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Plus de soixante mille Francais en souffrent sans en parler

Une avancée contre la maladie de Crohn

« Au stade ou au restaurant,
c'est toujours le méme réflexe :
r ol sont les tollettes. » Pa-

trick, 38 ans, a découvert sa ma-
ladie de Crohn & I'occasion d'une
banale intervention chirurgicale.
Cette violente douleur abdominale
n'élait pas une appendicite, mais
le signe d'une inflammation chro-
nigue du tube digestif dont les

diarrhées prolongées constituent ’

le sympldme le plus invalidant
Est-ce la raison du silence qui
entoure la maladie de Crohn ? Le
fait qu'on y parle d'abcés & I'anus
et de selles au long cours ? « Le
malade et son entourage ont du
mal & briser le tabou », reconnait
Patrick. Méme la recharche médi-
cale a longlemps privilégié d'au-
tres parties du corps, réputées
plus nobles: «Jusqu'a une date
récente, il n'y avail aucune
équipe sclentifique francaise 2
travailler sur les maladies inflam-
matoires du tube digestil », con-
firme le professeur Jean-Frangois
Bretagne, gastro-entérologue au
CHU de Rennes, I'un des spécia-
listes du " Crohn " dans I'Ouest.

Opération, récidive

LA encore, te sont les malades
qui ont bousculé la meédecine.
L'association Frangois-Aupetit,
fondée en 1982, a commencé a
tenir des conférences et & finan-
cer des recherches. Des études
réafisdes dans fe Nord-Pas-de-
Calais et en Sretagne ont levé le

volle sur I'éendue et I'expansion

du mal. Au moins soixante mille
Francais en sont atteints.

Si elle peut apparaitre & tout
age, la maladie de Crohn frappe

Le professeur Bretagne,

deux est amputé d'une partie de son intestin da

surtout vers la trentaine. Elle agit
par poussées, parfois accompa-
gnées de lésions cutanées ou
oculaires. N'importe quelle région
du tube digestil peut étre touchée.
Rétrécissemnant, fistules, abcés...
« Quand la parol -intestinale est
trop détériorée ou sl I'occlusion
menace, on opére», explique le
professeur Bretagne. Un malade

sur deux est amputé d'une partie,

de son intestin dans les dix ans
qui suivent le diagnostic. La réci-
dive est quasi inéluctable.

Géne de susceptibilité

L'usage de médicaments anti-
inflammatoires permet despacer
les poussées et d'allonger le dé-
lai entre deux opérations. L'ali-

I'un des spécialistes de la maladie de Crohn dans I'Ouest: un malade sur
ns les dix ans qui suivent le diagnostic.

mentation ne joue aucun rdle.
Mais, comme leur intestin fragile
ne supporte pas les fibres (crudi-
tés, végétaux), beaucoup de ma-
'ades s'astreignent a4 un régime
strict. Pates et riz reviennent plus
souvent qu'a leur ftour, notam-
ment chez les 10 % qui souffrent
d'une forme trés handicapante de
la maladie. Les autres ménent
une vie & peu prés normale, « a
part 'anxiété, la peur d'une nou-
velle poussée, la crainte d'une
transmission aux enfants, le man-
que d'intormation ».

C'est dire I'importance, pour
ces malades, de la récente dé-
couverte d'une équipe franco-an-
glaise coordonnée par [Institut
Curie. & Paris. Un site de « sus-

« On n’en meurt pas, mais... »

Comme environ 10 % des pa-
tients, Michel soulfre d'une forme
aigué de la maladie de Crohn. Un
témoignage poignant, 4 1a pre-
migre personna.

= Mai68. Jai 23ans. Depuis
longtemps, des maux de ventre
me taraudent avec une belle in-
sistance. La cause? Inexpliquée.
Le chirurgien livre son verdict
Suspicion de Crohn. Jamais en-
tendu parler, mais ¢a parait sé
rieux. Billard. Exit le gros intestin.
Il faudra vivre sans. La France
s'embrase dans ses " événe-
ments ~. Pour moi, le début de la
galére. |l y a trente ans de ¢a. Je
rame toujours, mais je vis. J'ai un
métier, une famille. La preuve
qu'on n'en meurt pas. Pas physi-
quement. Pour le reste...

« Le reste, ¢'est un cortége de
handicaps. Une aulre vie. Adap-
téc au mal qui dicte sa |2i. Ne
parlons pas des séquelles intesti-
nales. Elles vont de soi. Les
coups de poignard abdominaux
quand la douleur se fait trop
vive 7 Les diarrhées épuisantes,
jour et nuit? Le manque de force
el les coups de pompe a répéti-
tion? On s'y fail. Le pire, c'est
tout ce qu'induit la maladie au
plan psychologique. Anxiété, fra-

gilité et phobies. Ces mots, incon-
nus jusque-la, installent un redou-
table inconfort de vie. Plus rien
ne se passe "comme avant”.
Effrayant. L'acte le plus insigni-
fiant se transforme en épreuve.

« Le restaurant? Un plaisir
pour vous. Pour moi, loule une
aflaire. Et si j'étais malade la-
bas 7 Les toilettes seront-elles li-
bres? La peur est la, omnipré-
sente. Je resle a la maison. Aller
woir un maitch de foot? Super.
Mais comment demeurer deux
heures sur place sans risquer le
coup de barre ? Et — encore une
fois. — comment étre slr de trou-
ver des WC & la minute ol I'irré-
pressible besoin s'impose 7 Tant
pis. Le foot a la télé, c'est pas
mal non plus. Encore un renonce-
ment. »

Solitude glaciale

=« Et ne parions pas de l'avion,
du cinéma, de la visite d'une
expo ou d'un concert. La ol les
autres s'amusent, moi je m'ex-
clus. Avec toujours une bonne
excuse derridre le sourire forcé.

Faire samblant, c'est devenu le

credo récurrent. Déprimant.
= Faut-il dire les nuits blan-
ches? Limpitoyable régime ali-

mentaire ? La lancinante certitude
qu'un jour, fatalement, on retrou-
vera les murs blancs de I'hdpi-
tal 7 L'orgueil blessé par ce mal
ressenti comme une humiliation 7
Allez donc expliguer au premier
venu que vous devez aller aux
toilettes une vingtaine de fois par
jour 7 Essayez el vous verrez.
Honteuse épreuve.

= Faut-il dire aussi le doute qui
s'est fait cruel compagnon de
route 7 Dire |'existence amputée 7
Les ambitions professionnelles la-
minées 7 La détresse silencieuse
face aux “autres”, ceux qui
samblent tout déguster de la vie,
sans contrainte 7 Les ravages de
Iintimité conjugale ? Les visites
chez les médecins de I'dme?
Faut-il réciter la litanie des ordon-
nances ? Dire les larmes de I'im-
puissance quand la volonté ne
suffit plus & faire échec au déses-
pair ? Confesser les envies, par-
fots, den finir pour ne plus étre
" différent " 7

« Mon * Crohn ", c'est tout ¢a
et plus encore. On n'en meurt
pas, mais ¢'est quand méme une
vie brisée. Des réves irrémédia-
blement piétinés. Et, au-deld de
la stricte soulfrance physique, une
solitude glaciale. »

an-Paul Jaslet

b
Je

ceptibilité » & la maladie de
Crohn a été localisé sur le chro-
mosome 16. A terme, la décou-
verte d'un ou plusieurs génes dé-
faillants pourrait donner un coup
d'accélérateur a la recherche.

Cause génétique, donc?- Pas
seulement : chez les “ vrais ™ ju-
meaux (issus du méme ceul),
quand l'un développe la maladie,
son frére en est afteint une fois
sur deux. Cetle proportion dé-
montre & la fois le poids de I'hé-
rédité et ses limites. =l existe
forcément d'autres facteurs gqul
favorisent, ou non, I'éclosion de
la maladie », en conclut le profes-
seur Bretagne. Lesquels ? La re-
cherche tatonne. Des raisons psy-
chologiqgues 7 Non. Des causes
infectieuses remontant aux mala-
dies infantiles 7 Peut-étre. Le ta-
bac ? SOrement, mais pas a lui
tout seul.

A P.

P La maladie de Crohn porte
le mom du chercheur qui en a
décrit les symptémes, en 1932, &
New York. Elle. fait partie des
trente affections de longua durée
prises en charge a 100 % par la
Sécurité sociale.

> La rectolite hémorragi-
que (RCH) est la cousine de la
maladie de Crohn. Elle présente
sensiblement les mémes symptd-
mes : douleurs abdominales, diar-
rhéas, fatigue, alternance de
poussées et de rémissions...
Seule caractéristique : elle ne tou-
che que le gros inteslin.

» Un registre des maladies in-
flammatoires du tube digestif est
ouvert en Bretagne, depuis le
1# janvier 1994, sous la respon-
sabilitd de I'Observatoire régional
de santé. Cette engquéte, baplisée
* Abermad ", révéle que six a
huit nouveaux cas de Crohn et
RCH sont diagnostiqués, chaque
année, pour cent mille habitants.

I L'association Aupe-
it soutient et informe les mala-
des. Bretagne : 99554512 ; Pays
de Loire: 40706923; Norman-
die : 33 28 75 60.



