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AFA Crohn RCH

L’afa Crohn RCH France est I'unique association nationale a se consacrer
exclusivement au soutien aux malades et leurs proches, et a la recherche
sur les maladies inflammatoires chroniques intestinales. Créée en 1982,
I’afa se bat depuis prés de 40 ans pour mieux comprendre et traiter la
maladie de Crohn et la RCH, avec I'espoir de les guérir un jour.

SES MISSIONS :

* Guérir : elle suscite et finance des programmes de recherche, du fon-
damental a la clinique. C’est un acteur incontournable dans l'aide au
développement et a la recherche, qui finance des projets originaux,
sélectionnés par son Comité scientifique.

* Représenter tous les malades et leurs proches, en portant leur voix
aupres des décideurs politiques et de santé.

* Agir avec ses 22 délégations régionales. Elle soutient, accompagne
et informe les malades et leurs proches, organise des rencontres
et des séjours.

e Informer : I’'afa propose une information validée sur les maladies,
les traitements, les droits et l'alimentation sur son site internet,
ses brochures et la plateforme MICI Connect.

Pour en savoir plus : www.afa.asso.fr et www.miciconnect.com

Crohn - RCH - France

15, rue de La Forge Royale 75011 Paris

0811 091 623 ou 01 801821 81
info-accueil@afa.asso.fr

www.afa.asso.fr

QoY f

@afaCrohnRCH



MICI : MALADIE DE CROHN ET RCH

TON PAPA

N’EST
PAS TOUT
SEUL!

NOUVEAUX CAS PAR AN

2 MALADIES 270000
CHRONIQUES | Biarvs

les médicaments existants permettent FRANCE
de contrdbler la maladie

SYMPTOMES

Les maladies inflammatoires chroniques de l'intestin (MICI) re-

groupent la maladie de Crohn et la rectocolite hémorragique

(RCH), deux maladies qui se caractérisent par une inflammation
de la paroi du tube digestif ayant pour symptomes :

douleurs abdominales, diarrhées, urgence d’aller a la selle, perte
d’appétit et amaigrissement, grande fatigue et fievre...



Chapitre 1

La waladie

Avujourd’hui, c’est maman qui vient me
chercher 3 Uécole. Papa a rendez-vous
avec une docteure, ¢a me fait peur...




Je ne pose pas de questions,
car j’ai peur que ¢a rende
maman triste. Elle me rassure et
m’explique que papa est malade
depuis quelque temps, alors il est
allé voir une docteure pour trouver
ce Qui ne va pas.

« TV %ai, une docteuve
comwme celle aui te wesuve
tous 1e5 ans. »



Apres plusieurs examens,
la docteure a trouvé ce dont
souffre papa, c’est une MICI*

*maladies inflammatoires chroniques de Uintestin :
maladie de Crohn et rectocolite hémorragique



Elle nous dit qu’elle connait bien cette maladie,
Papa n’est pas le seul 3 l'avoir. Elle sait ce qu’il faut
faire, elle va pouvoir lui donner des médicaments
pour calmer La maladie.

«Mais Si gaga a une MICT, eSt-ce que ¢a veut dive
aUe je vais Yomber wmalade woi aussi?»

Elle nous rassure, ce n’est pas une maladie
contagieuse, ni une maladie héréditaire.




Elle nous explique:

«Les MICT sont deux wmaladies
nflammatoives chroniaues
de lintestin. »

Ca veut dire que ¢a touche
le tube digestif, qui nous permet
de digérer ce qu’on mange.

La maladie de Crohn peut
toucher n’importe quelle partie
du tube digestif de la bouche a
Uanus, alors que La Rectocolite
hémorragique ne touche que le

colon et le rectum.

Les deux maladies abiment
le tube digestif, ce qui l'empéche
de bien fonctionner, et qui fait
trés mal au ventre.







C’est comme avoir un petit monstre dans le ventre.
Parfois il dort, parfois il se réveille.
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Papa ne peut pas se débarrasser de Lui,
il doit Uapprivoiser et apprendre 3 vivre avec.
La docteure prescrit des médicaments 3 papa.

«Ga va calmer le getit wmonstee. »
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Chapitre 2

LeS SownS




Papa doit prendre

régulierement des

médicaments pour
controler la maladie.

Pour ne pas qu’il oublie de les prendre avec lui,
je lui ai décoré une petite boite.

13



La docteure lui a présenté les différents traitements
possibles : des perfusions 3 ’'hopital, des piqUres
sous-cutanées ou des comprimeés 3 avaler.
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M Papa va régulierement

voir sa docteure pour

controler la maladie.

Elle Wui palpe le ventre
peour savoir ov il a mal
exactement.

@

Parfois, il voit un infirmier
qQui lul prend un peu de sang
dans le bras pour Uanalyser
dans un laboratoire. Ca
peique un peu, mais ¢a ne
fait pas mal.

« TS veaavdent
== aussi Son caca,
beuvrk ! »




De temps en temps, la docteure
regarde aussi 3 Uintérieur de son
ventre avec une minuscule caméra
au bout d’un tube. C’est La coloscopie.

«Une caméra dawns e ventve?
Mais ¢a doit €aive wal!»

Papa est endormi grace a un
médicament et il ne sent rien.




Parfois, papa doit aller 3 Uhopital,
pour certains traitements ou
examens médicaux.
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Papa m’a dit:

K wmBme 5i noUS Sommes 56paves quelaue tewps,
")e pense tves Lot A toi»
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Chapitre 3

Le qUotidien

Maman me dit que si je veux sortir
de table je dois finir mes petits pois
carotte...




Papa mange du riz aujourd’hul pour reposer
son intestin, mais il mangera des légumes bientot
comme toi car c’est bon pour Lla santé.




Apres le repas, papa m’a promis qu’on
irait fFaire du roller au parc!
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J’at mis mes beaux patins, mais finalement il me dit
qQu’on ira une autre fois parce qu’il est trop fatigué.
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Ga wénevve,
il ne Soccuge QWS de wol!




T\ ne waime s
Tai €ait quelaue chose de wal?




Papa me dit que ce n’est pas de ma faute, mais que c’est
sa maladie qui le fFatigue beaucoup. Il m’explique :

«NouS Somwmes comme des giles».

»E

//

Apres une bonne
nuit de sommeil,
on se réveille
avec nos batteries
chargées 3 bloc.

Au fur et 3 mesure de la journée,
et des activités, notre énergie
diminue jusqu’au moment d’aller
se coucher.

=
o
-
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Sauf que lui, 3 cause de sa
maladie, ses batteries se
déchargent plus vite.

C’est pour ¢a qu’il doit économiser son énergie.
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Je ferai du roller une autre fois ce
n’est pas si grave, on peut faire plein
d’autres activités plus calmes.

«Et *')"awai Youjouvs assez d'é.nexqie
our Toi, gour te €aive Un aros calin
et auon discute ensewmble »







Chapitre 4
La poussee
et \a vewmiSSion




« Chovette,
cest \e week-end!»

Papa et moi, on part se promener 3 13
campagne. On a préparé un pique-nique,
et en route pour la balade.




Je m’amuse
beaucoup!

Mais papa marche
lentement derriere,
il n’a pas Uair en forme...

j’essaye de le faire rire,
de lui chanter des chansons,
de lui cueillir des fleurs...

IL me sourit, mais je vois bien
qQu’il @ mal.
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Soudain, il court derriere
un arbre pour faire caca.

Pourauoi | wattend gas auon
tvouve de «vvaies toilettes»?

ILme dit qu’il ne peut pas
attendre... C’est bizarre.
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Il veut qu’on s’arréte un pevu.
Je lui demande ce qui ne va pas. Je croyais qu’il était
guéri moi! Apres Uhopital et les médicaments.

IL me dit que ¢a va mieux c’est vrai, mais qu’il a une
maladie chronique. Ca veut dire qu’ily aura des
moments calmes et des moments plus compliqués.
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Il m’explique:

& Une waladie chroniove,
cest comwme \es nu03e9 de \a wmétéo. »

ILy 3 les jours d’orage avec les
nuages bien gris : j’ai tres mal,

je suis fatigué et ¢a peut me -
rendre triste ou en colere. On v
dit que c’est une période de N

poussée de la maladie.

Et puis ily a certains jours
ov le ciel est plus couvert,
P avec un peuv ou beaucoup
de nuages : je me sens
moins bien, j’ai un peu mal,
mals pas trop, j’arrive 3 faire
des choses...

Enfin, ily a des jours ou il Fait tres
beau, sans nuage : je n'ai pas mal,
je suis en forme. On appelle cela
une période de rémission. o
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On ne peut pas vraiment prévoir
3 Uavance quand Uorage vient
et quand il repart.

«Mais sache-le, touyouws agves \'0“039-
vevient le beav tewgs..»
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LA RELATION PARENT/ENFANT

©00000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000

Quelques conseils aux parents
atteints d’une MICI

Quand un parent
est malade,

un enfant quel
que soit son age,
peut avoir peur
de le rendre triste
s’il lui pose ses
questions... il peut
alors s’inventer
des réponses bien
plus terrifiantes
que la réalité!

Ce livret peut vous
aider a lui montrer
que vous pouvez
en parler avec lui,
simplement.

Votre enfant

n’a pour autant
pas envie et besoin
de tout savoir...

Et vous serez sans
doute étonné qu’il
en parle parfois
beaucoup,

et d’autres fois
plus du tout...
C’est normal!

MICl Infos Service
0811091623

Etre malade pour un parent est aussi souvent
source de culpabilité envers son enfant et
d’inquiétude d’étre moins disponible pour lui.

Lorsque vous souffrez d’'une poussée sévére,
essayez :

d’exprimer a votre enfant la confiance
que vous accordez a la personne qui
s’occupera de lui.

d’éviter de lui dire que tout ira mieux
rapidement s’il est impossible de prédire
le délai nécessaire pour votre amélioration.

de garder des moments privilégiés

a 2 avec lui (ou avec chacun des enfants
séparément), 15-20 minutes par jour,
plusieurs fois par semaine (de plaisirs
simples, d’activités calmes et calins du soir).
Il est trés sécurisant pour I’enfant de savoir
gu’il aura ce temps avec vous. Ce temps
court mais régulier peut permettre ainsi
d’éviter une escalade «harcelante» de votre
enfant pour avoir votre attention.

de toujours le complimenter a voix haute
pour tout ce qu’il fait bien!

Dr Vanessa MILHIET
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