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CHERESET
CHERS COLLEGUES

Andrea
C. Messora

Enseignante du
secondaire a
Schaffhouse
Comité directeur
de CCS

Lorsque I'on m'a diagnostiqué la maladie de Crohn a I'age de 17 ans,
ces «précieuses petites joies de la vie» ont disparu. Ce qui était aupara-
vant une évidence était a présent un défi. J'ai eu ma premiére poussée,
j'ai perdu pratiquement 10 kilos en I'espace d'une semaine, j'étais si
épuisée que je devais m'asseoir dans la douche pour me laver les che-
veux et j'avais des douleurs en permanence.

Alors que ma famille se faisait du souci pour moi, mon principal souci
était I'école. Je ne voulais pas manquer les cours, je voulais impérative-
ment rester dans ma classe, effectuer la maturité pour pouvoir entrer
ensuite a la haute école pédagogique. Je voulais me battre et atteindre
mes objectifs. Malgré toute ma volonté, je n'aurais jamais pu atteindre
mes objectifs sans le soutien de mes professeurs, car je n'ai pas pu aller
a 'école pendant trois mois. Grace a la compréhension & mon égard
et aux différentes simplifications, j'ai pu rattraper les cours a la maison et
revenir dans la méme classe.

De plus, on m'avait remis une clé avec laquelle je pouvais ouvrir toutes
les salles de classe. Ainsi, lorsque je ne me sentais pas bien, je pouvais
entrer dans une salle pour m'y reposer. Grice a cette clé, j'avais aussi
accés a toutes les toilettes. Par ailleurs, j'ai été exemptée de sport
et j'avais certaines libertés pendant les excursions. Comme toute ma
classe était informée de ma maladie, tout le monde était compréhensif
et j'ai été beaucoup soutenue.

Lorsque je repense a ma scolarité, je me souviens que je voulais impé-
rativement aller a I'école. Je voulais manquer le moins possible les cours
et j'allais souvent a I'école malgré mes douleurs. Ainsi, je devais prendre
sur moi; I'école me permettait de me divertir et j'en faisais partie.

En tant qu'éléve concernée par la maladie, ce n’est pas facile d'expliquer
au professeur ce qu'est la maladie de Crohn ou la colite ulcéreuse. Bien
que ces deux maladies soient similaires, les nombreux symptémes va-
rient beaucoup d’une personne a I'autre. A cela s'ajoute que I'on n'a pas



toujours envie de parler de sa maladie a tout le monde. Normalement,
on choisit les personnes a qui I'on souhaite se confier. Or, a I'école, ce
n'est pas possible. D'une part, les professeurs doivent étre informés
pour qu'ils puissent réagir correctement; d'autre part, les éléves atteints
de ces maladies attirent I'attention de par leur comportement. lls sont
souvent fatigués, ils doivent aller aux toilettes pendant les cours et ne
peuvent pas toujours participer au cours de sport. |l est essentiel que les
professeurs et les camarades de classe soient informés.

En tant qu’enseignant, vous accompagnez des enfants pendant une pé-
riode importante de leur vie; vous pouvez leur transmettre énormément
de choses pendant cette période, et je ne parle pas ici du programme
scolaire. Vous étes un modele et vous pouvez considérablement faciliter
la vie des enfants concernés. Vous avez toutes les cartes en mains pour
que ces enfants puissent vivre ces «innombrables et précieuses petites
joies de la vie». Pour cela, il faut qu'ils n'aient pas a se faire du souci a
propos de I'école, qu'ils soient compris, qu'on les soutienne, que I'on
recherche des solutions individuelles et qu’on les motive.

Nous vous remercions de prendre le temps de lire cette brochure,
de vous pencher sur ce théme et d'aider votre éléve.

Le plus grand luxe que nous
devrions nous permettre se

compose des innombrables
et précieuses petites joies

de la vie.
Ernst Ferst







MALADIE DE CROHN /
COLITE ULCEREUSE
ET SCOLARITE

Maladie de Crohn
et Colite ulcéreuse
se produisent a
différents endroits
du tractus gastro-
intestinal.

Que sont les maladies inflammatoires chroniques intes-
tinales? Comment influent-elles sur les performances
et les capacités d’apprentissage des éléeves? Comment
I’école doit-elle réagir et quelle aide peut-elle apporter?
Nous apportons ici quelques réponses a ces questions.

Que sont les maladies inflammatoires chroniques intestinales?
Les maladies inflammatoires chroniques intestinales (MICI) regroupent
deux maladies: la maladie de Crohn (MC) et la colite ulcéreuse (CU).
Ces maladies chroniques, qui accompagnent le patient tout au long de
sa vie, se caractérisent par I'apparition récurrente d'inflammations en
différents endroits du tube digestif. Il est important de souligner que les
MICI ne sont pas des maladies infectieuses. Ni la maladie de Crohn,
ni la colite ulcéreuse ne sont contagieuses. Les causes des MICI
ne sont pas connues avec certitude. On sait toutefois que des facteurs
génétiques, culturels et microbiologiques jouent un réle.

Dans le cas de la maladie de Crohn, I'inflammation peut toucher I'en-
semble de 'appareil digestif, de la bouche jusqu’a I'anus, en passant par
I'estomac, I'intestin gréle et le célon. Dans le cas de la colite ulcéreuse,
I'activité inflammatoire se concentre exclusivement dans le célon.

Gros intestin

Intestin gréle

Maladie de Crohn "h Colite ulcéreuse
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Troubles

Les enfants et jeunes atteints de MICI souffrent souvent de maux de
ventre plus ou moins marqués (ils peuvent aller jusqu'a des crampes
sévéres) et qui peuvent durer plus ou moins longtemps. Les envies
pressantes d'aller a la selle et les diarrhées sont récurrentes. Parfois, le
besoin d'aller a la selle est si fort qu'il ne peut étre contenu. En fonction
de leur intensité, les maux de ventre et les diarrhées affectent considéra-
blement le bien-étre, les performances, la motivation et la concentration.

Evolution de la maladie

La maladie évolue par phases. Il existe des phases pendant lesquelles
I'inflammation de I'intestin augmente fortement (poussée inflammatoire)
et des phases pendant lesquelles on n'observe pratiquement aucune
activité inflammatoire (phase de repos ou phase de rémission). Pen-
dant une poussée, les enfants et les jeunes connaissent d'importants
troubles qui peuvent fortement perturber leur quotidien. Des troubles
peuvent aussi apparaitre pendant la phase de repos. En d'autres termes,
certains enfants ne connaissent jamais de périodes sans troubles. Il n'y
a jamais de guérison. L'évolution de la maladie varie fortement selon
chaque cas.



Chez les personnes atteintes de MICI, il arrive souvent que d'autres
organes soient concernés par une inflammation: inflammations articu-

laires, oculaires ou cutanées. Les MICI peuvent avoir d’autres répercus-
sions négatives: ostéoporose (perte osseuse), retards de la croissance
et de la puberté, perte de poids, fiévre et troubles psychiques parfois
considérables.

Traitement médical

La thérapie est complexe. Il faut souvent utiliser des antiinflammatoires
puissants (notamment des médicaments & base de cortisone). Bien
souvent, les enfants et jeunes concernés par la maladie doivent prendre
de nombreux médicaments pendant plusieurs mois, voire plusieurs
années. Tous ces médicaments ont, en marge de leur effet curatif, des
effets secondaires. Le plus connu d'entre eux est |'arrondissement du
visage ou «visage lunaire» et la prise de poids due a la cortisone. Lors
du traitement, les enfants et les jeunes atteints de MICI doivent régulie-
rement consulter un médecin spécialisé (gastro-entérologue) pour des
contrdles. Ces examens, parfois trés longs, entrainent malheureusement
des absences a |'école.

Les MICI et la scolarité

Les maux de ventre, les diarrhées ou d'autres troubles sont récurrents,
pas seulement lors des phases de poussée aiglies, mais aussi pendant
les phases de rémission. On constate également une diminution de la



motivation et des performances. Par ailleurs, les enfants et les jeunes
concernés doivent inévitablement quitter la salle de classe, méme
pendant les examens, pour aller aux toilettes. Dans ce cas, il convient de
trouver des solutions adaptées a la situation. Par exemple, I'éléve peut
effectuer I'examen dans une salle séparée de sorte qu'il ne dérange
pas les autres éléves lorsqu'il quitte la salle. Autre possibilité: I'éléve
effectue I'examen aprés la classe, une fois que tous les autres éléves
sont partis.

Le quotidien a I'école n'est pas simple pour les enfants et jeunes
atteints de MICI. D’une part, ils veulent se comporter de la maniére la
plus normale possible, mais d'autre part, ils sont différents des autres
du fait de leur maladie. Il arrive également que d'autres camarades
prétendent que I'éléve concerné profite de sa situation. Les excursions
scolaires peuvent également poser un probléme pour les enfants et
jeunes atteints de MICI. lls sont peut-étre trop faibles pour participer
a la balade en vélo et ont besoin d'un traitement spécial ou ils ont peur

de se retrouver dans des situations ou il n'y a pas de toilettes a dispo-
sition.
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Méme s'ils sont motivés, les enfants et jeunes concernés ne seront
peut-étre pas trés performants pendant les cours de sport. Il est im-
portant que les professeurs en connaissent les causes et conviennent
de dispositions spéciales (pauses, épreuves non notées) pour éviter un
sentiment d'exclusion chez les jeunes malades. Il est également souhai-
table que les autres éléves connaissent les causes de la maladie dans la

mesure ou I'éléve concerné est d'accord.

Informations supplémentaires
Crohn Colite Suisse, 5000 Aarau
0800 79 00 79
www.crohn-colite.ch



VOUS POUVEZ AUSSI

SOUTENIR CROHN COLITE
SUISSE!

Vous avez diverses possibilités pour vous engager personnellement
pour Crohn Colite Suisse. Grace a votre soutien financier, nous pou-
vons informer plus et mieux, nous pouvons mettre des contributions a la
disposition de la science et organiser de nombreux autres événements.

En Suisse, entre 16’000 et 25’000 personnes souffrent d'une maladie
inflammatoire chronique de I'intestin — tendance malheureusement & la
hausse. Jusqu'a ce jour, l'origine est inconnue et malgré le développe-
ment de nouvelles thérapies, une guérison n'est toujours pas possible.

Vos dons aident a poursuivre la recherche. Et cela non seulement dans
le domaine médical, mais aussi en ce qui concerne les problémes
sociaux qui y sont liés.

Faites un don avec
TWINT!
Scannez b coda QR avec

Fapp TWINT
Confiermez e montant &1
e doni

Coordonnées bancaires

PostFinance SA, Mingerstrasse 20, 3030 Berne, Suisse
Numéro de compte: 50-394-6

IBAN: CH52 0900 0000 5000 0394 6
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