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es MICI (Maladies Inflammatoires Chroniques de

L l'Intestin) regroupent la maladie de Crohn et la
recto-colite hémorragique, deux maladies qui se
caractérisent par l'inflammation de la paroi d'une

partie du tube digestif, liée a une hyperactivité du systéme

immunitaire digestif.

Dans ces maladies chroniques, des phases d'activité d'intensité
variable, appelées « poussées », alternent avec des périodes de
rémission. Pour certains malades, les poussées sont espacées
de plusieurs mois, parfois méme années, alors que d’autres
souffrent de poussées rapprochées et de longue durée.

Les principaux symptomes sont intestinaux : douleurs abdomi-
nales, diarrhées fréquentes et impérieuses (avec du sang dans
les selles pour la recto-colite hémorragique), atteintes de la
région anale (fissures, fistules, abcés). Fatigue, perte d'appétit,
amaigrissement accompagnent souvent les poussées. Dans
certaines formes de MICI, des symptdmes extra-intestinaux
peuvent apparaitre : problémes articulaires (arthrites), cutanés
ou oculaires.

Il n'existe aujourd’hui aucun traitement pour guérir définiti-
vement la maladie de Crohn et la recto-colite hémorragique,
mais des médicaments permettent de réduire la fréquence et
la durée des poussées, et de soulager les symptdmes.
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9 é é Les MICI ne sont pas des maladies rares. Aujourd'hui, en France,

150 a 200.000 personnes sont touchées par la maladie de
Crohn et la recto-colite hémorragique. Chaque année, environ
6000 nouveaux cas sont diagnostiqués.

Ces maladies se déclarent le plus souvent chez de jeunes
adultes, entre 16 et 30 ans, et parfois plus tot.

En 2005, I'Association Frangois Aupetit (AFA), seule association
francaise exclusivement dédiée au service des malades atteints
de MICl et de leurs proches et a la recherche, avait fait réaliser
une enquéte aupres de 2500 malades, 1100 proches et 770
médecins. Cette enquéte, intitulée « Regards croisés sur les
MICI », avait permis de mieux connaitre le vécu des malades
et la perception qu'en avaient leur médecin et leurs proches.

En 2008, I'AFA a voulu s'intéresser a une population difficile
a appréhender, directement concernée par |'apparition d'une
MICI, mais sur laquelle nous avons trés peu d'information :
les jeunes malades, pré-adolescents et adolescents, de 12 a
17 ans.

C'est un double regard que propose cette enquéte : le regard de
jeunes frappés par la maladie a l'adolescence, période charniére
et délicate, et de parents souvent désemparés par la souffrance,
physique et morale, de leur enfant. Deux perceptions différentes
de la maladie, deux vécus qui se croisent.



Cette enquéte qualitative,

le comité scientifique de l'enquéte :
Chantal Dufresne, Pr Jean Pierre Cézard,
Véronique Leblanc, Alain Olympie,
Anne Buisson, Christelle Durance,
Corinne Leguyader

15 jeunes malades ont été interrogés : six filles, dgées de 14
a 16 ans et demi (4 atteintes de la maladie de Crohn et 2 de
rectocolite hémorragique), diagnostiquées depuis 4 mois a 2
ans et demi ; et neuf garcons, 4gés de 12 a 17 ans (7 atteints
de la maladie de Crohn et 2 de rectocolite hémorragique),
diagnostiqués depuis 8 mois a 4 ans et demi.

15 entretiens ont été réalisés avec leurs parents, le plus souvent
les meres. Deux péres ont participé aux entretiens.

Cette enquéte n'apporte pas de données statistiques. Il s'agit
d'un constat, d'un recueil de témoignages.

Ce document est destiné tout particulierement aux jeunes
qui viennent d’apprendre qu'ils sont atteints d’'une MICI, aux
parents qui ne savent pas comment réagir face a cette
annonce et a la maladie de leur enfant, aux médecins
et au personnel soignant qui aimeraient mieux com-
prendre ce qui se passe dans la téte de ces adolescents,
et plus largement, a toutes les personnes en contact
avec ces jeunes.
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le constat

M aux de ventre, diarrhées, vomissements, fatigue tres
importante, paleur, perte d'appétit associée, dans plusieurs
cas, a une obsession vis-a-vis de la nourriture, amaigrissement
rapide, fievre, douleurs articulaires : plusieurs de ces symptoémes
se sont manifestés d’emblée chez les jeunes interrogés.

Dans la majorité des cas, les premiéres manifestations de
la maladie ont fait 'objet d'interprétations diverses par les
médecins consultés, y compris des gastro-entérologues : les
diarrhées sont interprétées comme une gastroentérite ou
une manifestation de stress, les maux de ventre comme les
prémices de l'arrivée des regles chez des adolescentes pré-
pubéres, le sang dans les selles et les douleurs anales comme
des hémorroides, |'amaigrissement et la perte d’appétit
comme de ['anorexie mentale ou une volonté de ces jeunes
de controler leur poids.

Dans ces 15 familles, le délai entre les premiéres manifes-
tations et le diagnostic de MICI s'étale entre un mois et
un an et demi : pour six jeunes, le diagnostic a été posé
entre un a deux mois apres les premiers symptoémes, pour

quatre d’entre eux dans les quatre a six mois, et pour les
cing derniers dans un délai de 8 mois & un an et demi.

D’une facon générale, plus le diagnostic est retardé,

plus l'isolement est grand du c6té des ados comme

celui des parents.




le vécu des ados

E ouleur physique, inquiétude, peur, soli-
tude : c'est ce qui ressort de ces entre-
tiens lorsque les jeunes malades évoquent
la période ou sont apparues les premieres
manifestations de leur maladie.

Certains ont dissimulé ces symptomes
a leurs parents pendant un certain

temps :l'inquiétude était alors renfor-
cée par leur isolement, et ce silence a
pesé sur le retard de diagnostic.

Pour d'autres, l'angoisse a été majorée par
l'inquiétude exprimée par leurs parents ou
par la difficulté des médecins a établir un
diagnostic.

<< J'avais un peu peur mais ce qui
me préoccupait le plus, c’était
surtout que j'avais mal et que,
Jusqu‘a maintenant, je n‘avais pas
été malade sans que mes parents
sachent ce quej'avais.
Et(a, qu'ils s'inquiétent avant que
moi je m’inquiéte, du coup cam’a
inquiétée. Et puis, voir du sang la ot
onn‘apas l'habitude d’en voir,
ca faitvraiment bizarre. »»

m 15 ans,

rectocolite hémorragique
diagnostiquée a 14 ans,
premiers symptomes

un mois auparavant

&£ Je mesentais pas bien, j'avais trés
mal au ventre, j'avais plus envie de
manger et vu que je maigrissais, je
me suis dit « si ¢ca se trouve je suis
anorexique mais je le sais pas »,
mais c'étaitpasca... P
(eTr-|IT-W 16 ans,
maladie de Crohn diagnostiquée

a 15 ans et demi, premiers symptomes
un an et demi auparavant

<< Baptiste était en pleine crise tout le
temps. Il avait toujours la diarrhée,
toujours blessé au niveau des
fesses, mais il ne nous a jamais rien
dit. Il était trés secret. On était en
camping, il passait beaucoup de
temps aux toilettes. Il mangeait une
crépe et puis c'était fini. C'est plein
de petits symptomes comme ca.
On lui demandait ce qui n’allait pas,
il répondait qu'il était barbouillé,
« je suis pas bien ». Il n’avait pas
de température, on se disait que
c'était viral. Il était sans joie, atteint
psychologiquement, triste. En
fait, il souffrait. Mais jamais il n'a
voulu lacher un truc quand on lui
demandait. Bien apreés, quand on
apu en parler, il s'imaginait vivre
comme ¢a toute sa vie. Il s'était
habitué a étre commeca... )

Pére de Baptiste, | EEI
maladie de Crohn diagnostiquée a 15 ans,
premiers symptomes un an auparavant.
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le vécu des parents

es parents emmenent |'adolescent en consultation
des qu'ils ont connaissance des premiéres mani-
festations.

Lorsque le diagnostic tarde a étre établi, leur inquiétude grandit
face a la persistance des symptomes et a la dégradation de
l'état de leur enfant. Cette anxiété se double d’un sentiment
d'impuissance devant leur propre incapacité a soulager leur
enfant, et d'une impression de solitude et d’abandon devant
l'inaptitude des médecins a mettre un nom sur une maladie
et a enrayer les symptdmes. L'angoisse des parents augmente
avec le temps et les conduit parfois a imaginer toutes les
maladies, y compris le cancer.

Dans certains cas, la pugnacité et la combativité des
parents face a la persistance des médecins a donner une

interprétation psychologique a ces symptomes accélére
le diagnostic. Linterventionnisme des parents auprés
du corps médical se révéle alors bénéfique.

-




<€ 60u8mois avant le diagnostic,

on avait fait des tests chezun

gastro car Baptiste avait des
diarrhées et il maigrissait. Ce
spécialiste nous a orientés vers un
psychologue, pensant que c'étaient
des problémes psychiques, que
c'était li€ a 'adolescence... Ona

vu le généraliste, fait des petits
traitements de base. Ensuite, on avu
deux gastros : le premier a fait une
fibroscopie alors qu'il aurait di faire
une coloscopie. Bien sur, il n’y avait
rien. Le deuxiéme a redemandé

des analyses... Il a mal supporté,

il avait mal au ventre, c'était pas

le bon truc... Et puis au bout d’'un
certain temps, il y avait du sang
dans les selles. On est retournés
voir le généraliste et on a dit : il faut
Uhospitaliser. On ne voulait plus
attendre. On a eu un mot de sa part
a 19 h,a 21 hil était hospitalisé. Yy
Pére de Baptiste, (NS

maladie de Crohn diagnostiquée a 15 ans,

premiers symptomes un an auparavant.
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¢ Ilacommencé a avoir des douleurs

articulaires, mal partout, moins
d‘appétit, tout ['été. Il ne mangeait
pas, il disait qu'il n’avait pas faim.
En aoiit, on avait rendez-vous

avec le pédiatre, qui a mis ¢a sur

le coté psychologique, sur le fait
que Thomas faisait attention a son
image... Il a demandé un bilan, qui
amontré une CRP élevée, mais bon.
En septembre, on a revu le pédiatre
a cause de la perte de poids, mais il
aremis ca sur le fait que Thomas ne
voulait pas grossir. ¥y

Mére de Thomas, jFENTS

maladie de Crohn diagnostiquée a 11 ans,

premiers symptomes quatre mois
auparavant.

<< Son pére et moi, on ne pouvait pas

s’empécher de penser au cancer. Il
dépérissait, il était tout maigre, il
perdait du poids. Il avait mal, il allait
auxtoilettes tout le temps. Il n’osait
plus manger. On se posait plein de
questions. C'était une inquiétude de
ne pas savoir. ¥y

Mére de Kevin, {31

maladie de Crohn diagnostiquée a 13 ans,
premiers symptomes 4 mois auparavant.
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le constat

a quasi totalité des jeunes ne rapportent aucun souvenir

quant a la l'annonce du diagnostic et a la maniére dont

ils l'ont vécue. Cette étape a le plus souvent été occultée ou
oubliée.

Al'opposé de la réaction des adolescents, l'annonce du diagnos-
tic constitue, pour les parents, un moment fort. La plupart du
temps, mettre enfin un nom sur les symptémes de leur enfant
leur apporte un réel soulagement, en leur permettant d'écarter
les pires hypothéses. Le diagnostic met aussi fin a une période
d'impuissance vis-a-vis des souffrances de leur enfant.

le vécu des enfants

L e fait que le diagnostic soit posé signifie, avant tout, pour
ces adolescents malades, la possibilité de bénéficier de
traitements qui les soulagent.

Connaitre le nom de leur maladie n'est pas primordial et n’est
pas, non plus, une source d'angoisse supplémentaire pour eux,
d'autant que la maladie de Crohn et la rectocolite hémorragique
leur sont alors totalement inconnues. Le diagnostic met, au
contraire, fin a leur inquiétude et a leur souffrance.



Au moment du diagnostic, et méme par la
suite, les jeunes malades interrogés (sauf
un) ne sont absolument pas demandeurs
d'information médicale sur leur maladie.

Ils écoutent l'information donnée par les
médecins et la jugent suffisante. Ils ne
posent aucune question, ni a leurs méde-
cins, ni a leurs parents. Ne pas chercher a
en savoir davantage est, pour ces jeunes,
une fagon de considérer la maladie au jour
le jour, de la mettre a distance, de ne pas lui
accorder plus d'importance qu’elle n’en a
déja et de ne pas trop se projeter dans un
avenir difficile a appréhender.

Ce relatif manque de curiosité est,en
fait, un moyen pour ces adolescents
de se protéger.

Les seules informations qu'ils disent

attendre ne sont pas d'ordre médical :
ils sont avides de témoignages positifs
sur le vécu de la maladie, d’exemples
concrets, d’histoires auxquelles ils
pourraient s’identifier.

<« Je suis trés proche de ma mére et

elle s'informe énormément, donc
elle en parle tellement que came
donne méme plus envie de chercher.
ILy a des choses que j'oublie parce
qu'ily atellementadire.... Je pose
pas de questions aux médecins parce
quej'enaipas, enfait. lln'y a rien
quivient. )

(o], 1 [-W16 ans et demi,
maladie de Crohn diagnostiquée a 13 ans.

<€ Mettre un mot sur ce que j'avais,
¢a ne m'a pas tellement aidée,
c'est d’avoir un traitement et d‘aller
mieux qui m'importait le plus...
Parce que méme sion m’avait dit :
« Iy a pas de nom a cette maladie,
c'est juste que tu as mal au ventre
et qu'il faut tel médicament pour
que tu ailles mieux », ca m'aurait
trés bien réussi. Qu'on me dise « tu
as une recto-colite hémorragique
», cane m'arien évoqué. Ce qui
m'intéresserait, c'est d’écouter
des gens qui ont eu laméme chose
que moi et qui ont une vie normale,
savoir comment ils s'en sortent
maintenant, comment ils arrivent
a concilier, et si jamais ils ont des
conseils a me donner. »»

mﬁ ans.

&£ Onétait toutes les deux la premiére
fois, le gastro nous aparlé, il luia
expliqué ce qu'elle avait, mais rien
n'était clair pour Sandrine. C'est vrai
que ca été le choc, pour elle aussi,
ce mot de « maladie » : la « maladie »
de Crohn... Mais elle na pas posé de
questions au gastro ; c'était
« Bon voila, j'ai ca, passons vite a
autre chose. »»
| X CREN (411 -9 16 ans et demi,

maladie de Crohn diagnostiquée
a 15 ans et demi.
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le vécu des parents

ﬁ our la plupart des parents, l'annonce du diagnostic
met fin a une période d’attente et d’angoisse insup-
portable. Les bonnes nouvelles sont d’abord mises en avant :
il s’agit d'une maladie chronique mais ne mettant pas en jeu

':/ le pronostic vital ; elle ne se guérit pas mais se soigne, on peut

—
_
soulager les symptomes.
=

4 Dans certains cas toutefois, le diagnostic n'est pas accueilli
avec soulagement, par exemple s'il existe déja des cas de MICI
invalidantes dans la famille ou 'entourage. La facon dont la
maladie et ses répercussions sont présentées lors de I'annonce
du diagnostic est également trés importante. L'inquiétude des
parents peut étre renforcée par l'impossibilité pour les méde-
cins de se prononcer sur la gravité de la maladie de l'enfant
et sur son évolution.

Apres l'annonce du diagnostic, le soulagement des
parents est de courte durée. Ils se sentent frustrés que

les médecins ne puissent pas leur en dire davantage
sur la maniére dont la maladie de leur enfant risque
d’évoluer, sur son avenir.

Parallélement, ils découvrent progressivement les répercussions
de la maladie sur la vie de 'enfant.



Ils recherchent donc activement de l'in-
formation, en particulier sur internet, pour
étre rassurés. Mais cette recherche produit
souvent l'effet inverse, car les parents se
retrouvent alors confrontés aux récits des
cas de MICI les plus graves.

Aprés l'affolement et ['abattement, beau-
coup de parents interrogés entrent alors
dans une troisieme phase de recherche
d'information plus ciblée, plus rationnelle, a
travers un contact avec I'AFA, ou la consul-
tation d’autres médecins.

Lorsque la maladie est mieux connue ou
stabilisée, l'information purement médi-
cale n'est plus la priorité pour eux ; ils se
concentrent davantage sur la gestion du
quotidien.

<€ On m'annoncait que ma fille avait
une maladie qui ne se soignait pas.
Mais on nous adit aussiqu'ily a
plein de degrés différents, qu'ily
avait des cas trés bénins et d’autres
plus graves. Je me souviens avoir dit
ala gastro « je vois pas pourquoi ma
fille ferait pas partie des bons cas, je
vais partir du principe qu‘elle va étre
du bon cété... ». J'étais tellement
rassurée que ce ne soit pas un cancer
que tout le reste me paraissait
moins grave. »»

Mére d'Ophélie

=
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<< C'était un coup trés dur. Je dirais

que c’est une grosse claque que
vous recevez. Sur le moment, vous
ne savez pas comment réagir.
Quelque part, j'étais soulagée. Ils
ont enfin pu mettre un nomsur ces
symptémes. Ne pas savoir, c’est
pire. Le médecin nous a dit que
c'était une maladie qu'’elle allait
avoir toute sa vie, qu’on savait
comment la diminuer ou l'endormir,
entre guillemets, mais pas comment
la guérir. Donc il était en train de
nous dire quon ne pouvait pas la
guérir et qu’elle devait vivre avec
cette maladie. Je pense qu’elle l'a
mieux vécu que nous. »

A

15
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9 9 9 €€ On ne connaissait pas la maladie. Donc, j'ai cherché sur internet

et la, j'ai touché le fond en imaginant les pires situations, parce
que c’est toujours celles-ci qui sont présentes sur internet. Et puis,
J'ailachance d'avoir un beau-frére gastroentérologue, doncil a
pris les choses en main : il m’a dit qu'il fallait que j'arréte d'aller
sur internet, que je fasse confiance au médecin qui s’occupait
d’Anais, que son cas était unique et différent des autres. Mais bon,
J'ailachance d'avoir ce beau-frére. Si je ne l'avais pas, je ne sais pas

comment j'aurais réagi. On est un peu livrés a nous-mémes. »)

16




€€ Onm’avait aussi dit : n‘allez surtout pas sur internet, car vous allez voir tout et
n'importe quoi et vous allez vous faire peur. J'ai écouté les consignes, je n'y suis
pas allé. Pendant une période assez longue, avant que ¢ca n'empire vraiment,
Jje n‘ai su que ce que les médecins me disaient. L'envers de la médaille, c'est
que je découvrais au fur et a mesure les choses. Effectivement, la gastro
avait raison, quand je suis allée sur internet, j'ai passé une journée a pleurer.
Parce qu’on ne voit que le pire. J'ai voulu rebondir, je voulais agir, je vivais mal
l'impuissance. Donc, je suis allée a ’AFA, ot on m’a donné des informations

que je n'avais pas. J'ai lu des bouquins médicaux.

Je me suis rendue compte que les médecins ne m’avaient pas tout dit d’emblée.
Mais c’est peut-étre normal : on m’'a expliqué la maladie dans son ensemble,
pas tout ce qui pouvait en découler. Mais je ne sais pas si, inconsciemment,
Jje ne cherchais pas non plus a ne pas en savoir plus. Je ne voulais pas étre

dans une démarche de crainte et d'angoisse car je pensais que c'était contre
productif. Je me sentais bien entourée, je faisais juste confiance aux médecins
- je leur fais toujours confiance d‘ailleurs. Mais, a un moment j'avais besoin de

savoir, de tout savoir. P

Mére d’'Ophélie
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le constat

ﬁ arler ou pas de la maladie ? A qui ? Et comment ? Sur ces
questions, le comportement des parents et des enfants
se rejoint : le silence est plutdt la régle. Pour des raisons diffé-
rentes, adultes et adolescents préférent ne pas trop aborder le

sujet avec leur entourage. Les discussions sur la maladie sont
réservées au cercle familial et au milieu médical.

le vécu des enfants

Les jeunes malades sont tiraillés entre le besoin de parler de
leur MICI pour étre compris et soutenus, et la crainte d'étre
stigmatisés.

Ils ne veulent pas étre considérés comme des malades mais
comme des personnes « normales ». Ils ont peur d’ennuyer
les autres, en particulier leurs copains, et choisissent donc
d'évoquer le moins possible leurs difficultés, d'autant plus
que les manifestations de la maladie ont un caractere intime.
Beaucoup d'adolescents font le tri entre leurs amis :il y a les
« meilleurs amis », a qui ils se confient parfois, et les autres.

De fagon plus générale, ne pas parler de sa MICI, c'est s'autoriser

a « l'oublier un peu ». Mais il y a le revers de la médaille. Ce
. souhait de ne pas parler induit souvent un sentiment d'étre
' incompris par les autres, qui ne se rendent pas compte, selon ces
adolescents, des répercussions de la maladie au quotidien.




Dans ce contexte, 'univers familial est vécu comme un cocon
protecteur. C'est le seul endroit ol le jeune na besoin ni de
parler, ni de dissimuler ses problemes.

Malgré tout, en dehors de la famille, les jeunes appré-
cient de pouvoir s'exprimer, mais a des moments précis,
et face a des personnes dont c’est le role. Ainsi, tout
espace de parole ou la maladie et son vécu sont pris en

compte est considéré comme bénéfique : consultation
avec le médecin, entretien avec un psychologue, ren-
contre d'autres jeunes atteints de MICI dans un cadre
associatif, etc.

Il faut noter une différence flagrante entre jeunes filles et
garcons en ce qui concerne la capacité ou le désir de verbaliser
le vécu et les conséquences de la maladie. C'est d'ailleurs la
seule différence notable qui est apparue entre filles et garcons
lors de ces entretiens.

Dans le cadre de ces entretiens, les filles sont globalement
moins réticentes a donner des explications sur leur maladie aux
personnes moins proches (vagues connaissances, camarades de
classe...). De méme, elles parlent plus facilement de la maladie
en période de poussées ou lorsqu’elles sont psychologiquement
éprouvées : elles cherchent alors du réconfort aupres de proches,
en particulier la mere et la « meilleure amie ».

S5




JE sms MALACE,
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9 Q 9 << Rien que le fait d'en parler came

le remettrait dans l'esprit, et rien que
le fait qu’'on me demande d’en parler,

<< Quand la maladie ne se manifeste pas, came mettrait mala l'aise. 3

pourquoien parler ? 'évite de le faire.
Et quand cava pas, j'en parle plutét MB ans et demi, maladie de Crohn
. ) . diagnostiquée a 9 ans.

ama meére, parce qu'elle a aussila

maladie, alors elle comprend mieux. )

mm ans et demi, maladie de Crohn

diagnostiquée a 12 ans.

&« Dans les sujets de conversation
Je ne parle jamais de ca. J'ai deux amies
filles proches, a quij'ai tout expliqué
sans rien cacher. Elles m’ont soutenue,
achaque fois elles m'écoutaient,
elles m'apportaient vraiment beaucoup )
de bien, mais elles ne pouvaient
pas me comprendre vraiment,

& J'enparle un peu avec ma famille, mais
avec mes copains c’est génant. Mon
meilleur ami ne m’a pas trop demandé
d’explications. Je ne luien ai pas
spécialement donné non plus. »»

comme quelqu’un quil‘aurait vécu
comme moi. »




le vécu
des parents

es parents des jeunes évoquent le

soulagement de se sentir écoutés,
et en méme temps la peur de générer de
la lassitude chez leurs proches. Ils ne veu-

lent pas étre dans la plainte et refusent de
susciter de la pitié.

Ils évitent donc de se tourner trop souvent
vers les autres pour parler de la maladie de
leur enfant, et se contentent de répondre
aux questions.

Pour rompre leur isolement, ils sollicitent
des personnes qui sont en mesure de les
apporter du soutien et de les rassurer : 'AFA,
d’autres malades ou proches de malades,

les médecins...

€& Jen’attends pas un soutien de mon
entourage. Ca m’est peut-étre arrivé
deux fois de craquer devant une
collégue ; mais je n‘ai pas un vrai
besoin de support psychologique. yy

Meére d'Ophélie

€€ Quandj'en ai besoin, j'en parle
avec mon médecin généraliste.
L'entourage aussi me soutient
mais le probléme, c’est qu'ils ne
peuvent pas me donner de conseil
puisqu'ils ne connaissent rien sur
cette maladie. Donc, ils ne font que
m'écouter et étre d'accord avec moi.
C'est tout. »




REVDLTE OU ACLLEFPTATILON
BE LA MALALIE .

DEE EEHT’MEHTE
“LONTRASTES

le constat

ﬁ arents et enfants vivent de facon trés différente la
maladie. Les adultes sont tourmentés par la colére et
la culpabilité, alors que les adolescents font souvent preuve

i de maturité et de recul.
W'

le vécu des enfants

ﬁ our les adolescents interrogés, le seul moyen d'avancer

sans se laisser envahir par |'angoisse est de vivre au jour

le jour, sans se projeter dans l'avenir.

Ces jeunes ont donc pris, assez rapidement aprés 'annonce du
diagnostic, un certain recul par rapport a leur maladie.

Cela n'empéche pas les accés de désespoir en période de pous-
sées ou de grande fatigue, mais ils font tout pour surmonter
ces moments difficiles le plus rapidement possible.

Confrontés a la maladie, ces adolescents ont donc déve-
loppé précocement une grande maturité, qui entraine
N méme, parfois, une inversion des roles dans la famille,
‘ avec des enfants qui tentent de rassurer leurs parents

angoissés par leur MICI.




&£ Vucommej'ai été privée quandj'ai
été malade, je me suis dit « arréte
d’y penser et profite, plutét que
d‘'appréhender une nouvelle rechute,
Jjusqu‘a que tu en aies une. » Si, méme
quand ca va, on pense a comment on
sera quand ca ira mal, effectivement,
on n’est jamais bien ! Je me suis dit
qu'il fallait que je relativise un peu
les choses, que ce n’était pas quelque
chose de gravissime, que je n’étais pas

paralysée a vie, qu'ily avait des choses €< Maintenant, je me dis que c'est la
beaucoup plus graves dans la vie et que vie. /'y pense le moins possible. lly a
je pouvais trés bienvivre avecca. »» des hauts et des bas. On ne fait pas
 Anais. toujours ce qu’on veut, on ne choisit

passavie. S'il faut encore chercher
d‘autres traitements pour que je me
sente mieux, on cherchera. Y

MW ans, rectocolite hémorragique
diagnostiquée a 14 ans et demi

ft




REVIJLTE IJIJ AEEEFTATIDH

IJE LA NALAIJIE .

"DES EEHTIMEHTE CONTRASTES

—)—)—) le vécu des parents

lobalement, la maladie est vécue de facon nettement
moins sereine par les parents que par leurs enfants.

Révoltés, en proie a un sentiment d’injustice, les adultes,
surtout les méres, doivent aussi composer avec la culpabilité.
Ils se reprochent de n'avoir pas été alertés plus tot par les
premiers signes de la maladie, cherchent dans leurs souvenirs
d'éventuels symptdmes dans la petite enfance, veulent a tout
prix trouver une explication a cette maladie.

Dans un deuxiéme temps, ils essaient de reprendre le dessus
pour aider leur enfant, mais leur angoisse par rapport a l'avenir
de l'adolescent demeure omniprésente.

Parallélement, les parents estiment que la maladie est relati-
vement « bien vécue » par ces adolescents. Ils sont admiratifs
de la fagon dont leurs enfants parviennent a surmonter les
difficultés liées a la maladie.

Ils ont conscience que ces jeunes ont développé une maturité
précoce, et constatent que la maladie a renforcé les liens qui
les unissaient, les a rapprochés.

Face a ces adolescents finalement tres sages, qui ne se révoltent
pas contre leurs parents, les adultes en viendraient presque
SRR a espérer 'arrivée de la crise d'adolescence, qu'ils pensent
. nécessaire pour l'évolution personnelle de 'enfant.




&£ Onaenvie de remettre la faute sur
quelqu’un, donc on cherche, on se
demande ce qu’on a pu faire pour
que notre enfant ait une maladie...

Je me suis posée la question, et puis
c’est encore plus difficile parce que
Sandrine ne connait pas son papa, donc
on nous parle d’hérédité mais la, on ne
sait pas ! On revient a quand elle était
petite, on se demandes'iln’y a pas eu
quelque chose... Au départ, toutes les
deux, ons’est dit : « On n’arien fait de
mal : pourquoi toi ? Pourquoi moi ? »
Maintenant, Sandrine dit : « La maladie
est la : j'ai pas le choix ». Mais moi, ma
colére n’est pas partie, elle est la, mais
contre qui, contre quoi? »»

<< Quandil était plus petit, au début, il
me disait « maman, arréte de te faire
tant de souci, c’est pas ta maladie, c’est
la mienne ». Cette phrase-la, je ne l'ai
Jjamais oubliée. »»

£« Elle aspire a redevenir une ado

normale, comme avant, alors elle
prend ses médicaments, elle est assez
rigoureuse, elle est bien consciente
qu'il faut qu’elle suive ce traitement
pour vivre savie comme elle en a envie.
Nous, on est, avec mon mari, des
modeérateurs de son enthousiasme.
Elle voudrait recommencer a faire trois
entrainements de volley par semaine,
sortir le week-end avec ses copains et
ses copines, alors on lui rappelle qu'il
faut qu’elle fasse attention, encore.
Mais elle n’est pas dans une logique de
personne malade, elle veut étre comme
tout le monde.

<< Quandelle a été hospitalisée il y a un

an, on a eu une relation encore plus
forte. Elle n’était pas bien, elle ne

savait pas ou elle allait, on était tout le
temps ensemble, ca nous a rapprocheés,
méme sur le plan physique... On a été
importants pour elle et elle ['a ressenti.
L'impression qu'il n’y avait pas de tabou,
aaucun niveau, qu’on était les seuls a
pouvoir l'aider. Elle a dit « je ne pourrai
plus comprendre mes copains quand.ils
disent que leurs parents sont des cons. »
Elle n’a jamais été révoltée. Elle n'a pas
tellement fait de crise d'adolescence.
Mais j'aimerais bien qu’elle la fasse a un
moment donné! ¥>

Mére d'Ophélie
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FATICLE ET ORCANISATION
ODLUSOUOTIOIEN :

C/EST LA MALALOIE
AL JOLUR LE JOLR.

le constat :

ﬁ endant les crises, tous les aspects de la vie sociale de
l'enfant sont mis entre parenthéses : impossibilité de

se rendre en cours, d'avoir des loisirs, etc.

En dehors des crises, la répercussion la plus invalidante de la
maladie est la fatigue.

le vécu des enfants

C es adolescents malades supportent difficilement la
fatigue permanente liée a leur MICI, fatigue qui les

empéche de vivre comme les autres : limitation, voire

abandon, de certaines activités sportives ou de loisirs,
restriction au niveau des sorties, donc des relations

amicales, difficultés de concentration a l'école, etc.

Lorsque la fatigue est trés importante, le moral est aussi
atteint.

Malgré l'effort que cela représente, le niveau d'activité est
souvent maintenu a son maximum, méme si l'enfant apprend
trés vite a connatre ses limites.




d'autres symptdmes persistent également
entre les crises, en particulier les diarrhées
parfois irrépressibles, et les douleurs abdo-
minales.

Ces manifestations sont parfois mal vécues,
car elles représentent une visibilité génante
de la maladie, et peuvent obliger a la mise
en place d’aménagements particuliers
dans le domaine scolaire : autorisation de
se rendre aux toilettes pendant les cours,
dispense de sport, rattrapage des cours
grace aux camarades de classe...

Cette organisation spécifique est parfois

demandée par les parents, alors que les
enfants refusent de bénéficier d'un « régime
de faveur » ; en fait, ils ne veulent pas étre
percus comme différents, se démarquer
des autres.

D’autre part, l'appréhension des diarrhées
se manifeste a l'occasion de certaines situa-
tions, comme les déplacements ou les
voyages scolaires, mais cette angoisse est
moins présente chez les jeunes malades
que chez les malades adultes.

<§3 Quand je suis pas trés bien en fait, c’est

parce que je suis fatiguée. Des fois,

J'ai latéte quitourne, limite a faire un
malaise... mais j'ai pas envie de faire non
plus [afille quise plaint tout le temps $3>

Sandrine

En dehors de [a fatigue, chez certains jeunes, KT TRV =N E VLl 1o g ELET]

ventre et trés envie d'aller aux toilettes,
parfois j'ai eu peur de ne pas arriver a
temps a la prochaine station, mais ca a
toujours été. Une fois, j ai hésité a aller a
Paris avec ['école... C'était un voyage en
troisiéme, c'était surtout le bus qui me
faisait peur et puis aussi les visites, et tout
¢a... Mes parents m'ont poussé ay aller et
finalement tout s'est bien passé $$>

Kevin

Quand on me propose des choses, je

me demande toujours si je vais pouvoir

le faire a cause de ma maladie. Je me
pose des questions. Je vais quand méme
essayer de le faire, en général ca se passe
bien, mais j'ai souvent peur. Méme de
sortir avec mes amis, vu qu'iln’y a pas

de toilettes partout... Quandiln’yena
pas, je stresse, parce que ca m‘arrive de
me faire dessus quand je suis en crise.
Donc maintenant, les toilettes, j'ai besoin
de savoir ou elles sont. Quand je rentre
quelque part, méme si c’est un endroit ou
ou chez quelqu‘un que je ne connais pas,
Je ne vais pas hésiter, je vais demander ot
sont ses toilettes.$5>

Ophélie




le constat

es jeunes malades interrogés font également preuve

de beaucoup de maturité dans la gestion de leur trai-
tement. Ils sont totalement autonomes dans le suivi et a la
prise de leurs médicaments, hormis quelques rappels a l'ordre
de la part des parents quand le besoin s’en fait sentir.

Certains adolescents ont fait quelques tentatives d'arrét du
traitement lors de phases de stabilisation de la maladie, histoire
de voir ce qui peut se produire...

le vécu des enfants

a contrainte du traitement est relativisée par ces jeunes,

car ils savent que c’est le seul moyen de minimiser
les symptomes et d'éviter les crises. Ils disent qu'ils n’ont pas
le choix, que c’est un mal pour un bien. Malgré tout, la prise
quotidienne de médicaments par voie orale est pour eux un
rappel constant de la maladie, qu'ils vivent difficilement.

Selon le type de traitement, les effets secondaires, plus ou
moins importants, peuvent poser probléme, en particulier la
modification de l'aspect du corps induite par les corticoides : la
rougeur des joues, souvent sujet de réflexions ou de moqueries,
et le retard staturo-pondéral, la petite taille étant surtout une
géne pour les garcons.



<R Au début mes parents étaient trés

protecteurs, ils faisaient attention a ce
que je prenne bien mes médicaments.
A un moment, les médecins ont dit

que c'était a moi de décider pour la
cortisone, si je devais diminuer ou
augmenter. Donc ils ne s’occupent plus
trop de ca. Ils font attention a ce que je
prenne mes médicaments mais ils me
disent « c’est toi qui géres : tu montes,
tu descends... $$>

Ophélie

& sije reviens toutes les dix semaines a
[’hépital pour mon traitement, c’est pas

grave, je me repose la-bas. Ensuite, le

lendemain, ¢a va tout de suite mieux,

alors ¢ca ne me dérange pas. Le seul truc
qui me géne, c'est que j'aimerais bien
étre plus grand mais c’est tout. J'a
di étre un peu plus grand. Je suis
petit que les autres. $3>

Simon

@ Je me sens bien, a part ['été dernier ot

J'avais gonflé... j'étais pas bien, j'étais
plus gros a cause de mes médicaments,
e me sentais pas a l'aise. Maintenant
¢ava mieux. J‘ai toujours peur que les
autres se moquent un peu de moi quand
méme.

Romain, 16 ans, rectocolite hémorragique
diagnostiquée a 14 ans. <




EEMAIN... -
SANS LA MALADOIE =y 5"~y

le constat :

@ lobalement, les jeunes interrogés se projettent dans

I'avenir sans accorder plus de place a la maladie qu’elle
n'en a actuellement dans leur esprit. Ils ont l'espoir que leur
MICI n'évolue pas, et sont trés confiants dans la découverte
de nouveaux traitements qui pourraient déboucher sur une
guérison compléte.

le vécu des enfants

a maladie ne bride pas leurs réves et leur ambition,

au contraire : ils sont préts a se donner les moyens
d'atteindre leur objectif.

En revanche, la maladie empéche quelques adolescents d’en-
visager certaines professions qui demandent des caractéris-
tiques physiques spécifiques ou imposent des déplacements
nombreux et lointains.

Le seul véritable bémol concernant le futur réside, chez plu-
sieurs jeunes filles, dans la crainte de transmettre la maladie
a leurs futurs enfants.



&< Jen‘aipas de craintes par rapport a

ma maladie dans le futur parce qu'on
est allés a plusieurs interventions sur
l'avenir des MICI. On a appris qu’on
avait découvert plein de choses, qu'il
fallait encore bien sir approfondir mais
qu'ily avait encore plein de chances

de nouveaux traitements. Donc je me
dis que méme i je fais une rechute, il
existera des solutions de rechange. »»

&« J'essaierai daller dans une grande

école, une école d’ingénieur, mais c’est
encore flou. Iy a une part de moi qui dit
que ce sera difficile a cause de ma MICI,
mais l'ancienne part, d’avant la maladie,
elle dit non, ce sera comme avant. Au
final, Iy a une plus grande part qui dit :
tuvasy arriver. yy

&< J'aurais peur que mes enfants aient la

<< Quand e seraiplus grand, sica se

trouve, on aura trouveé un traitement
définitif, a force de faire des recherches
peut-étre qu’'on me fera une piqire et

puis c'est bon. Ou alors des mini pilules,
peut-étre que ca aura évolué. Méme si

¢a n’existait pas, avec le médicament
d‘aujourd’hui je m'en sortirais, je

prendrais de la cortisone quand j'aurai

fini ma croissance, ca ne me dérangera

pas. De toutes facons, c’est pas mortel. )

maladie a cause de moi. Je sais que c'est
pas héréditaire, mais une personne

qui ala maladie a plus de chances de la
transmettre et... ca m'embéterait que
mes enfants aient la maladie. En fait je
me sentirais coupable, méme si c’est pas
vraiment ma faute. C'est juste ca qui me
pose un probleme. »)

T 77
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CEMALD...

=
SANS LA MALADIE ? p ?

=)=P=) lec vécu des parents
"avenir de ces enfants est une question récurrente

pour leurs parents. Comment la maladie va-t-elle
évoluer ? Ces adolescents vont-ils pouvoir se réaliser, vivre
normalement ? Les parents sont inquiets pour leur avenir a
long terme, mais dans le méme temps, ils font confiance a
leurs enfants pour dépasser le handicap que peut représenter
cette maladie chronique.

Mére de Thomas




&£ Il aparfaitement assimilé sa maladie,
et le traitement lui réussit bien. Moi,
mon espoir, ce serait un reméde qui
le guérisse complétement. Mais du
moment qu'il est bien dans sa peau...
s'il avait une super envie, une passion
qu'il ne pouvait pas réaliser a cause de

cette maladie, la je serais attentif au & Jepense que c'est unefille quia

futur. Aujourd’hui, tout ce qu'il a envie énormément de capacités et quiira
de faire, il peut le réaliser. Pour moi, s'il trés loin. Elle fera des études et elle ira
peut vivre comme ¢a, c’est parfait. Si au bout de ses ambitions, de ce qu’elle
on ne peut pas trouver le moyen de le s'estfixé. ¥y

guérir complétement, ce n’est pas grave
tant qu'il n’est pas limité. Y

Pére de Baptiste

<< Apres, ily a des impératifs, il faut pas
non plus qu’elle parte dans des trucs,
des réves qu’elle ne pourra pas réaliser,
c'est pourquoij'ai tendance a lui mettre
trésvite les pieds sur terre ... %)

Mére de Coralie
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