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L’association Timothé a été crée en 2010.Elle 
avait pour but premier,de venir en aide à 
Timothé et sa famille.

Qui est Timothé     ?   
Timothé est né le 23février 2010.A 
2jours de vie Timothé est transféré en 
réanimation car il présente de graves  
troubles digestifs .Après plusieurs 
examens médicaux, il s' avère que 
Timothé est atteint d une maladie 
digestive rare: la maladie de 
Hirschsprung colique totale liée à une  
monosomie partielle du chromosome 13.

        -Monosomie partielle du chromosome 13 :

C'est la perte d'un fragment de chromosome sur une des 
paires.Pour Timothé c'est le chromosome 13 qui est affecté.

        -La maladie de Hirschsprung colique totale :

C'est une maladie digestive rare qui se définit par  une 
paralysie intestinale congénitale (dès la naissance).Cette 
paralysie est liée à l'absence de ganglions nerveux dans la paroi 
intestinale.
L'absence de ganglions nerveux empêche les contractions 
musculaires de l intestin .Ces contractions  permettent 
,normalement ,la progression des aliments le long du tube 
digestif jusqu’à leur élimination . 
Timothé a ,malheureusement, tout le côlon et une grande partie 
de l intestin grêle dépourvus de ganglions nerveux.



Conséquences     :  

Timothé subit une colectomie(ablation  du côlon).Une 
iléostomie (anciennement appelé anus artificiel) est abouché 
sur son abdomen.
Son système digestif est trop malade et ne lui permet pas de se 
nourrir par voie orale.
En effet, c 'est dans l intestin grêle que se passe l absorption des 
nutriments. Timothé risque,donc,une importante dénutrition. 
Un cathéter veineux central est implanté pour permettre, 
ainsi,une nutrition parentérale.

Timothé est perfusé 12h par nuit.

La nutrition parentérale     :  

La nutrition parentérale permet d'apporter tous les nutriments 
nécessaires à l'organisme afin d'atteindre et de respecter un état 
nutritionnel correspondant aux besoins  du patient, par voie 
intraveineuse via un cathéter veineux court (perfusion 
intraveineuse), un cathéter central ou une chambre implantable. 

La nutrition parentérale n'est pas sans 
risque( septicémie,thrombose,obstruction....) et 
demande une surveillance accrue. 

Hospitalisation A Domicile (HAD)     :  
Timothé a pu bénéficier d'une HAD. L'hôpital Robert Debré à 
Paris,un des centres référents en France ,permet aux parents de 
se former pendant plusieurs semaines aux gestes techniques 
pour effectuer les soins à domicile et permettre ainsi à l'enfant 
de vivre au sein de sa famille.  



Timothé nous a ,malheureusement ,quitté le 
24octobre 2011 à l 'âge de 20mois......
Nous avons décidé nous,ces parents,famille,amis ,membres et 
bénévoles de l 'Association de perpétuer sa mémoire en 
pérennisant l 'Association Timothé&Cie.

Partager à notre tour l'aide et la solidarité que des  
particuliers,commerçants,artistes,élus,associations....ont su 
donner à Timothé et notre famille.

Le but de l'Association Timothé&Compagnie 
aujourd'hui     :  
Nous avons décidé d 'aider les enfants atteints de pathologies 
digestives rares ,sous alimentation parentérale ,en  HAD. 

1année=1enfant Nous œuvrons sur une année pour la même 
famille.En effet,malgré une HAD ,des frais onéreux restent à la 
charge des parents:

-traitements,

-soins de confort,

-hospitalisations,

-bien-être de l'enfant malade....

Soulager le quotidien des familles face à la 
maladie .

Pour plus d'informations:associationtimothe.over-blog.com


