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La maladie de Crohn

Dans le cadre du cours daspects cliniques, de la prise en charge de l'enfant a la personne
vieillissante, il nous a été demandé de réaliser une recherche a propos d'une pathologie qui nous
intéressait : la décrire identifier les causes, le traitement, les conséquences au quotidien ainsi que le
réle de I'orthopédagogue.

1. La maladie de Crohn, qu’est-ce que c'est ?

Selon la Fondation de recherche sur les maladies de I'appareil digestif et la nutrition’, la maladie de
Crohn c’est une pathologie chronique, infllmmatoire (affection qui perdure dans le temps) et
incurable de l'intestin. Elle se déclare le plus souvent entre 15 et 30 ans mais peut apparaitre a
n'importe quel age et touche environ 20 000 belges. Elle se loge au niveau de ['intestin gréle et/ ou
du colon en les contaminant par des lésions indélébiles appelés nodules mais, peut également
s'étendre de la bouche a 'anus.

Cette pathologie varie d'un patient a I'autre selon différents facteurs et elle se caractérise par des
alternances entre périodes de crises et périodes plus calmes dites de « rémission ».

2. Les causes

Au niveau des causes de la maladie, selon Giorgetta? il y a une prédisposition génétique qui peut
étre a I'origine mais, sans certitude.

Selon 'AVIQ?, elle peut également étre due a un choc émotionnel, a la cigarette (les fumeurs ont
deux fois plus de chance de développer cette maladie), a la prise de certains antibiotiques, a
certaines bactéries, a I'environnement du patient mais, elle peut aussi apparaitre de maniere
inconnue.

3. Quels sont les symptdmes de cette pathologie ?
Les symptomes caractéristiques issus de la revue : « Perspective Infirmiere » de Riel-Roberge *

sont : des diarrhées violentes, une perte de poids, de la fatigue, une immunité défectueuse, des
douleurs abdominales et, dans certains cas, la présence de fievre et d'une perte d'appétit.
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4, Les traitements

Selon la Fondation de recherche sur les maladies de I'appareil digestif et la nutrition’, il s'agit de
traitements médicamenteux (antibiotiques, traitements biologiques, corticostéroides, ...). Dans le
cas d'une impasse, il faudra opter pour une chirurgie lorsque, les médicaments ne sont plus efficaces
ou lorsque l'intestin est trop abimé pour étre sauvé. Il faudra alors couper la/les parties touchées.
A T'heure actuelle, cette pathologie est toujours incurable mais, les traitements permettent de
limiter les récidives et d'améliorer les conditions de vie du patient.

5. Les conséquences de la maladie au quotidien

Selon TAVIQ?, les conséquences au quotidien pourront se manifester par de la fatigue, des crises
imprévues (les douleurs et les diarrhées peuvent étre plus fréquentes), 'immunité est affaiblie, une
dépendance a un traitement médicamenteux lourd ( comme par exemple, une injection
intraveineuse en hopital de jour), étre vigilant quant a la nourriture ingérée afin de limiter l'irritation
du systeme digestif, ...

6. Choix de cette pathologie

Jai choisi de m'informer davantage sur la maladie de Crohn car, un membre de ma famille en
souffre depuis maintenant six ans. Lors des premiers symptomes, il n'avait encore que cing ans.
Jai été marquée par certains passages difficiles par lesquels il a d0 passer afin de trouver le
traitement qui lui correspondait et qui allait pouvoir l'aider a reprendre une vie « normale ».

Afin de mieux comprendre ce qu'il ressentait, je me suis renseignée aupres de ses parents afin de
parcourir les étapes par lesquelles il a d( passer.

En juillet 2014, les premiers symptdmes sont apparus (selles liquides, douleurs abdominales). Les
investigations ont alors commencé : antibiotiques, gastroscopie et colonoscopie, prise de Modulen,
une sorte de lait qui a permis de soulager et de « boucher » les ulceres dans le conduit digestif
(lenfant était nourri uniquement par celui-ci, tout autre aliment était interdit), Imuran, cortisone,
... Tous ces traitements n'ont donné aucune amélioration.

En juillet 2015, Victor (nom d’'emprunt) allait jusqu'a 25 fois par jour aux toilettes... une horreur !
Par moment, il lui était impossible pour lui de se retenir...

Début aolt 2015, il allait enfin avoir acces au Remicade® (Remicade est indiqué dans le traitement
de la maladie de Crohn active, sévere, chez les enfants et les adolescents dgés de 6 a 17 ans).

Pour pouvoir bénéficier de ce médicament trés onéreux, il faut étre cortiso et imuran résistant.
Enfin, le Remicade, seul traitement faisant effet, a pu lui é&tre administré. Pour le moment, tant que
le traitement fonctionne, ses proches croisent les doigts car, I'arrivée de I'adolescence pourrait
jouer également des tours sur ses intestins, sachant qu'il regoit la plus forte dose a intervalle de 7
semaines.
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Une fois adulte, il sera peut-étre stabilisé sur de plus longues périodes et pourra donc bénéficier
de périodes de rémission qui, a ce jour, n‘ont pas encore eu lieu.

7. Que faire en tant qu'orthopédagogue ?

En tant qu'orthopédagogue, il serait nécessaire de mettre en place des aménagements issus de la
fiche rédigée et éditée par 'AVIQ? en collaboration avec l'association Crohn-RCUH afin que la
personne puisse vivre de maniere plus confortable avec sa maladie. Il pourrait étre le relais entre
la personne concernée et la direction afin d’aider le patient a étre capable d’en parler, qu'il puisse
travailler selon son propre rythme, qu'il évite les situations de stress inutile, qu'il évite les longs
déplacements, qu'il ait des pauses régulieres, qu'il ait des horaires flexibles.

Il sera également nécessaire d'aider la personne a en parler sans géne, a dédramatiser la situation
et a vivre malgre les impacts sur la vie quotidienne. Il sera donc essentiel de travailler I'estime de
soi et la confiance en soi.
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