
comme aider à gratter, expectorer et s'asseoir, faire bouger 
les articulations douloureuses, arranger le duvet, rassurer, 
changer les draps et le pyjama après une couche percée ou 
qui fuit. Même lorsque les soins à domicile ou l'assistance 
prenaient le relais pour la nuit, cela suffisait à peine pour 
dormir. Nous attendions avec impatience la personne soi-
gnantes dont le service commençait à 22h30. Mon mari et 
moi travaillions tous les deux à temps partiel. Mais celui des 
deux qui avaient congé commençait la thérapie par inhala-
tion avec notre fille avant 6 heures du matin. 

COMMENT AVEZ-VOUS VÉCU LA PRÉSENCE 
D'UNE PERSONNE ÉTRANGÈRE DANS LA 
MAISON PENDANT LA NUIT?
Nous avons eu la chance que la garde de nuit de TiLL ait tou-
jours été assurée par les quatre mêmes femmes des soins à 
domicile pendant toutes ces années. Les personnes char-
gées de l'assistance nous avaient déjà aidés dans la journée 
en faisant du bénévolat. Nous avons donc toujours considé-
ré les personnes d'assistance comme faisant partie de la fa-
mille. TiLL n'aurait pas du tout toléré des inconnus la nuit et 
n'aurait pas eu confiance.  
Notre chambre à coucher et celle de TiLL n'étaient séparées 
que par une fine porte coulissante, à travers laquelle cha-
que mot et chaque bruit pouvait passer. Le matin, lorsque 
je me traînais en pyjama jusqu'à la salle de bain, fatiguée 
et encore froissée, je passais devant le canapé sur lequel 
se trouvaient TiLL et la personne qui s'occupait de lui. Bien 
sûr, je souhaitais parfois un peu plus d'intimité. D'un autre 
côté, c'était comme à l'époque des études, en colocation, on 
n'est jamais seul et il se passe toujours quelque chose. À cela 
s'ajoutait la gratitude envers tous ceux et celles qui nous ont 
soutenus. Sans leur aide, nous n'aurions pas pu nous occu-
per de TiLL à la maison jusqu'à sa mort.

QUELS MOYENS AUXILIAIRES ONT ÉTÉ UTILISÉS? 
TiLL était surveillé à l'aide d'un oxymètre de pouls. En cas 
de chute d'oxygène ou de tachycardie, une alarme nous 
réveillait. 
À l'âge de 12 ans, nous avons testé dans le cadre d'une étu-
de de cas unique l'effet d'un «rocking bed» sur les habitudes 
de sommeil de TiLL. Conçu à l'origine pour les patients at-
teints de la maladie de Parkinson souffrant de troubles du 
sommeil, il a été adapté pour TiLL. Les deux seules nuits 
que TiLL avait passées à dormir étaient dans le train de nuit 
Lörrach-Hambourg. C'est pourquoi, en plus du mouvement 
longitudinal, des secousses ont été intégrées pour simuler 
les traverses sur les rails lors du trajet en train. Le «rocking 
bed» a effectivement calmé TiLL. Il a pu dormir en moyenne 
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«LA NUIT, QUAND TOUT EST AU REPOS (OU PRESQUE) ...»
UN RAPPORT SUR LE TRAVAIL DE NUIT DANS UN SERVICE DE SOINS 
À DOMICILE POUR ENFANTS

NICOLE JENNY-SALVISBERG, INFIRMIÈRE DIPLÔMÉE ES, RESPONSABLE DES SOINS DE RÉFÉRENCE, 
EXPERTE DIPLÔMÉE EN SOINS INTENSIFS EPD ES; N.JENNY@SPITEXKINDER.CH

côté et ne doivent pas être dérangés inutilement dans leur 
sommeil par le bruit ou d'autres sons.

Je contrôle les réglages de tous les appareils et vérifie qu'ils 
fonctionnent correctement. Tout doit être branché sur le 
courant. Le sac d'urgence, qui accompagne le petit garçon 
partout et tout le temps, doit également être vérifié quant 
à son intégralité et son bon fonctionnement. Il s'agit des 

canules de trachéotomie, de l'insufflateur manuel et de 
divers ustensiles de soins. Comme toutes les nuits, ces con-
trôles sont effectués le plus silencieusement possible et 
sans trop de lumière.

Je fais un compte-rendu sur ma tablette et je note les points 
importants. Je couvre à nouveau le petit garçon et retour-
ne à la cuisine. 

Je suis infirmière diplômée ES et je travaille depuis quel-
ques années dans les soins à domicile de la Suisse Nord-
occidentale. Actuellement, je m'occupe d'environ douze 
enfants, dont un doit être surveillé et soigné la nuit en rai-
son d'une grave maladie congénitale. Ce garçon d'à peine 
trois ans ne peut pas respirer par ses propres moyens. C'est 
pourquoi il a besoin d’un respirateur artificiel, qui lui don-
ne de l'air en permanence via une canule trachéale. Pen-
dant cette période, il est donc nécessaire et important de 
surveiller en permanence ses signes vitaux, sa fréquence 
cardiaque et sa saturation en oxygène. Comme l'apport 
en nutriments et en liquides est insuffisant en raison de la 
canule trachéale (corps étranger), il est également nourri 
par gastrostomie endoscopique percutanée (PEG). De plus, 
des médicaments lui sont administrés la nuit.

Ma mission d'aide et de soins à domicile débute aujourd'hui 
à 22h30 et durera toute la nuit. J'ai bien dormi et je suis im-
patiente de voir ce qui m'attend cette nuit. 

Je ne sonne qu'une seule fois à la porte de la famille pour 
ne pas réveiller les frères et sœurs. La mère m'ouvre, elle 
a l'air fatiguée. Elle a eu une journée difficile et me racon-
te immédiatement tout ce qu'il s’est passé. Je suis un peu 
tiraillée et ne sais pas si je dois laisser parler la mère ou 
plutôt lui proposer d’aller dormir. Le jour se lève bientôt et 
elle doit être présente en permanence. J'opte pour la pre-
mière solution et je prends le temps de répondre à son be-
soin. À un moment donné, j'essaie de la convaincre d'aller 
dormir, ce qu'elle accepte avec reconnaissance.

Pour commencer, j’éteins toutes les lumières, sauf dans 
la cuisine. C’est là que je m’installe avec mes affaires pour 
voir comment va le petit garçon. En ouvrant la chambre de 
l’enfant, je sens l'odeur chaude et humide du respirateur 
et de son chauffage. La machine siffle doucement et à in-
tervalles réguliers. Le petit garçon dort profondément dans 
son lit d'enfant, sa tétine préférée dans la bouche et il est 
entouré de nombreuses peluches. À côté, l'appareil de sur-
veillance qui indique les signes vitaux clignote. J'éclaire la 
chambre avec ma lampe de poche et je range encore quel-
ques jouets qui sont restés par terre pour que le travail de 
nuit puisse se dérouler sans imprévu supplémentaire. Les 
deux grands frères et sœurs dorment dans la chambre d'à 

Image 1: Chauffage du respirateur

Image 2: Le sac d’urgence
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Image 3: Administration d’eau par la PEG

J'ai l'habitude de travailler la nuit et je trouve toujours 
extraordinaire de travailler à la maison avec les familles 
pendant qu'elles dorment. Tous les bruits des personnes 
endormies sont perçus – même chaque passage aux toilet-
tes de leur part est enregistré. 

Au bout d'une heure, je me rends silencieusement dans 
la chambre de l'enfant avec ma lampe de poche pour vé-
rifier si tout est «en ordre». Le petit garçon dort et ne se 
rend pas vraiment compte de ma présence. J'administre la 
nourriture via le PEG et règle pour cela un autre appareil 
qui administre la nourriture en continu pendant un temps 
programmé. Ensuite, je note les signes vitaux indiqués par 
l'appareil de surveillance et j'observe la respiration du 
garçon en termes de fréquence, d’amplitude et de schéma 
respiratoire. 

De retour à la cuisine, la grande sœur, à moitié endormie, 
vient me voir et demande à boire. Je la sers volontiers et la 
raccompagne ensuite au lit. 

L'horloge du salon sonne trois heures. Je commence à être 
un peu fatiguée, je bois du thé chaud et je mange un petit 
quelque chose, puis je me mets à remplir ce que je dois sur 

mon ordinateur. Je prépare des plans de travail, je contrôle 
et rédige des comptes rendus de réunion ou je réponds aux 
e-mails qui sont arrivés dans ma boîte aux lettres pendant 
la journée. Le chat de la famille se fait remarquer à la fenêt-
re et demande à entrer. Il me salue avec joie et s'offre son 
repas de nuit avant d'aller se coucher sur le canapé.

En l'absence d'événements ou d'incidents imprévus ou 
d'interventions annoncées, je surveille le garçon toutes 
les heures. De même que tous ses appareils vitaux, com-
me le respirateur, y compris le chauffage et les tuyaux, le 
moniteur et la pompe de sondage pour l'alimentation. Si 
son état de santé n'est pas bon, par exemple s'il souffre 
d'une infection aiguë des voies respiratoires, il est tout à 
fait possible que je sois la plupart du temps dans la cham-
bre, que j'intervienne et que j'essaie de résoudre les pro-
blèmes. Il est alors nécessaire et important de l'aspirer 
plus souvent, car il a du mal à maintenir la clairance de ses 
voies respiratoires. S'il y a des problèmes techniques avec 
les appareils, il est également de mon devoir d'identifier 
l'erreur, de réagir et d'essayer de résoudre le problème. Il 
peut aussi arriver qu'il ait de la fièvre ou qu'il présente un 
schéma respiratoire anormal, ce qui m'oblige à prendre la 
décision d’intervenir. Aucun collègue ni médecin n'est joi-
gnable dans les délais nécessaires pour me conseiller ou 
m'aider dans une telle situation. Je dois prendre seule la 
décision de réveiller les parents et, si nécessaire, prévenir 
l'ambulance et le médecin d'urgence. Cela peut être très 
stressant la nuit et implique une autre responsabilité que 
dans le cadre hospitalier. 

Entre-temps, le jour se lève dehors et le petit garçon se ré-
veille en toussant. Les appareils donnent l'alarme et je me 
lève rapidement pour la supprimer afin que les parents ne 
soient pas réveillés. Avec une tétine, des paroles rassuran-
tes et la boîte à musique, il se couche une nouvelle fois et 
se rendort.

Cela me laisse le temps de préparer du thé pour la journée, 
à donner au petit garçon par la sonde, de préparer les mé-
dicaments, de rédiger le rapport de soins de la nuit et de 
ranger mes affaires. Peu avant 6h30, le père arrive et me 
remplace. Je lui fais un bref rapport sur ce qui s'est passé 
pendant la nuit et lui dis au revoir.

Fatiguée, mais satisfaite qu'aucun événement ou incident 
imprévu ne soit survenu, je monte dans ma voiture et me 
réjouis de retrouver mon lit.

Liste des images
Toutes les illustrations figurant dans ce rapport sont la propriété de Kinderspi-
tex Nordwestschweiz.

Image 4: Respirateur
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INTERACTIONS ENTRE LE SOMMEIL ET L'ÉPILEPSIE 
ET RÔLE DU PHYSIOTHÉRAPEUTE DANS LE 
TRAVAIL AVEC LES ENFANTS ET ADOLESCENTS 
ÉPILEPTIQUES
ARIBERT BAUERFEIND, ARIBERT.BAUERFEIND@KLINIKLENGG.CH  
MÉDECIN SPÉCIALISTE EN NEUROLOGIE, SPÉCIALISATION EN SOMNOLOGIE, SGSSC

Pour l'épilepsie et le sommeil, il existe une interaction bidi-
rectionnelle, c'est-à-dire qu'ils s'influencent mutuellement. 
Les troubles du sommeil sont fréquents chez les personnes 
atteintes d'épilepsie. Les crises d'épilepsie peuvent pertur-
ber le sommeil, tandis que certaines phases de sommeil et 
la privation de sommeil peuvent augmenter la fréquence 
des crises et éventuellement aggraver les crises.

L'effet du sommeil sur l'épilepsie 
Privation de sommeil et convulsions: le manque de som-
meil est un déclencheur connu de crises chez les personnes 
atteintes d'épilepsie. Le manque de sommeil peut abaisser 
le seuil de déclenchement des crises et augmenter la pro-
babilité de crises.

Architecture du sommeil et crises
Les différentes phases de sommeil ont des effets différents 
sur la survenue de crises. La plupart des crises surviennent 
lors des transitions entre les stades du sommeil, notam-
ment lors du passage de l'état d'éveil au sommeil ou pen-
dant le sommeil léger (stades NREM N1 et N2).

Le sommeil paradoxal (Rapid-Eye-Movement) protège gé-
néralement contre les crises, bien que certains syndromes 
épileptiques, tels que ceux qui se caractérisent par une 
épilepsie nocturne du lobe frontal, puissent présenter une 
activité épileptique accrue pendant la phase REM.

Syndromes épileptiques et sommeil
Certains syndromes épileptiques sont spécifiquement liés 
au sommeil, par exemple l'épilepsie bénigne avec pointes 
centrotemporales (EBPCT) et l'épilepsie nocturne du lobe 
frontal. Ces syndromes se caractérisent par des crises qui 
surviennent principalement ou exclusivement pendant le 
sommeil.

Effet des crises sur le sommeil
La survenue nocturne de crises peut perturber 
l'architecture du sommeil en provoquant des réveils et 
en réduisant le nombre de phases de sommeil réparateur, 
notamment celles du sommeil profond NREM (Slow-Wave-
Sleep, SWS) et du sommeil paradoxal. Ce trouble peut ent-
raîner une fatigue diurne, une somnolence et des difficultés 
cognitives, mais aussi des handicaps physiques.

Comment l'épilepsie affecte le sommeil
Les personnes atteintes d'épilepsie sont plus suscep-
tibles de souffrir de divers troubles du sommeil tels que 
l'insomnie, l'apnée obstructive du sommeil (AOS), le syn-
drome des jambes sans repos (SJSR) et les parasomnies. 
Ces troubles du sommeil peuvent encore augmenter la 
fréquence des crises (voir ci-dessus) et peuvent avoir un 
impact négatif sur la qualité de vie en général.

Effets des médicaments  
antiépileptiques (AED)
Le traitement médicamenteux par des antiépileptiques 
(AED) peut avoir de multiples effets sur le sommeil. Les AED 
peuvent tout d'abord améliorer le sommeil en contribuant 
à un meilleur contrôle des crises. Selon la substance ac-
tive, des effets secondaires tels que la sédation, l'insomnie 
ou l'aggravation de l'apnée du sommeil peuvent survenir. 
De tels effets secondaires potentiels doivent être pris en 
compte lors du choix du médicament.

Le traitement des crises nocturnes va au-delà du traite-
ment médicamenteux et nécessite une approche globa-
le qui comprend l'optimisation du contrôle des crises, 
l'amélioration de la qualité du sommeil et la garantie de la 
sécurité pendant le sommeil.
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Optimiser le contrôle des crises
Observance médicamenteuse: la prise des AED prescrits 
doit être systématiquement respectée. Le manque de do-
ses peut entraîner une augmentation des crises.

Le moment de la prise de médicaments est également im-
portant: adapter le moment de la prise de médicaments au 
rythme du sommeil peut par exemple contribuer à réduire 
la fréquence des crises nocturnes. Par exemple, pour cer-
tains patients, il peut être avantageux de prendre la dose 
du soir juste avant de se coucher.

Thérapies complémentaires 
Pour les personnes dont les crises ne sont pas bien con-
trôlées par les médicaments, il peut être avantageux 
d'envisager des thérapies supplémentaires telles que la 
stimulation du nerf vague (SNV), la stimulation cérébrale 
profonde (SCP) ou le régime cétogène.

RÈGLES D'HYGIÈNE DU SOMMEIL POUR 
AMÉLIORER LE SOMMEIL NOCTURNE (PAS 
SEULEMENT POUR LES PERSONNES ATTEIN-
TES D'ÉPILEPSIE)

–	 Avoir des heures de sommeil régulières: Favorisez un 
rythme veille-sommeil cohérent en vous couchant et en 
vous levant chaque jour à la même heure.

–	 Éviter la privation de sommeil: Assurez-vous une durée 
de sommeil suffisante pour réduire le risque de crises.

–	 Environnement de sommeil: créez un environnement 
de sommeil agréable, sombre et calme. Évitez les écrans 
électroniques avant de vous coucher et réduisez votre 
consommation de caféine et d'alcool, en particulier le 
soir.

RECOMMANDATIONS POUR LES CRISES 
LIÉES AU SOMMEIL:

–	 des appareils de surveillance à domicile pour complé-
ter la documentation sur les crises:

	 L'utilisation d'appareils de détection des crises tels que 
des alarmes de lit ou des moniteurs portables peut aler-
ter les proches ou les soignants des crises nocturnes et 
améliorer la sécurité.

–	 Traiter les troubles du sommeil comorbides:

	 Apnée du sommeil: il est important de dépister l'apnée 
du sommeil et d'autres troubles du sommeil, notamment 
en cas de symptômes tels que ronflements bruyants, 

respiration sifflante pendant le sommeil ou somnolence 
excessive pendant la journée. Le traitement, par exemp-
le par CPAP (pression positive continue des voies respira-
toires), peut améliorer à la fois la qualité du sommeil et le 
contrôle des crises. 

	 Syndrome des jambes sans repos (SJSR): le traitement 
du SJSR par des médicaments appropriés ou des mo-
difications du mode de vie peut améliorer la qualité du 
sommeil.

–	 Sécurité pendant le sommeil:

	 La chambre à coucher doit être sûre afin de prévenir les 
blessures en cas de crise. L'utilisation de barrières de 
lit rembourrées, le fait de poser le matelas sur le sol ou 
l'utilisation d'un casque de crise permettent d'éviter les 
blessures.

	 Il convient de veiller à ce que quelqu'un soit disponible 
pour aider la personne concernée en cas de crises noc-
turnes, en particulier si elles sont fréquentes ou graves.

	 Il convient de faire appel à des spécialistes. Un neurolo-
gue spécialisé dans l'épilepsie ou un spécialiste du som-
meil peut fournir des conseils et des plans de traitement 
sur mesure. L'implication d'une équipe de neurologues, 
de spécialistes du sommeil, de psychologues et, le cas 
échéant, d'infirmiers expérimentés en épilepsie permet 
de garantir une prise en charge globale.

LE RÔLE DU/DE LA  
PHYSIOTHÉRAPEUTE (PT)

L’importance des crises d’épilepsie liées au sommeil pour 
les PT qui travaillent avec des enfants et des adolescents 
épileptiques découle des conséquences qu'un sommeil 
perturbé ou une qualité de sommeil altérée peut avoir sur 
la forme de la journée. Comprendre l'impact de ces crises 
sur la santé physique et les fonctions quotidiennes est es-
sentiel pour développer des interventions thérapeutiques 
efficaces et soutenir les familles.

Les crises liées au sommeil peuvent avoir une influence 
sur la santé physique. Des crises d’épilepsie nocturnes 
fréquentes peuvent perturber le sommeil et entraîner une 
fatigue et une somnolence chroniques chez les enfants et 
les adolescents. Cela peut avoir un impact sur leur partici-
pation à des séances de physiothérapie et sur leur niveau 
général d'activité physique. Un sommeil de mauvaise qua-
lité dû aux crises peut également nuire à la régénération 
et à la croissance musculaires, ce qui est particulièrement 
important pour les enfants qui suivent un traitement phy-
siothérapeutique en raison d'un retard de développement 
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tous les aspects de la santé de l'enfant. Cette approche col-
laborative garantit que l'enfant reçoit des soins complets 
qui associent le traitement des crises à la rééducation 
physique. 

Des stratégies de sécurité pendant la thérapie sont in-
dispensables et devraient être élaborées à l'avance. 
L'environnement devrait être modifié de sorte que la salle 
de thérapie soit sûre, par exemple avec des mesures telles 
que des tapis rembourrés, un équipement adapté et une 
surveillance attentive afin d'éviter les blessures pendant 
une éventuelle crise.

Préparation aux urgences: les physiothérapeutes dev-
raient être formés aux premiers secours en cas de crise 
et disposer d'un plan d'urgence. Cela implique de savoir 
comment réagir si une crise survient pendant une séance 
de thérapie et de s'assurer que les contacts d'urgence et les 
informations médicales soient facilement disponibles.

Amélioration de la qualité de vie: en améliorant la force 
physique et la coordination, les PT aident les enfants épi-
leptiques à devenir plus indépendants dans leurs activités 
quotidiennes, ce qui peut améliorer leur qualité de vie et 
leur estime de soi. Les PT peuvent encourager la participa-
tion à des activités sociales et de loisirs, ce qui est essentiel 
pour le développement émotionnel et social de l'enfant. 
Ces activités doivent être soigneusement choisies et adap-
tées afin de garantir la sécurité et le plaisir.

CONCLUSION
Le sommeil et l'épilepsie ont une interaction complexe qui 
nécessite une prise en charge attentive afin d'optimiser à 
la fois le contrôle des crises et la qualité du sommeil. Pour 
les PT travaillant avec des enfants et des adolescents épi-
leptiques, la connaissance des crises liées au sommeil est 
essentielle pour assurer des soins efficaces et sûrs. En in-
tégrant le traitement des crises avec des interventions de 
physiothérapie, les PT peuvent avoir un impact significatif 
sur la santé physique, la sécurité et le bien-être général de 
ces jeunes patients, tout en soutenant leurs familles par 
l'éducation.

ou d'une déficience motrice. Les crises nocturnes peuvent 
entraîner des blessures dues à des chutes ou à des mouve-
ments involontaires pendant le sommeil. Cela augmente le 
risque de fractures, d'hématomes et autres blessures. Les 
crises nocturnes peuvent en outre aggraver les problèmes 
de coordination motrice et d'équilibre préexistants, qui 
sont de toute façon fréquents chez les enfants épileptiques. 
Les PT devraient, dans la mesure du possible, utiliser des 
exercices qui améliorent l'équilibre et la coordination tout 
en prévenant les chutes.

La réduction des capacités physiques due à des crises peut 
être importante chez les personnes atteintes d'épilepsie. 
Des crises répétées, surtout si elles surviennent la nuit, 
peuvent entraîner une faiblesse musculaire et une diminu-
tion de l'endurance. Les PT devraient donc utiliser des exer-
cices de renforcement musculaire qui tiennent compte de 
la situation de crise et de la condition physique générale de 
l'enfant. Les enfants souffrant d'épilepsie et de crises liées 
au sommeil sont généralement moins actifs parce qu'ils 
craignent de faire des crises s'ils sont physiquement ac-
tifs ou fatigués. Les PT ont donc également un rôle crucial 
à jouer pour encourager la participation en toute sécurité 
à des activités sportives et physiques importantes pour la 
santé et le développement global.

Les PT doivent procéder à des évaluations approfondies 
pour comprendre la motricité globale, l'équilibre et la coor-
dination de l'enfant, en tenant compte des éventuels effets 
des crises nocturnes. Cela inclut l'évaluation des habitudes 
de sommeil de l'enfant, de sa vigilance pendant la journée 
et des éventuelles blessures liées aux crises.

Une surveillance continue pendant les séances de thérapie 
est essentielle pour détecter les signes de fatigue ou de cri-
se et adapter le plan d'intervention en conséquence.

Éducation et soutien aux familles: Les PT peuvent fournir 
aux familles des informations précieuses sur le lien entre 
le sommeil, les crises et la santé physique. Il s'agit notam-
ment de discuter de stratégies visant à améliorer l'hygiène 
du sommeil et à réduire le risque de crises nocturnes, par 
exemple en établissant un planning de sommeil régulier et 
en créant un environnement de sommeil sûr.

Guider l'activité physique: les PT peuvent guider les fa-
milles vers des activités physiques sûres et des exercices 
qui peuvent aider à améliorer la force, l'équilibre et la 
coordination de l'enfant sans déclencher de crises. Il peut 
s'agir d'activités à faible impact comme la natation, le vélo 
ou le yoga. Les PT devraient travailler en étroite collabo-
ration avec des neurologues, des spécialistes du sommeil, 
des ergothérapeutes et autres prestataires de santé afin 
d'élaborer un plan de soins complet qui tienne compte de 
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EPIDERMOLYSE BULLEUSE – UNE INTRODUCTION
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RÉSUMÉ
Dans le cas de l'épidermolyse bulleuse (EB), une maladie 
génétique de la peau, celle-ci est extrêmement sensible et 
réagit au moindre traumatisme par des cloques et des plai-
es. Dans les formes graves d'EB, notamment l'EB dystro-
phique récessive, des symptômes internes sont également 
présents (rétrécissement de l'œsophage, anémie, retard de 
croissance, érosions cornéennes, etc.), la prise en charge 
est multidisciplinaire. Nous présentons ici brièvement le 
contexte de la maladie, les options thérapeutiques actuel-
les et à venir ainsi que les structures de soins suisses.

Qu'est-ce que l'EB?
L'EB est un groupe de maladies cutanées rares, d'origine 
génétique. On connaît 16 gènes qui codent pour des pro-
téines structurelles de la peau et qui, en cas de mutations, 
peuvent déclencher l'EB1. Un défaut ou une absence de ces 
protéines entraîne une fragilité de la peau par formation de 
bulles à diff érents niveaux de la peau. Selon le niveau de 
clivage, on distingue quatre types d'EB (fi gure 1): EB simple 
(formation de bulles intra-épidermiques superfi ciels), EB 
jonctionnelle (formation de bulles au sein de la membrane 
basale qui établit le contact entre l'épiderme et le derme), 
EB dystrophique (DEB, formation de bulle dermiques pro-
fonds) ainsi que l'EB de Kindler (formation de bulles mix-
tes), extrêmement rare. 

Alors que la sensibilité de la peau et la formation de clo-
ques sont communes aux formes d'EB, chaque type pré-
sente des problèmes spécifi ques. Alors que l'EB simple 
se limite à la peau, à quelques exceptions près, l'EB jonc-
tionnelle et la DEB impliquent également une atteinte des 
muqueuses et des symptômes extracutanés. Les formes 
graves de DEB sont transmises sur le mode autosomique 
récessif (RDEB), les personnes atteintes ne produisent 
pas du tout de collagène VII ou en produisent bien trop 
peu. Ce sont les enfants et les adultes que nous voyons 
le plus souvent en clinique et qui ont le plus besoin d'un 
soutien physiothérapeutique et ergothérapeutique. Les 
plaies sont généralement colonisées par des bactéries, ce 
qui peut entraîner des surinfections, voire une septicémie. 
La cicatrisation des plaies, l'infl ammation chronique et la 
fi brose, en particulier dans les parties du corps particuli-
èrement sollicitées mécaniquement comme les mains et 
les pieds, entraînent des contractures et des adhérences 
(appelées mutilations ou pseudo-syndactylies). Les doigts 
«disparaissent» dans un «cocon». Une complication redou-
table à l'âge adulte est le développement de carcinomes 
épidermoïdes agressifs, qui constituent la cause de décès 
la plus fréquente en cas de RDEB2,3. Les muqueuses sont 
également touchées par le RDEB, des cloques apparaissent 
dans la bouche et le tractus gastro-intestinal. Ces bulles et 
érosions répétées entraînent une réduction de l'ouverture 
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Figure 1: Schéma de la formation de bulles dans la peau pour les trois types d'EB les plus fréquents. * symbolise une plaie ou une bulle dans la peau. Epidermis = peau 
supérieure, dermis = derme (Copyright de l'illustration de A. Reimer-Taschenbrecker)
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par Swissmedic. Mais des patients suisses ont déjà pu être 
traités grâce à des garanties de paiement selon le paragra-
phe 71c. Depuis l'été 2023, la première thérapie génique 
topique pour l'EB dystrophique, le Vyjuvek (Beremagene 
geperpavec, en abrégé B-VEC), est autorisée aux États-Unis. 
Il s'agit d'un gel contenant des virus herpès simplex géné-
tiquement modifiés qui portent deux gènes COL7A1 com-
plets et qui, une fois appliqués sur les plaies, intègrent ces 
derniers dans les kératinocytes du patient, de sorte que les 
cellules puissent produire le collagène VII manquant. Les 
résultats de haut rang de l’étude d'autorisation publiés, 
sont convaincants avec une accélération significative de 
la cicatrisation des plaies8,9. La thérapie pose toutefois des 
défis logistiques et financiers: le gel doit être appliqué cha-
que semaine par un médecin ou un infirmier et les coûts 
sont estimés à jusqu'à 500 000 USD par patient par an. Une 
décision de l'EMA est attendue pour l'hiver 2024/2025 et 
nous espérons que nos patients suisses pourront égale-
ment en bénéficier rapidement.

Des médicaments connus «détournés», comme 
l'antihypertenseur losartan, sont également utiles dans 
le traitement du RDEB pour réduire la fibrose10,11 et les 
thérapies locales avec l'antibiotique gentamicine qui, en 
présence de certaines variantes génétiques, peut stimuler 
la formation d'un collagène partiellement fonctionnel VII 
dans la peau12.

Structures de soins
En Suisse, il existe deux centres spécialisés dans l'EB: EB-
Insel de l'hôpital de l'Île à Berne (traitement des enfants et 
des adultes) et l'EB-KIZ de l'hôpital pédiatrique de Zurich 
(traitement des enfants). Outre les pédiatres et les der-
matologues, le personnel infirmier expérimenté en EB est 
essentiel pour la prise en charge; depuis EB-Insel, une in-
firmière experte en EB, en tant que Outreach-Nurse, effec-
tue des visites à domicile auprès des patients gravement 
atteints, en plus de la prise en charge à l'hôpital, et peut 
ainsi former des ponts entre la prise en charge à l'hôpital et 
dans l'environnement personnel (famille, soins à domicile, 
école). La prise en charge à l'hôpital se fait dans le cadre 
de consultations multidisciplinaires pour les patients gra-
vement atteints; les séjours hospitaliers ne sont en général 
planifiés que dans le cadre d'interventions.

Une grande partie des personnes concernées bénéficient 
d'un soutien à domicile par le biais d'un service d'aide et 
de soins à domicile (pour enfants), et de nombreux enfants 
bénéficient d'une assistance scolaire. En tant qu'infirmité 
congénitale, les personnes atteintes d'EB nées en Suisse 
sont prises en charge par l'assurance-invalidité jusqu'à 
l'âge de 21 ans.

buccale et une fixation du frein de la langue (ankyloglos-
ses) et, dans l'œsophage, des sténoses qui peuvent rendre 
la déglutition extrêmement difficile. Les constipations sont 
fréquentes. En raison de l'insuffisance de l'alimentation 
orale et de l'augmentation des besoins énergétiques due 
aux plaies étendues et à l'inflammation, des troubles de la 
croissance apparaissent4 et le développement pubertaire 
est en partie retardé. Des anémies prononcées sont obser-
vées. Des érosions douloureuses se développent au niveau 
des yeux, suivies d'une opacification de la cornée. Les com-
plications tardives comprennent l'ostéoporose, les cardio-
myopathies et les maladies rénales.

Options thérapeutiques
Il n'est pas possible de guérir l'EB, le traitement est sympto-
matique. Le traitement des plaies et de la peau est au pre-
mier plan et dure généralement plusieurs heures par jour 
chez les personnes gravement atteintes. On utilise pour cela 
des pansements en mousse recouverts de silicone et des 
gazes, ainsi que des bandages tubulaires et des vêtements 
de pansement. Les pansements conventionnels ne doivent 
pas être appliqués sur la peau EB (si cela se produit: utiliser 
un dissolvant pour pansements à base de silicone!) Le trai-
tement de la plaie se fait à l'aide d'antiseptiques et de subs-
tances favorisant la cicatrisation (p. ex. panthénol, acide 
hyaluronique, miel médical), voire temporairement avec 
des crèmes à la cortisone en cas de forte composante in-
flammatoire5. Le nettoyage régulier de la plaie (idéalement 
des bains) est important et le soin de la peau intacte, sou-
vent sèche, peut soulager les démangeaisons.

Les divers symptômes et complications internes sont trai-
tés en conséquence. Les patients atteints de RDEB reçoi-
vent souvent des gastrostomies (Buttons) pour le sondage 
alimentaire, en cas de sténose de l'œsophage, des dilata-
tions endoscopiques au ballonnet sont effectuées si né-
cessaire et en cas d'anémie, des substitutions de fer sont 
effectuées, si nécessaire sous forme perfusion. Comme 
le RDEB entraîne des adhérences des doigts et des orteils 
ainsi que des contractures articulaires, les physiothérapeu-
tes et les ergothérapeutes sont des membres précieux de 
l'équipe afin de pouvoir gérer le mieux possible le quotidi-
en le plus longtemps possible.

Nous assistons actuellement à un changement profond 
dans le paysage thérapeutique médicamenteux de l'EB. 
Après des recherches intensives, l'Agence européenne des 
médicaments (EMA) et la Food and Drug Administration 
(FDA, États-Unis) ont approuvé en 2022/2023 les deux pre-
miers médicaments spécifiques à l'EB pour le traitement 
des plaies: Filsuvez® Gel est un oléogel de bouleau desti-
né à améliorer la cicatrisation des plaies en cas d'EB dys-
trophique et jonctionnelle6,7. Il n'a pas encore été autorisé 
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L'organisation de patients DEBRA Suisse (www.schmetter-
lingskinder.ch), un réseau actif d'échange, de conseil, de 
soutien et de collecte de fonds, est également importan-
te. Les deux centres EB travaillent en étroite collaboration 
avec DEBRA.

CONCLUSION
Les enfants et les adultes atteints de formes graves d'EB 
sont généralement des patients complexes et nécessi-
tent des soins multidisciplinaires avec un haut niveau 
d'expertise. Bien qu'une guérison ne soit pas possible, les 
développements actuels promettent une amélioration 
prochaine des options thérapeutiques.
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EPIDERMOLYSE BULLEUSE – ERGOTHÉRAPIE
ERGOTHERAPIE BEI KINDERN MIT EPIDERMOLYSIS BULLOSA (EB)
PETRA FOLLY, DIPL. ERGOTHERAPEUTIN FH, PETRA.FOLLY@INSEL.CH

RÉSUMÉ
La peau des enfants atteints d'épidermolyse bulleuse (EB), en 
particulier de l'EB dystrophique récessive sévère (RDEB), est 
aussi sensible que les ailes d'un papillon. Le quotidien de 
ces enfants est marqué par des plaies, des soins importants 
et des douleurs. Le développement psychomoteur nécessite 
donc une attention et un soin particuliers. L'ergothérapeute 
s’intègre au sein d’une équipe pluridisciplinaire de théra-
peutes et joue un rôle essentiel dans l'accompagnement et 
le soutien professionnels dans les différents domaines de la 
vie. L'article suivant présente le champ d'action des ergothéra-
peutes auprès des enfants atteints d'EB à l'Hôpital de l'Île de 
Berne.

Champ d'activité de l'ergothérapie
L'ergothérapie se concentre sur l’accompagnement des activi-
tés de la vie quotidienne. Le quotidien des enfants atteints de 
RDEB est différent de celui des enfants à la peau saine. Il est 

marqué par un risque élevé de blessures, un temps important 
consacré aux soins médicaux (changement de pansements 
2 à 4 heures par jour!) et une mobilité réduite en raison des 
contractures et des pansements. Mais ces enfants veulent 
aussi, comme tous les autres, jouer, bricoler, apprendre et 
découvrir la vie. Dès le début du développement de l'enfant, 
l'ergothérapie se concentre sur la minimisation du risque de 
blessure par une motricité active, la prévention des chutes et 
l'entraînement de la perception.

Au cours de la petite enfance et de l'enfance, les ergothérapeu-
tes ont pour rôle de soutenir les parents et de leur offrir les in-
formations et les réseaux de professionnels nécessaires pour 
accompagner le développement de leur enfant. L'enfant doit 
accumuler des expériences dans tous les domaines au sein 
d’un environnement protégé. Il en résulte inévitablement des 
ampoules et des plaies, mais le mouvement et l'exploration 
sont néanmoins extrêmement importants pour le développe-
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ment du petit enfant. La formation de cloques sur une grande 
surface, les plaies qui en résultent, le processus de guérison 
et la formation de cicatrices qui en découlent sont parfois dif-
ficiles à supporter pour l'environnement social. Les bases des 
différentes perceptions (tactile, vestibulaire et proprioceptive) 
doivent être stimulées avec du matériel approprié. Pour ce 
faire, des toboggans thérapeutiques et des parcours de motri-
cité sécurisés sont mis en place afin de favoriser la sécurité et 
l'équilibre (fig. 1). Les jeux dans une caisse remplie de noyaux 
de cerises permettent à l'enfant d'expérimenter des stimuli 
sensoriels qui servent à son image corporelle. Le balancement 
dans le hamac permet également la modification du corps 
dans l'espace, ce que l'enfant avec une EB recherche rarement 
en dehors d'un cadre protégé. L'enfant peut ainsi être accom-
pagné et faire des expériences importantes qui lui donnent 
de l'assurance et confiance en lui. En thérapie, l’objectif est 
de soutenir ces expériences et de trouver un juste milieu ent-
re l’exploration de nouvelles activités et la protection contre 
d’éventuelles cloques, tout en facilitant leur intégration dans 
la vie quotidienne.

Figure 1: A. Parcours d'activité physique B. Bains de noyaux de cerises

Lorsque l’enfant commence l’école maternelle, il commence 
également son intégration dans la vie scolaire. Il est donc im-
portant d’informer les écoles et de sensibiliser les parents et le 
personnel éducatif afin que l’enfant puisse être le plus autono-
me possible pendant les cours. De nombreux enfants atteints 
d'EB sévère sont alors soutenus par une assistance à l'école. 
Nous conseillons les familles, mais aussi les ergothérapeutes 
travaillant dans l’école, sur la mise à disposition d'aides adap-
tées pour la maison, l'école et d'autres environnements. Les 
questions importantes à cet égard sont les suivantes: Quelle 

Figure 2: Aides adaptées A. Chaise de maternelle adaptée 
B. Ciseaux de table adaptés (www.Scherenshop.ch)

est le meilleur endroit pour l'enfant? De quelle adaptation a-
t-il besoin? A-t-il besoin d’un coussin d'assise, d’un coussin de 
protection, de ciseaux (fig. 2)? 

Thérapie de la main
La thérapie des mains prend de l'importance avec l'âge et au 
service EB de l’hôpital de l’île, les adultes atteints de RDEB 
sont également traités régulièrement en ergothérapie. Les 
mains sont généralement fortement touchées par les plai-
es. La cicatrisation, l'inflammation et la fibrose de la peau 
et de l'hypoderme entraînent des contractures et des adhé-
rences aux mains et aux pieds. La variante la plus sévère est 
l'adhérence complète des doigts dans un cocon (mutilation, 
en anglais: mitten hand deformity = moufle). Il n'est pas pos-
sible d'arrêter cette évolution, mais de ralentir le processus 
et de conserver les fonctions de la main et des doigts le plus 
longtemps possible. Dès le plus jeune âge, il est recommandé 
d'utiliser des manchons en néoprène, des gants et des attelles 
de main souples bien rembourrées afin de retarder les contrac-
tures le plus longtemps possible (fig. 3). Un entraînement de 
la motricité fine, avec des objets et des activités choisis avec 
précision et une attention particulière sur les contractures at-
tendues sont bénéfiques et peuvent être intégrés dans la vie 
quotidienne. Par exemple, certains parents laissent leurs en-
fants EB jouer au piano aussi longtemps que possible, d'autres 
utilisent l'ouverture de la bouteille en PET comme étirement.
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Des opérations de la main sont également pratiquées à 
l'Hôpital de l'Île de Berne pour améliorer la limitation fon-
ctionnelle. En fonction des résultats et des souhaits du pati-
ent, certaines commissures sont séparées, par exemple pour 
rétablir la mobilité du pouce, ou alors pour libérer les doigts 
qui sont complétement soudés (fi g. 4). Les opérations, mais 
aussi les changements de pansements qui suivent, eff ectués 
sous anesthésie, sont très coûteux. L'ergothérapie fait alors 
partie de l'équipe chirurgicale et l'adaptation des attelles se 
fait directement en salle d'opération. Après l'opération, la ci-
catrisation de la plaie nécessite des pansements et des soins 
minutieux ainsi qu'un accompagnement infi rmier et ergo-
thérapeutique afi n de préserver le plus longtemps possible 
le résultat et les bénéfi ces de l'opération. Malgré cela, de nou-
velles adhérences peuvent toujours se former par la suite et 
le cycle se répète. Certains de nos patients reçoivent donc ré-
gulièrement des séparations partielles de commissures dans 
le cadre d'anesthésies pour d'autres interventions (p. ex. pour 
la pose/le changement de sondes d'alimentation ou les soins 
dentaires). Suite à la cicatrisation de la plaie, le schéma habi-
tuel de mouvement et de préhension doit également être mo-
difi é et réentraîné dans le cadre de la thérapie de la main, afi n 
de maintenir au mieux la fonction.

CONCLUSION
En raison de la rareté de la maladie EB, il est très important 
de renforcer l'échange d'expériences entre les ergothérapeu-
tes traitants. Nous nous eff orçons donc de transmettre aux 
équipes thérapeutiques organisées à proximité de leur domic-
ile les expériences et l'expertise professionnelle accumulées 
lors des consultations interdisciplinaires régulières à l’hôpital 
de l’île de Berne, au service EB. L'adaptation des attelles et la 
confection de manchettes, de protections et de gants sont ma-
joritairement réalisées à l'Hôpital de l'Île. De plus, des projets 
sont en cours pour optimiser la thérapie des mains et des at-
telles. Une attelle de gant 3D à traction dynamique, dévelop-
pée en collaboration avec Ortho-team Berne, est en phase de 
test et prometteuse (fi g. 5).

Figure 5: A. Attelle manuelle imprimée en 3D, projet commun avec Ortho-team 

Berne. B. Attelle 3D personnalisée avec revêtement en silicone 
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Figure 3: liste des contractures attendues et des mesures à prendre

Figure 4: Main droite pré- et postopé-
ratoire chez une fi lle de 4 ans atteinte 
de RDEB. A: Situation initiale avec 
adhérence dig. III-V et contractures 
dig. I et II. B: Bilan peropératoire après 
ablation du cocon et séparation des 
commissures. C: Adaptation peropéra-
toire de l'attelle par l’ergothérapeute 
(11.4). D: Résultat 6 semaines après 
l'opération. E: Utilisation des mains 
dans le jeu 5 mois après l'opération.
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EPIDERMOLYSE BULLEUSE – OPPORTUNITÉS ET DÉFIS 
DE LA PHYSIOTHÉRAPIE: UN RAPPORT DE CAS
PETRA MARSICO, PHD, PHYSIOTHÉRAPEUTE PÉDIATRIQUE, KINDER-REHA SCHWEIZ, PETRA.MARSICO@KISPI.UZH.CH
PAMELA PAINDA, MÈRE D'AMIR

Lorsque nous pensons à la physiothérapie pédiatrique pour 
les enfants atteints d'épidermolyse bulleuse (EB), nous 
l'associons généralement à la prophylaxie des contractu-
res. Dans ce rapport de cas, nous décrivons, la maman et 
moi-même en tant que physiothérapeute pour enfants, les 
bénéfi ces d'un démarrage précoce de la physiothérapie 
pour les enfants concernés et leurs familles.

Commençons par le contexte des interventions physio-
thérapeutiques et les preuves actuelles. Weismann et ses 
collègues ont eff ectué une recherche systématique dans la 
littérature et ont élaboré un guide clinique avec des per-
sonnes concernées et des experts. [1]. Ils ont défi ni les six 
points suivants comme mesures et/ou objectifs possibles:

1. Atteindre des étapes motrices

2. Mobilité sûre et fonctionnelle dans le milieu/
l'environnement naturel

3. Favoriser l'endurance à la marche

4. Promouvoir des possibilités sûres de mise en charge

5. Permettre et améliorer l'accès à la physiothérapie

6. Améliorer/permettre l'interaction avec l'environnement

Un autre article mentionne également les conseils pour 
des chaussures adaptées, des aides à la mobilité et la thé-
rapie respiratoire. [2]. Les connaissances sur le développe-
ment de l'enfant sous toutes ses facettes et sur l'évolution 
des structures corporelles constituent notre pool de con-
naissances pour planifi er et mettre en œuvre le traitement 
d'une maladie aussi rare. Les échanges avec d'autres pro-
fessionnels de la santé et les familles peuvent également 
s'avérer utiles. 

TÉMOIGNAGE DE LA PHYSIOTHÉRAPEUTE

J'ai rencontré Amir et sa famille lorsqu'il avait deux mois. 
Amir est atteint d'EB dystrophique récessive. Grâce au trai-
tement à domicile, j'ai pu rendre visite à Amir chez lui. Ce 
qui m'a frappé, c'est sa respiration paradoxale et rapide. 
Amir a été très attentif dès le premier instant et, grâce à un 

toucher doux (fi bres nerveuses C-tactiles), au portage et au 
chant de chansons, il a pu bien s'autoréguler et sa respira-
tion est devenue plus régulière également. [3], [4]. Avec la 
maman, nous avons essayé diff érents positionnements et 
positions en utilisant diff érents matériaux. Le traitement à 
domicile a permis de procéder directement à des position-
nements, des situations de jeu et des adaptations à la mai-
son. Après la période éprouvante passée en néonatologie, 
cela a permis de rassurer la famille (photo 1-3).
Les évaluations objectives utilisées sont les stades de dé-
veloppement de Michaelis, la documentation de la mobi-
lité articulaire et une documentation photographique des 
mains et des pieds. [5].
En plus de favoriser le développement sensorimoteur 
d'Amir, nous voulions lui transmettre le plaisir du toucher 
et du mouvement. C'est ainsi que nous avons eu l'idée 
d'essayer la balnéothérapie avec Amir. Après les clari-
fi cations avec les spécialistes de la dermatologie et de 
l'hygiène, nous avons obtenu le «go» pour la thérapie dans 
l’eau et avons fi nalement pu convaincre l'assurance-inva-
lidité de ses eff ets positifs. À neuf mois, Amir a pu entrer 
dans la piscine avec nous pour la première fois. C'était un 
moment merveilleux de voir comment il bougeait et avec 
quelle facilité je pouvais le maintenir dans l'eau. Dès lors, 
Amir s'est rendu régulièrement avec sa mère et sa sœur, à 
raison de une fois par semaine à la balnéothérapie et une 
fois par semaine le traitement s'est poursuivi à la maison 
(photo 4). Le milieu aquatique permet à Amir de vivre posi-
tivement ses mouvements et le fait d'être touché. [6]. Il est 
capable de se mouvoir de manière autonome et a récem-
ment pu faire ses premiers pas dans l'eau avec peu d'aide 
rapprochée. Amir était visiblement fi er. Nous n'avons pas 
trouvé d'articles scientifi ques qui ont étudié les bénéfi ces 
de la balnéothérapie chez les enfants atteints d'EB. Une 
étude récente a examiné le microbiome et son infl uence 
sur le poids des plaies chez les enfants atteints d'EB. Les 
changements bactériens précoces avec un déplacement 
précoce et prononcé vers les staphylocoques par rapport 
aux enfants en bonne santé suggèrent l'utilité de soins 
antiseptiques de toute la peau, notamment par le bain. 
[7]. L'eau de notre piscine est purifi ée à l'ozone, qui a un 
eff et antiseptique grâce à sa propriété oxydante de bioci-
de. L'aspect de la peau est toujours beaucoup plus apaisé 
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Pour moi, c'est toujours un plaisir de voir Amir dans l'eau 
avec autant de joie. Cela doit être très agréable pour lui de 
pouvoir enlever ses vêtements et une partie de ses banda-
ges et de sentir l'eau sur sa peau. Spirituellement aussi, je 
pense que l'eau joue un rôle important dans la vie de cha-
cun, car l'eau est à l'origine de toute vie.

EN RÉSUMÉ
L'accompagnement physiothérapeutique d'un enfant at-
teint d'EB doit être vécu comme précieux pour la famille 
et l'enfant. Il ne doit pas être une charge supplémentaire. 
La concertation permet d'expérimenter des idées et de 
trouver des solutions. L'enfant doit être autonome dès le 
début. Les mobilisations ne sont possibles que si l'enfant 
se sent bien. Il est important que la thérapie ne provoque 
pas de douleurs supplémentaires. Les connaissances sur 
les fi bres nerveuses C-tactiles et la manière dont le toucher 
a un eff et apaisant et analgésique via le système nerveux 
végétatif doivent être intégrées dans la thérapie. La peau 
est vulnérable, mais le toucher et le contact physique sont 
malgré tout extrêmement importants, même pour un en-
fant atteint d'EB. En tant que petit bébé, avec les parents, 
mais aussi, de plus en plus, avec d'autres enfants.

Bibliographie:
[1]  A. Weisman et al., «Physiotherapy for epidermolysis bullosa: clinical 

practice guidelines,» Dec. 01, 2021, BioMed Central Ltd. doi: 10.1186/
s13023-021-01997-w.

[2]  F. Mullett and D. J. Atherton, «Physiotherapy for Epidermolysis Bullosa 
— A Starting Point,» Physiotherapy (United Kingdom), vol. 76, no. 10, pp. 
660–662, 1990, doi: 10.1016/S0031-9406(10)63106-9.

[3]  A. G. Marshall and F. P. McGlone, «Aff ective Touch: The Enigmatic Spinal 
Pathway of the C-Tactile Aff erent,» Neurosci Insights, vol. 15, 2020, doi: 
10.1177/2633105520925072.

[4]  Q. Li, W. Zhao, and K. M. Kendrick, «Aff ective touch in the context of deve-
lopment, oxytocin signaling, and autism,» Nov. 23, 2022, Frontiers Media 
S.A. doi: 10.3389/fpsyg.2022.967791.

[5]  R. Michaelis, Die ersten 5 Jahre im Leben eines Kindes. Knauer, 2006.

[6]  B. M. McManus and M. Kotelchuck, «The eff ect of aquatic therapy on func-
tional mobility of infants and toddlers in early intervention,» 
Pediatric Physical Therapy, vol. 19, no. 4, pp. 275–282, 2007, doi: 10.1097/
PEP.0b013e3181575190.

[7]  A. Reimer-Taschenbrecker et al., «Predominance of Staphylococcus Corre-
lates with Wound Burden and Disease Activity in Dystrophic Epidermolysis 
Bullosa: A Prospective Case-Control Study,» Journal of Investigative 
Dermatology, vol. 142, no. 8, pp. 2117-2127.e8, Aug. 2022, doi: 10.1016/
j.jid.2022.01.020.

[8]  A. Craig, «How do we feel? Interoception: the sense of the physiological 
condition of the body,» Curr Opin Neurobiol, vol. 13, no. August, pp. 
500–505, 2003, [Online]. Available: http://www.jsmf.org/meetings/2007/
oct-nov/CONB Craig 2003.pdf

[9]  I. Gordon, A. C. Voos, R. H. Bennett, D. Z. Bolling, K. A. Pelphrey, and M. D. 
Kaiser, «Brain mechanisms for processing aff ective touch,» Hum Brain 
Mapp, vol. 34, no. 4, pp. 914–922, Apr. 2013, doi: 10.1002/HBM.21480.

[10] M. von Mohr, M. J. Crowley, J. Walthall, L. C. Mayes, K. A. Pelphrey, and H. J. 
V. Rutherford, «EEG captures aff ective touch: CT-optimal touch and neural 
oscillations,» Cogn Aff ect Behav Neurosci, vol. 18, no. 1, pp. 155–166, Feb. 
2018, doi: 10.3758/S13415-017-0560-6.

[11] L. L. Meijer, C. Ruis, M. J. Van Der Smagt, E. J. A. Scherder, and H. C. Dijker-
man, «Neural basis of aff ective touch and pain: A novel model suggests 
possible targets for pain amelioration,» J Neuropsychol, 2021, doi: 10.1111/
jnp.12250.

après la balnéothérapie. Au début, nous prenions les bains 
avec des bandages. Maintenant, Amir porte une couche 
de bain et un Tubifast autour du torse lorsqu'il se baig-
ne. Avant d'entrer dans l'eau, nous douchons brièvement 
Amir. Les contre-indications générales à la balnéothérapie 
s'appliquent, comme la fi èvre, les infections ou les grandes 
plaies ouvertes. 

Photo 1 et 2: À deux mois, position latérale sur un bloc en mousse avec le 
soutien d'un coussin pour la nuque et position ventrale active sur le bloc

Photo 3: attelles pour la nuit pour les chevilles supérieures et les pieds 
fabriquées par l'ergothérapeute.

Photo 4: À l'âge de 12 mois: Balnéothérapie

Point de vue de la mère
En tant que mère, je peux décrire la perception que nous 
avons de la physiothérapie en tant que famille. Je pense 
qu'une physiothérapie précoce aide les enfants atteints 
d'EB, en identifi ant rapidement les retards de développe-
ment et les restrictions de mobilité liées à l'EB et permet de 
trouver des solutions ensemble. La balnéothérapie, en par-
ticulier, aide à dissoudre les cicatrices récentes et favorise 
ainsi l'autonomie d'Amir. Pour moi aussi, en tant que pro-
che, c'est un sentiment agréable de pouvoir faire quelque 
chose activement pour lui. J'accompagne très volontiers 
Amir à la balnéothérapie, même si cela implique un surcroît 
de travail. Il ne faut pas oublier que le changement de pan-
sement se fait dans des conditions diff iciles. D'autres pati-
entes ou patients vont et viennent et jettent un coup d'œil à 
Amir. Le côté positif, c'est que le changement de pansement 
est plus rapide. Il nous faut un tiers du temps que nous met-
tons à la maison. Les bandages s'enlèvent facilement et il 
n'est pas nécessaire de les mouiller avec du sérum physio-
logique pour pouvoir les retirer délicatement. De plus, Amir 
est très fatigué et détendu après cette thérapie, il participe 
alors très bien au changement de pansement.



La combinaison de neuromo-
dulation aide à détendre les 
muscles spastiques et tendus, 
tout en activant les muscles 
affaiblis et en soulageant la 
douleur associée.

Exopulse Mollii Suit.
Réduit la spasticité.

Otto Bock (Suisse) SA ∙ Luzerner Kantonsspital 10 ∙ 6000 Lucerne 16 ∙ T 041 455 61 71 ∙ suisse@ottobock.com ∙ www.ottobock.ch

Scannez le code QR 
pour suivre l‘essayage 
d‘Alexander et obtenir 
plus d‘informations.

Exopulse Mollii Suit.Exopulse Mollii Suit.

Otto Bock (Suisse) SA ∙ Luzerner Kantonsspital 10 ∙ 6000 Lucerne 16 ∙ T 041 455 61 71 ∙ suisse@ottobock.com ∙ www.ottobock.chOtto Bock (Suisse) SA ∙ Luzerner Kantonsspital 10 ∙ 6000 Lucerne 16 ∙ T 041 455 61 71 ∙ suisse@ottobock.com ∙ www.ottobock.ch

Inhalation mit Salzlösung –

die wirkungsvolle Therapieoption

für die kleinen Patienten

www.pari.com

die wirkungsvolle Therapieoption

PARI Swiss AG, Alte Steinhauserstrasse 19, 6330 Cham Tel: 041-740 24 24, info-ch@pari.com

PARI BOY® Junior



physiopaed Bulletin 42  —  Décembre  202440	 |	 PHYSIO DU MONDE
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KIRSTEN URSEM PHYSIOTHÉRAPEUTE EN PÉDIATRIE BSC, THÉRAPEUTE FORMATRICE 
NDT- BOBATH ET HIPPOTHÉRAPIE-K® (KIRSTEN.URSEM@KISPI.UZH.CH)

Travail pratique avec les physiothérapeutes des 
différentes institutions, ArBeS 2022

Un exemple de coopération au développement durable
Kirsten Ursem physiothérapeute en pédiatrie Bsc, théra-
peute formatrice NDT- Bobath et Hippo-thérapie-K®.

C'est formidable de pouvoir travailler avec des collègues 
sur un projet soutenu par l'employeur et visant à améliorer 
la rééducation pédiatrique en Arménie. Quand cette offre 
m’est parvenue, elle m’a tout de suite motivée. 

En 2016, une délégation de médecins arméniens a visité 
la Kinder-Reha Schweiz à Affoltern am Albis dans le cadre 
du programme de partenariat qui existe depuis 1989 ent-
re l'hôpital pédia-trique de Zurich et l'Arabkir MC (Medical 
Center) et l'ArBeS qui en fait partie. ArBeS est un acro-nyme 
des pays fondateurs, l'Arménie, la Belgique et la Suisse. Il 
s’agit d’un centre d'évaluation et de thérapie pour enfants 
et adolescents en situation de handicap. Lors de ma pré-
sentation sur l'hippothérapie, le médecin-chef du Spe-
cialized Children's Home à Kharbert, un orphelinat pour 
enfants en situation de handicap physiques et mentaux 
en Arménie, a montré un grand intérêt pour cette forme de 
thérapie assistée par le cheval. Son institution disposant 
également de che-vaux, il nous a demandé si nous serions 
intéressés par une visite de son centre en Arménie puis de 
former ses spécialistes à la thérapie assistée par le cheval. 
Depuis 2014 déjà, Beat Knecht, ancien médecin-chef 
de la réadaptation pédiatrique suisse, et une équipe de 

réadaptation interprofessionnelle composée selon les be-
soins ont organisé une semaine de formation continue sur 
des thèmes fondamentaux de la réadaptation pédiatrique, 
appelée «Rehab Week», à Erevan. Cette semaine de forma-
tion continue s'est déroulée, dans la mesure du possible, 
tous les 1 à 2 ans sur place à l'ArBeS. 

Depuis 2017, chaque année, un cours de thérapie assistée 
par le cheval est organisé au Chil-dren's Home de Kharbert, 
parallèlement au «cours de réadaptation» à l'ArBeS.
En plus des cours sur place, nous organisons également de-
puis 2023 des vidéoconférences presque chaque mois sur 
des thèmes spécifiques ainsi que des présentations de pa-
tients. La composition de l'équipe suisse de réadaptation* 
est restée inchangée depuis 2017. 
Notre équipe de réhabilitation suisse collabore avec un 
groupe de professionnels de la rééduca-tion issus des insti-
tutions ArBeS, Arabkir et du foyer de Kharbert. 

En Arménie, il existe les mêmes formations professionnel-
les qu’en Suisse. Cependant, la forma-tion est peu orientée 
vers la pratique et n'est pas spécialisée dans la rééducation 
pédiatrique. C'est pourquoi nous considérons que notre 
tâche consiste à assurer la formation continue et le per-
fectionnement en mettant l'accent sur la «promotion de la 
rééducation pédiatrique». Le groupe cible comprend des 
médecins, des physiothérapeutes, des ergothérapeutes, 
des logopédistes et des spécialistes de la thérapie assistée 
par le cheval. La collaboration est intense, riche en en-seig-
nement et en apprentissage.

Contexte
L'Arménie est un pays enclavé dans le Caucase. Elle est 
située entre la Turquie, l'Azerbaïdjan, l'Iran et la Géorgie. 
Depuis l'an 301, le pays cultive une culture chrétienne et 
dispose d'une écri-ture et d'une langue propres. Il compte 
moins de 3 millions d'habitants et possède une superficie 
équivalente aux deux tiers de celle de la Suisse. Pendant 
70 ans, l'Arménie a fait partie de l'Union soviétique. Ap-
rès l'effondrement de cette dernière, le pays a obtenu son 
indépendance en 1991 et est tombé dans une grave crise 
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tout au long de leur vie. Les services de réadaptation sont 
donc essentiels pour garantir que chaque enfant réa-lise 
son plein potentiel, optimise ses capacités fonctionnelles 
et améliore sa qualité de vie (voir UNICEF, septembre 2020).
Au sein de la Réadaptation pour enfants Suisse, ces services 
de rééducation se font en collabo-ration avec des spécialis-
tes des domaines de la médecine, des soins, des thérapies, 
de la péda-gogie curative et de la pédagogie. L'implication 
des parents et l'étroite collaboration avec eux font partie 
intégrante du concept de traitement et de prise en charge. 
Les objectifs de rééduca-tion sont formulés et évalués en 
commun avec la famille, en fonction de l'enfant et de la vie 
quo-tidienne. Des études indiquent qu'une collaboration 
interdisciplinaire (cf. Vashdi E, 2022) et une prise en charge 
centrée sur la famille conduisent à une amélioration de la 
qualité des soins de santé (cf. Bamm & Rosenbaum, 2008a, 
2008b).

Les professionnels arméniens de l'accompagnement et 
du traitement sont très intéressés par le processus de réé-
ducation que nous leur avons transmis. De plus, l'intérêt 
pour les interventions assistées par des chevaux est grand 
(thérapie assistée par des chevaux et hippothérapie-K®). Ils 
souhaitent également être soutenus par le système de san-
té arménien dans la mise en œuvre de ce processus.

Notre projet de promotion de la réadaptation pédiatrique 
peut être divisé en plusieurs phases avec différents thèmes 
construits les en échafauds ( cf . Graphique 2).

Clarifier les besoins et les objectifs
En nous basant sur notre expérience au centre de rééduca-
tion pédiatrique suisse d'Affoltern a.A. et à l'hôpital pédia-
trique de Zurich, nous voulions présenter une rééducation 
efficace et ciblée. 

Lors de l'échange et de la discussion avec les 
équipes d'encadrement et de traitement ar-
mé-niennes, il est toutefois rapidement ap-
paru que leur processus de réflexion et leur 
méthode de travail s'orientent principale-
ment vers une hiérarchie descendante. Cela 
limite l'autonomie et la prise d'initiative. Il 
manque le sentiment d'appartenance, la 
conviction de l'utilité des mesures de réé-
ducation ainsi que la créativité pour un 
plan de traitement ciblé et réussi. Or, c'est 
précisément cette forme de collaboration et 
d'échange qui serait importante au cours du 
processus de réédu-cation d'un enfant. 
En matière de rééducation, il est important 
de comprendre et de reconnaître que le 

économique, renforcée par l'embargo dû à la guerre du Ka-
rabagh. Depuis 1995, une modeste reprise a eu lieu malgré 
le blocus économique toujours en vigueur de la Turquie 
et de l'Azerbaïdjan. L'important exode vers l'étranger con-
stitue un pro-blème majeur. Après la prise pacifique du 
pouvoir par le Premier ministre Nikol Pachinian, élu par 
le peuple, c'est surtout la jeune génération qui place de 
grands espoirs pour de meilleures condi-tions de vie.

Le partenariat entre l’hôpital 
pédiatrique de Zurich et l’Arabkir MC
Le 7 décembre 1988, un grave tremblement de terre s’est 
produit en Arménie, faisant plus de 25 000 victimes. Afin de 
traiter les enfants ensevelis souffrant de contusions muscu-
laires et d’insuffisance rénale aiguë, Ernst Leumann, alors 
médecin-chef des maladies rénales à l’hôpital pour enfants 
de Zurich, s’est rendu en urgence à Erevan. Après cette visi-
te, la décision de pour-suivre la collaboration a été prise en 
1989. Malgré des conditions difficiles, ce fut le début d’une 
formation continue et d’un perfectionnement pédiatrique 
par le personnel médical de l’hôpital pédiatrique de Zurich 
pour le personnel médical de l’Arabkir MC et de l’ArBeS. Les 
formations continues ont eu lieu régulièrement sur place à 
Erevan et à l’hôpital pour enfants de Zurich.

La collaboration dans le domaine de la pédiatrie, qui exis-
te déjà depuis 30 ans, est un projet prioritaire de l’hôpital 
pédiatrique de Zurich depuis 2007 et s’est fortement déve-
loppée ces der-nières années (cf. Graphique 1). Le premier 
pont de la réadaptation pédiatrique a eu lieu en 2014. 

Projet: Promotion de la rééducation 
des enfants en Arménie 
Le développement précoce dans un environnement inclu-
sif est essentiel pour les enfants, en particulier pour ceux 
qui souffrent de handicaps et de retards de développement, 

Effektiver Rehabilitationsprozess
Was braucht es?

Identifizieren der Stärken und 
Schwächen der eigenen Institution

und
Erkennen der Qualitäten anderer 

Institutionen

Effektiven Rehabilitationsprozess
interprofessionell gestalten

• Erkennen vom ‘Wir’ Gefühl und das 
Team als Einheit wahrnehmen und 
schätzen

• Gleichberechtigung
• Ausreichendes Fachwissen
• Gleiche Sprache, Modelle und 

Strukturen zur Festlegung und 
Evaluation 

• Verbesserung des Austausches und Unterstützung voneinander
• Vertiefung und Weiterentwicklung des Fachwissens
• Möglichkeiten zur Spezialisierung einer Institution 

• Kreieren eines interprofessionellen Befundbogens nach ICF
• Lang- und kurzfristige Zielsetzung auf Partizipations- und 
       Aktivitätsebene, SMART formuliert
• Assessments und GAS, um Untersuchungsergebnisse und 

Einschätzungen festzulegen und Therapieverläufe auszuwerten

• Der Prozess der Kinderrehabilitation hat in Armenien ein Gesicht bekommen und grossen Einfluss auf die Rehabilitation von Kindern in Armenien gehabt.
• Das Bewusstsein und die Bereitschaft, einen effektiven Kinderrehabilitationsprozess in das institutionelle System zu integrieren, wird entwickelt. 
• Es wurde eine interprofessionelle MMC-Klinik eingerichtet.
• Ein interdisziplinäres und interprofessionelles Beurteilungsformular wird auf der Grundlage des ICF-Modells erstellt.
• Eigene Fallvorstellungen mit Fragestellungen werden erarbeitet und präsentiert. Die Diskussionen finden hauptsächlich im armenischen Team statt. Das 

Schweizer Team ist im Hintergrund präsent.

Graphique1: Développement de la coopération pédiatrique
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processus de rééducation des enfants en situa-
tions de handicap est un travail d'équipe inter-
professionnel d'égal à égal et qu'il implique un 
respect mutuel. Pour cela, il est essentiel que 
les professionnels connaissent et respectent 
l'expertise des autres groupes professionnels. 
Ils doivent être prêts à travailler ensemble pour 
formuler et atteindre des objectifs communs à 
court et à long terme. En outre, ils doivent avoir 
connaissance d'une stratégie de communicati-
on structurée et de la con-duite d'entretiens, du 
modèle CIF-CY et des systèmes de classification 
pour la paralysie cérébrale afin de définir les be-
soins en matière de rééducation (cf. OMS, 2007, 
CIF-CY: Classification in-ternationale du fon-
ctionnement, du handicap et de la santé, version enfants 
et adolescents). Afin d'améliorer la collaboration entre les 
différents groupes professionnels au sein et entre les diffé-
rentes institutions, les ressources, les forces et les faibles-
ses de chaque institution ont en outre été évaluées à l'aide 
d'une analyse SWOT. 

Afin de mettre en œuvre efficacement ces contenus lors 
de la semaine de formation continue sur place, chaque 
voyage en Arménie a été précédé de vidéoconférences 
préparatoires avec les équipes d'organisation de l'ArBeS et 
de Kharbert. Nous avons ainsi réussi à mettre en place un 
programme pratique, centré sur le patient, orienté vers la 
famille et sensible au contexte pour chaque «Rehab Week». 
La structure progressive que nous avons choisie pour le 
projet arménien a permis d'établir une base solide sur la-
quelle il a été possible de travailler de plus en plus sur le 
transfert de la théorie à la pratique. Lors de présentations 
de cas inter- et intra-professionnelles, un processus de réé-
ducation structuré a été exercé à plusieurs reprises en petits 
groupes. Au début de l'examen du patient, il s'agit des con-
statations, de l'évaluation ainsi que de la formulation des 
objectifs à long et à court terme avec la participation des 
parents ou des personnes chargées de l'encadrement. En-
fin, l'approche thérapeutique dans les différents domaines 
et l'évaluation de la réalisation des objectifs. Au début, les 
différents groupes ont eu besoin de beaucoup de soutien 
et d'instruc-tions de la part de l'équipe suisse chargée des 
instructions. Avec le temps, les spécialistes armé-niens ont 
vu de plus en plus clairement comment le processus de réé-
ducation devait être mené dans la pratique.

Qu'apprenons-nous?
La mise en œuvre de la «Rehab Week» avec un calendri-
er fixé à l'avance reste un défi pour les professeurs. Par 
exemple, nous avons dû nous rendre compte qu'en Ar-
ménie, la ponctualité peut être une notion relative. Com-
mencer à neuf heures précises peut aussi signifier 9h15 ou 
9h30 en Arménie. De plus, nous sous-estimons régulière-
ment le temps nécessaire à la traduction de l'anglais vers 

l'arménien et inversement. Il semble que la langue armé-
nienne compte beaucoup plus de mots et nécessite plus 
d'explications pour développer un sujet. Toujours est-il 
que cela donne souvent lieu à des discussions animées. 
Pour nous, cela signifie improviser et adapter sans cesse 
notre emploi du temps. Ce n'est qu'ainsi que nous pouvons 
répondre de manière appro-fondie aux questions et aux 
besoins. 

Il est impressionnant de voir comment les Arméniens peu-
vent faire preuve de beaucoup de créa-tivité avec peu de 
moyens et trouver des solutions fonctionnelles, par exem-
ple en matière de matériel auxiliaire. Ainsi, au Children's 
Home, nous avons vu comment de vieux pantalons de jog-
ging sont rembourrés et utilisés pour positionner et calmer 
les enfants. Ou comment de vieux jeans sont transformés 
en pantalons pour une assise soutenue dans un fauteuil 
roulant. 

Nous avons également été impressionné-e-s par l’atelier de 
poterie et de bois, ainsi que par une salle de musique et une 
salle de repos qu’ils ont eux-mêmes installés grâce à des fi-
nancements externes. Dans ces ateliers, certains résidents 
ont créé de véritables œuvres d'art en fonction de leurs ca-
pacités et de leurs goûts. Pour nous, c'est la confirmation 
que l'équipe arménienne a compris que les objectifs de 
rééducation basés sur l'activité et la participation favori-
sent le déve-loppement des enfants et des adolescents.

En Arménie, les obstacles sont nombreux pour les person-
nes en situation de handicap. De nom-breux logements 
sont petits et à peine accessibles en fauteuil roulant. De 
même, l'espace public est peu adapté. La circulation est 
importante et imprévisible. Les rues ne sont pas bien 
goudron-nées, il y a des trottoirs aux bords élevés et des 
escaliers infranchissables. Les possibilités d'ac-quisition 
de moyens auxiliaires sont limitées en Arménie. Les prix 
sont considérables et inacces-sibles pour de nombreuses 
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1989 ’90 ’91 ’92 ’93 ’94 ’95 ’96 ’97 ’98 ’99 2000 ’01 ’02 ’03 ’04 ’05 ’06 ’07 ’08 ’09 ’10 ’15’11 ’16’12 ’17’13 ’18’14 2019

Blutkrankheiten
Rehabilitation

Notfallmedizin

Lungenkrankheiten
Intensivmedizin

Anästhesie
Neonatologie

Neurologie inkl. Epileptologie
Infektionskrankheiten und Labor

Magen-Darmkrankheiten 
Audiologie (Hörabklärung und Hörgeräte)

Allgemeine Pädiatrie

Ultraschall- und Röntgen-Diagnostik
Spitalschule, Sonderpädagogik und psychosoziale Betreuung

Nierenkrankheiten

Entwicklungspädiatrie
Neugeborenen-Screening (TSH, PKU) 
Stoffwechselkrankheiten

Physiotherapie

Allergien 
Rheumatologie

seit 2005
Fortschritt

1996–2004
Stabilisierung

1989–1995
Zusammenbruch
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Graphique 2: Projet de promotion de la réhabilitation des enfants dans le pro-
gramme de parte-nariat entre la Suisse et l'Arménie. (Kirsten Ursem)
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initiative émane de l'équipe arménienne et les pre-mières 
discussions et plans sont déjà en cours en interne. 

Tous les développements grandioses de l'Arabkir MC, de 
l'ArBeS, de Kharbert et d'autres établis-sements de réé-
ducation en Arménie remontent à l'initiative d'Ernst Leu-
mann en 1989. Il a lancé un processus qui a abouti à une 
coopération et à un partenariat fructueux avec l'Arménie 
dans le domaine de la médecine pédiatrique curative et 
rééducative. Quelle œuvre de vie inspirante! 

Même si cela ressemble à une goutte 
d'eau dans l'océan... l'énergie met quel-
que chose en mouvement et il peut en 
résulter de belles choses précieuses 
(Monch of the Munirensay Temple Can Tho Vietnam 2020).

*) Membres suisses du projet de rééducation pédiatrique en Arménie: Beat 
Knecht (ancien mé-decin-chef, Kinder-Reha Schweiz), Beth Padden (directrice 
de la policlinique de rééducation pé-diatrique, Hôpital pour enfants de Zurich) 
Anja Breme (physiothérapeute et hippothérapeute pour enfants, Kinder-Reha 
Schweiz), Irene Perrotta (physiothérapeute dipl. Pédagogue équestre PT-CH, 
Kinder-Reha Schweiz), Kirsten Ursem (physiothérapeute pédiatrique et hippo-
thérapeute, Kinder-Reha Schweiz), Bärbel Rückriem (ancienne ergothérapeu-
te en chef, Kinder-Reha Schweiz), Ursula Frey (logopédiste), Brigitte Seliner 
(infirmière-experte APN en chef, Hôpital pé-diatrique de Zurich), Nicole Iten (in-
firmière de recherche, Kinder-Reha Schweiz) , Brigitta Jann (ancienne médecin-
chef, Kinder-Reha Schweiz)

J'adresse un remerciement particulier à Beat Knecht et 
Anja Breme pour leur participation à la réflexion et à la 
relecture.
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personnes contrairement à la Suisse, où tout est disponible 
et peut être acheté. Cela favorise la réflexion critique et la 
prise de décision consciente dans son propre travail.

Lors de chaque échange, sur place ou en ligne, nous ap-
profondissons la matière en nous réfé-rant au contenu et 
en actualisant nos connaissances. Nous nous demandons 
ce qui est impor-tant et ce qui est contraignant. En Armé-
nie, nous établissons des priorités et nous nous adap-tons 
aux possibilités. Les équipes arméniennes commencent à 
mettre en œuvre nos suggestions et solutions ainsi que des 
structures efficaces et bénéfiques pour les patients concer-
nés au sein des différentes institutions. Vivre cela donne 
beaucoup d'inspiration et conduit à un enrichisse-ment de 
tous les participants.

Résultats positifs

•	 Le processus de réhabilitation des enfants a pris forme 
en Arménie

•	 L'échange professionnel entre les différents groupes de 
rééducation pédiatrique de Suisse et d'Arménie se fait de 
manière simple et même spontanée grâce aux possibili-
tés numériques.

•	 Les années de collaboration avec les professionnels de 
la rééducation ont créé une rela-tion étroite et durable et 
des amitiés se sont développées. 

•	 La collaboration des professionnels de la rééducation au 
sein de leur propre institution et avec d'autres en Armé-
nie est en augmentation.

•	 La volonté d'intégrer la rééducation et donc le processus 
de rééducation dans les institu-tions compétentes s'est 
accrue.

Prochaines étapes
A l'avenir, il s'agira d'approfondir et d'affiner les connais-
sances acquises et de transposer habile-ment la théorie 
dans la pratique du traitement de chaque enfant et ado-
lescent. La démarche et l'objectif du traitement doivent 
être pertinents pour un enfant ou un adolescent dans sa 
vie quo-tidienne et correspondre aux idées de l'enfant ou 
de l'adolescent et de sa famille. La supervision en ligne et 
les présentations de cas permettent d'aider les médecins 
traitants et les thérapeutes à augmenter et à affiner leurs 
compétences pratiques. 
L'implication des parents et leur participation active au 
processus de réhabilitation de leur enfant est encore faible 
en Arménie. Pour que les soins de santé soient axés sur la 
famille, les besoins de l'ensemble de celle-ci doivent être 
pris en compte. 
L'équipe arménienne a en outre d'autres grands projets. Ils 
veulent mettre en place un pro-gramme de formation post-
universitaire pour les physiothérapeutes qui souhaitent 
se spécialiser dans la physiothérapie pédiatrique. Cette 
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SHOP

Boîte RP
Il est possible d’emprunter du matériel tel que des dépliants 
ou des brochures faisant la promotion de la physiothérapie 
pédiatrique à la boîte RP pour des manifestations, des 
formations ou tout autre événement. 

Vous pouvez vous faire envoyer ces documents par la poste 
ou les retirer en personne. Veuillez contacter Silke Scheufele 
au moins 30 jours avant l’événement prévu:

pr@physiopaed-hin.ch
Tél: 076 685 53 43

Produits des cercles de qualité et
des groupes de travail
La physiothérapie respiratoire chez les nourrissons et les 
jeunes enfants atteints de mucoviscidose (CF). 

Disponible sur www.cf-physio.ch
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Annonce et position Taille Prix
Dos de la couverture intérieur et extérieur (coloré) A4 1050.– A4 1050.–

Couverture intérieure devant (coloré) A4 900.– A4 900.–

1 page (noir / blanc)* A4 600.– A4 600.–

1 / 2 page (noir / blanc)* 170 × 117 mm (format paysage) 300.– 170 × 117 mm (paysage) 300.–

1 / 4 page (noir / blanc)* 82 × 117 mm (format portrait) 150.– 82 × 117 mm (portrait) 150.–

Supplément publicitaire 1200.– à discuter 1200.–

*le bulletin imprimé apparaît en noir et blanc à l’intérieur, le bulletin en ligne est en couleur dans sa totalité.
Tous les prix sont en francs suisses

Envois en format PDF par e-mail, wetransfer.com ou Dropbox-file

Photos min. 300 dpi ou la photo originale ou le papier à lettres original avec logo

D’AUTRES POSSIBILITÉS DE PUBLICITÉ SONT DISPONIBLES SUR LA SITE WEB

Les annonces de cours, de congrès et de symposiums peuvent être publiées sur le site web,
les informations et les prix se trouvent sous:
Pour les professionnels / Informations sur la formation continue

Offres d’emploi: Les prix ainsi que les conditions de soumission peuvent être consultés sous:
Association / Publier une annonce d’emploi

Publicité: Vous avez la possibilité d’informer tous les membres de physiopaed de votre offre par
voie électronique. Le bureau coordonnera l’envoi électronique de votre offre. Informations et prix sous:
Vereinigung / Werbung und Sponsoring

Sponsoring: Les exposants ont la possibilité de promouvoir leurs produits lors du symposium annuel et de
l’assemblée générale. Les prix et le formulaire de contact se trouvent sous:
Association / Publicité et sponsoring

Physiopaed se réserve le droit de ne publier que les annonces dont le contenu répond
aux objectifs de l’Association.

WWW.PHYSIOPAED.CH

ANNONCES ET OFFRES

PUBLICITÉ ET PETITES ANNONCES DANS LE BULLETIN

Veuillez envoyer vos annonces à l’adresse suivante: 
redaktion@physiopaed-hin.ch
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DEVENIR MEMBRE

L’association physiopaed renforce la position de la profession des physiothérapeutes pédiatriques et promeut
le domaine spécialisé de la physiothérapie pédiatrique ainsi que la mise en réseau des thérapeutes. L’association
représente les intérêts et les préoccupations professionnelles de ses membres au niveau public et auprès des
instances politiques.

AFFILIATION

Comme membre, vous bénéficiez de notre large
offre de services:

Assemblée générale annuelle et journée annuelle de 
formation continue

physiopaed-bulletin

Informations sur le développement de la physiothérapie 
pédiatrique dans le pays et à l’étranger

Liste des membres actuels des thérapeutes pratiquantes 
ayant une formation complémentaire spécifique en 
pédiatrie

Site web avec accès à l’espace interne et diverses options 
de téléchargement

Conseil et soutien sur les questions de politique  
professionnelle et des problèmes tarifaires

Cotisations annuelles

Membre «Senior» 	 fr. 250.– 
Formation continue spécialisée référencée,  
figure dans le registre des membres

Membre «Junior» 	 fr. 110.– 
sans formation spécialisée, ne figure pas  
dans le registre des membres

Membre institutions 	 fr. 250.– 
au moins 1 membre de l’équipe ayant une  
formation complémentaire en pédiatrie;  
membre sans droit de vote

Parrainage	 à partir de fr. 50.–

INSCRIPTION

Pour le traitement d’une demande, l’association a besoin d’un délai de 3 à 4 semaines.
Merci de votre compréhension.

Veuillez trouver le formulaire d’inscription sur la site web
www.physiopaed / association / comité directeur / devenir membre
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Adresse de la rédaction
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Montrez à vos patients que 
chez vous, leurs données 
sont entre de bonnes mains – 
avec le label HIN.

Montrez à vos patients que 
chez vous, leurs données 
sont entre de bonnes mains – 
avec le label HIN.

Montrez à vos patients que 
chez vous, leurs données 
sont entre de bonnes mains – 
avec le label HIN. En savoir plus

www.hin.ch/fr/label

Collaboration simple et sécurisée dans 
le système de santé suisse




