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Cette brochure S’adresse aux
enfants qui connaissent
quelqu’un atteint de cholangite
biliaire primitive (CBP) ou qui
s'intéressent a cette maladie.
Commanditée par The Alliance Scotland,
cette broChure met en |umiére certaines
informations importantes sur la CBP,
comment la CBP de guelgu’un d’autre
pourrait aVoir un impact sur toi et § Gui
t’adresser si tu as besoin d’aide.



Qu’est-ce que la cholangite biliaire
primitive (CBP) ?

La CBP est une maladie auto-immune qui touche
le foie. Une maladie auto-immune est une
maladie dans laquelle le corps attaque son
propre systeme immunitaire. Notre systeme
immunitaire est un peu comme un garde du
corps qui nous protege des bactéries, microbes
et virus, par exemple, des rhumes, des gastros et
de la grippe. Quand quelqu’un a la CBP, son
corps ne comprend pas les signaux qui lui sont
envoyes et le systéme immunitaire commence a
attaquer certaines cellules du foie.

Le foie est un
organe du corps qui
trie toute la
nourriture que nous
mangeons. |l décide
ce dont on a besoin
et 'envoie dans les
différentes parties
du corps en passant
par le sang.

Il décide également ce dont on n’a pas besoin et
I'élimine du corps lorsque I'on va aux toilettes.

La CBP n’est pas une maladie qui s’attrape et
elle n’est pas contagieuse entre les personnes.
Nous avons tous des informations génétiques
stockées dans nos cellules. Ces informations
sont responsables de la couleur de nos yeux ou
de nos cheveux, indiquent si nous seront plutot
sportifs ou intellectuels, ou si notre corps aura
des problémes (dents décalées, probléemes de
vue ou certaines maladies). Les informations
génétiques d’une personne souffrant de CBP
produisent une réaction du systéme immunitaire
que I'on appelle un « déclencheur ».



Comme la gachette d’un pistolet, ce déclencheur
est a l'origine d’'un processus. Dans la CBP, ce
processus est I'attaque des cellules du foie. Si
I'on ne fait rien, la CBP peut étre dangereuse.
Heureusement, la CBP est assez bien comprise
et nous pouvons faire plein de choses pour aider
les personnes qui ont la CBP.

A I'heure actuelle, il n’existe pas de reméde pour
guérir la CBP, mais il y a beaucoup de
médicaments pour aider les personnes qui ont la
CBP, et il y en a un qui peut retarder les dégats
subis par le foie. En effet, la plupart des
personnes qui recoivent un diagnostic de CBP
assez tbt et qui prennent des médicaments vivent
aussi longtemps que les personnes qui n’ont pas
la CBP.

Qu’ai-je besoin de savoir ?

Il'y a trois choses a savoir sur la CBP. La
premiére chose est ce qu’on appelle les
« symptomes ». Comment

une personne atteinte de

CBP se sent aujourd’hui ?

Ces personnes sont parfois

fatiguées ou ressentent des

douleurs dans leur corps.
Parfois elles peuvent avoir
la peau qui gratte ou avoir 4&

envie de vomir.

C’est parfois horrible de voir une personne qui a la
CBP souffrir de ces symptdmes et c’est normal de
s’inquiéter. C’est important que tu saches que ces
symptémes sont une facon pour le corps de savoir
qu’il a une maladie. Ces symptdmes ne nous
disent pas a quel point la CBP a empiré. Les
personnes qui ont une CBP ont des bons et des



mauvais jours. Elles peuvent connaitre des
bonnes comme des mauvaises périodes, qui
peuvent parfois durer longtemps. D’autres fois, ¢a
peut étre court, au contraire.

Avoir ces symptdmes ne veut pas dire que la
personne malade est plus en danger ou que sa
maladie empire. Donc si quelqu’un que tu connais
traverse une mauvaise période, elle finit en
général par passer.

La deuxiéme chose a savoir sur la CBP, c’est qu'il
faut toujours mesurer ce qui se passe dans le
corps, souvent avec des prises de sang. Ces
analyses sanguines, que I'on appelle « bilan
hépatique » ou « TFH » (tests de la fonction
hépatique), nous montrent ce qu'’il se passe dans
le foie et nous permet de vérifier s’il contient toutes
les substances chimiques dont il a besoin pour
faire son travail correctement.

Une personne atteinte de CBP devra avoir des
prises de sang beaucoup de fois pour que 'on
puisse faire ces analyses. La quantité de sang
prélevée pour chaque analyse est trés faible. Le
corps humain sait trés bien remplacer le sang
dans le corps, il n’y a donc aucun danger pour la
personne qui donne son sang.



La troisieme chose a savoir sur la CBP, c’est qu’il
faut mesurer s’il y a des dégats dans le foie. On le
fait habituellement avec des scanners. Il existe
différents types de scanners, certains peuvent étre
impressionnants ou faire peur mais ils sont sans
danger. Ces scanners nous donnent une idée de
ce qu’il se passe a l'intérieur du corps. Parfois,
nous pouvons méme voir des détails a l'intérieur
du foie.

Maintenant que tu sais ces

trois choses, tu comprends
gue les personnes atteintes
de CBP doivent parfois

passer beaucoup de temps
a voir des médecins et des

+

infirmiers ou a se rendre a

I'hépital. é&
Encore une fois, ¢a peut 2:/
faire un peu peur mais c'est ‘g i
une partie trés importante -

de la vie avec la CBP. La

plupart des personnes souffrant de CBP ne vont a
I’hépital ou chez le médecin que pour une
surveillance de routine. Ca veut dire que les
médecins peuvent constater s’il y a eu des
changement a temps, pour faire ce qu’il faut et
aider le patient immédiatement.

En général, la CBP ne provoque pas de
changements dans le foie avant trés longtemps.
Nous connaissons des personnes qui ont recu un
diagnostic de CBP il y a plus de trente ans (oui,
30 !). Nous connaissons méme quelqu’un qui
souffrait de CBP et qui a vécu jusqu’'a 103 ans !

Dois-je m’inquiéter ?

Tu n’as pas de raisons de t'inquiéter.



C’est normal que tu t'inquiéetes, surtout si
quelqu’un que tu aimes va souvent a I'’hépital ou
voir un médecin. Souviens-toi que la majorité des
personnes qui ont la CBP vont a I'hépital pour
vérifier que tout va bien, pas parce qu’elles
souffrent.

Si tu as des inquiétudes ou si tu as peur pour une
personne qui a la CBP, il vaut mieux en parler a
quelgu’un et trouver des réponses a tes
questions. (Quand on n’a pas de réponses, on a
tendance a s’'imaginer le pire !).

A qui puis-je en parler?

Tout d’abord, tu peux en
parler avec la personne
que tu connais qui a la
CBP. Si elle était
fatiguée, peut-étre qu’elle
n’a pas remarqué que tu
étais inquiet/inquiéte et
elle n’a donc pas pris le
temps d’en discuter avec
toi. En général, elle sera
capable de répondre a
tes questions et de te
rassurer.

En plus de parler avec la personne malade,
tu peux également prendre le temps d’en
parler avec I'un de tes parents, qui saura
sUrement t'aider. Ton parent peut parfois
partager les mémes inquiétudes que toi et
peut déja connaitre les réponses a tes
guestions. Ca peut étre une bonne chose
pour tes parents de savoir ce que tu penses,
et une bonne chose pour toi de savoir qu’ils
te comprennent.



Que se passe-t-il si c’est 'un de
mes parents qui a la CBP ?

Si tu es toujours inquiet/inquiéte, ca pourrait te
rassurer d’en parler avec ton maitre d’école ou
professeur, ou un adulte en qui tu as confiance.
C’est possible que cet adulte ne sache pas ce
gu’est la CBP, mais bien souvent, ¢a peut te faire
du bien que I'on t'écoute et que I'on te confirme
gue tes pires peurs ont peu de chance de se
réaliser.

Tu peux aussi contacter quelqu’un de la PBC
Foundation. La PBC Foundation est composée
de personnes qui sont qualifiées pour t'aider.
Certaines ont la CBP. D’autres ont des membres
de leur famille atteints de CBP. Tu peux nous
appeler directement et nous répondrons a toutes
tes questions sur la CBP.

Que puis-je faire pour me rassurer ?

C’est plus facile a dire qu’a faire, mais tu ne dois
pas tinquiéter. Pour de vrai.

Si tu t'inquiétes, en parler avec quelgqu’un peut
trés vite te rassurer.

Si tu vis avec quelqu’un
qui a une CBP et qui
est parfois fatigué,
essaie de faire de ton
mieux pour l'aider au
guotidien. En rangeant
ta chambre, en faisant
tes devoirs, en
participant aux taches
ménageres, etc., tu peux parfois dégager plus de
temps libre et d’énergie pour faire des activités
amusantes au lieu du ménage ou de perdre du
temps en petites disputes. (Sauf que tes parents
ne te disputent jamais, bien-sar !)




C’est important d’étre honnéte avec toi-méme et de
te rendre compte que tu as des inquiétudes. Ce
n’est qu’a partir de ce moment-la que tu pourras y
faire face, en parler et te sentir mieux.

Souviens-toi, la PBC Foundation peut t'aider. Tu
peux nous appeler ou nous envoyer un e-mail et
nous te viendrons en aide autant de fois que tu en
auras besoin.

Appelle-nous : +44 (0)131 556 6811

Envoie-nous un e-mail : info@pbcfoundation.org.uk

Envoie-nous un tweet sur X

(anciennement Twitter) : @pbcfoundation
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