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A 40 ANS, STEPHANIE TRISCONI AVOUE
METTRE SA VIE PERSONNELLE ENTRE
PARENTHESES POUR SE CONSACRER
ENTIEREMENT A SES DEUX ENFANTS.

Une maman lutte pour offrir
une belle vie a son fils hemophile

CHRISTINE SAVIOZ

«Je veux tout faire pour sauver
mon enfunt. Jusqu'a ce que le sort
en décide autrement.» Stéphanie
Trisconi le dit sans détour. Cette
Montheysanne de 40 ans se consa-
cre corps et ame a ses deux enfants,
et particulicrement a son ainé de
13 ans. Logique pour une maman.
Mais, pour Stéphanie Trisconi, la
maternité prend une couleur de
vie et de mort a chaque seconde.

Son fils, son «ange» comme elle
le nomme, souffre d’hémophilic A
ainsi que d’'une autre maladie or-
pheline rare. Depuis sa naissance,
cet enfant est ainsi en danger per-
manent. Mais sa maman n'a cessé
de garder espoir. «Cesser despérer,
clest cesser de vivre», répete-t-elle
dans son livre «Les maux globi-
nes» qui sort de presse demain
(voir encadré).

Stéphanie Trisconi transmet cet
espoir inépuisable, jour apres jour,
A ses enfants — sa fille de 11 ans est
dailleurs conductrice de la mala-
die de son frére, «Jai été marquée
par le film «La Vita é bella»; Roberto
Benigni y joue un papa qui réussit a
mettre de la joie dans le quotidien de
son enfant alors quiils sont prison-
niers dans un camp de concentra-
tion. Cest ce que jessaie de faire avec
mes enfants. Je leur assure quil y a

«Ce livre est un enseignement
unique pour les familles

en souffrance et pour

les institutions chargées

de leur faciliter l'existence.»

D' FRANZISKA GAMMA PSYCHIATRE

toujours une solution.» Son expres-
sion fétiche cnvers ses enfants &
chaque coup dur est dailleurs: «Ne
te fais pas de souci. Tout va bien.»
Et, pour son ainé, ces moments
difficiles se sont enchainés. Rien
quentre 2002 et 2006, il a subi
vingt-deux interventions chirurgi-
cales etaddisurmonter staphyloco-

VITAL 000
«Sans une injection

toutes les 48 heures,
mon fils mourra.»

ques dorés, ostéomyéolite, septicé-
mies. .. «Mon fils a été en danger de
mort cing fois», dévoile Stéphanie
Trisconi.

Tout a commencé il y a onze ans.
L«ange» de Stéphanie a alors
11 mois. Cet été-1a, la famille part
cn vacances au bord de la mer, in-
souciante. «Nous lui avons mis les
manchons pour qu'il aille se baigner.
Au bout de trois jours, son corps por-
tait lamarque de nos doigts. Notre fils
avait des hématomes partout», ra-
conte Stéphanic Trisconi.

Avec son mari, elle découvre
alors subitement que leur fils souf-
fre dhémophilie séveére. Ce qui si-
gnifie que «tout ce qu'il fait dans le

quotidien peut le mettre en danger»,
ajoutc lamaman. Y compris le sim-
ple fait de grandir. «Il faisait souvent
des hémorragies aux articulations.
Avec un enfant hémophile A, tout
pose probléme. Méme le fait de se la-
ver les dents. S'il se blesse, il peut se
retrouver trés vite en danger.» La vie
du préadolescent se traduit ainsi
par une injection intraveineuse
toutes les quarante-huit heures
pour augmenter son taux de coa-
gulation. Un acte médical impéra-
tif, pour tout le reste de sa vie.
«Sans cette injection, il mourra»,
souligne Stéphanie Trisconi.

Diagnostic a Boston

La quadragénaire est devenue
peua peu une maman-infirmiére a
temps complet. Au fil des mois,
clle a affiné ses connaissances sur
la maladie de son fils, se fiant de
plus cn plus ason intuition. «Je sen-
tais que mon fils devait avoirun autre
probléme que Phémophilie, car I'hé-
mophilie a des symptomes trés clairs,
et, parfois, on était vraiment en de-
hors de ¢a.»

Cette battante, habituée des cou-
loirs du CITUV, décide alors de se
rendre au Children Hospital de
Boston, le plus performant pour
les maladies rares des enfants. La,
les médecins diagnostiquent chez
son fils une maladie orpheline en

plus. «In résumé, elle est le contraire
de Thémophilie. Mon fils recevait
donc des médicaments pour contrer
hémophilie et sa maladie orpheline
les détruisait», explique Stéphanie
Trisconi. D'ou la nécessité, depuis
le diagnostic en 2010, d'augmenter
massivement la dose attribuée.
«Mais. .. se posent les problémes de
foie, de rein et de tout le systeme d'éli-
mination. La, onna aucune garantie.
On ne sait pas quelles vont étre les
c()nséquen(:es pour mon ange», pl‘é‘
cise Stéphanie Trisconi.

Vivre un jour aprés l'autre

Le jour de notre interview, par
exemple, son fils était en grand
manque de fer. «Je sais déja que
nous allons devoir partir a I'hopital
pour lui en faire réinjecter», nous
confic-t-clle d'emblée. Mais cette
maman refuse de paniquer. Elle se
fait un devoir de vivre un jour apres
lautre. Tout en sachant que de-
main, tout peut basculer. «Mon fils
a des veines qui sautent d'un coup,
sans raison. Il suffit quiil y en ait une
qui casse au cerveau, et nous ris-
quons de le perdre», raconte-t-elle,
consciente de cette lourde épée de
Damocles. «On apprend & danser
sous lapluie avec mes enfants», mur-
mure-t-clle.

Car cette maman doit aussi soc-
cuper de sa fille, «sa princesse»

«LES MAUX GLOBINES»: «CE LIVRE EST LE CRI D'UNE MAMAN FORMIDABLE»

© «Les maux globines, le
témoignage poignant de
Stéphanie Trisconi publié
aux Editions Attinger, sort
jeudi. Vernissage le 19 oc-
tobre & Vida Loca, & Bex.

© Dans la postface, la psy-
chiatre Franziska Gamma
souligne que ce livre «est
un enseignement unique
tant pour les familles en
souffrance que pour les

institutions chargées de
leur faciliter I'existence.
Quant au Pr. von der Weid
qui suit 'enfant, il note que
«ce livre est un cri, celui
d'une maman formidable

qui aime ses enfants

plus que touts...

Infos sur

www. lesmauxglobines.ch.
Page Facebook sous

«Les maux globines». © €A
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Stéphanie Trisconi, ici
avec la couverture de
son livre, doit faire une
injection toutes les
quarante-huit heures
a son fils. «Sans ¢a, il
mourra.» CHRISTIAN
HOTMANN

comme  lappelle  Stéphanie
Trisconi. La maladic de I'ainé ct ses
allées et venues incessantes a 'ho-
pital provoquent de grandes an-
goisses chez sa sceur. «Elle fait
beaucoup d’insomnies. Elle saccro-
che beaucoup a moi. Je dois sans
cesse la rassurer, lentourer.»

Malgré tout, Stéphanie Trisconi
refuse de cacher la vérité a ses en-
fants. «Lavérité est la seule chose qui
ne bougera pas. Mentir rend la posi-
tion fragile. On ne peut pas avoir de
solides amarrages si on nous a men-
ti», justifict-clle, persuadée que

NE PAS LACHER

«Cesser d’espérer,
C’est cesser de vivre.»

les enfants sont sensibles aux non-
dits. Llle a méme déja abordé

le sujet de la mort avec son fils.
«Un jour, il ma soudain dit que,
s'ilmourait, il fallait donner ses orga-
nes comme ci ou comme ¢a. On
en a donc parlé ouvertement. I1 sait
tout, comme sa sceur.» Stéphanie
Trisconi dit ainsi avoir établi unc
sorte de contrat de confiance avec
ses enfants.

Un contrat qui lempéche, pour
Pinstant, de penser a elle. «Une ma-
man porte un amour inconditionnel
a ses enfants, cest ainsi. Oui, je leur
consacre ma vie, mdis je ne pewx pas
faire autrement.» Telle «la louve qui
sauve ses enfants», comme la décrit
ladirectrice de sa maison d'édition,
Stéphanie Trisconi nabandonne
pas le combat. «Jamais je ne liche-
rai prise. Ni aujourd’hui, ni demain,
ainsi que les jours qui suivront. Mes
enfants sont le plus bel apprentissage
de mavie.»



