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NDLR : Compte
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«\livre avec »,
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francaise de lutte
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(Aflar).

UNE SPONDYLARTHRITE. Suivre des traitements
personnalisés tout en adaptant sa vie quotidienne, personnelle,
sociale et professionnelle, contribue a controler les douleurs et
la raideur liées a la maladie.

Comment agir sur une

fatigue multifactorielle ?

TEMOIGNAGE
DE GAELLE

Atteinte d’une spondylarthrite
ankylosante depuis 20 ans, je com-
pose a chaque poussée inflamma-
toire non seulement avec les dou-
leurs, la raideur matinale et la
fatigue mais aussi avec leurs im-
pacts sur ma vie personnelle et pro-
fessionnelle.

J’ai appris a gérer douleurs et rai-
deurs grace a une meilleure préven-
tion (hygiéne de vie, entretien phy-
sique, arrét de travail plus précoce)
etégalement grace adestraitements
particulierement adaptés, notam-
ment la biothérapie, et une rigou-
reuse observance. Aussi, je suis
moins souvent en incapacité phy-
sique majeure.

En revanche, I'impact de la fatigue
reste tres important. Il s’agit d’une
fatigue «spéciale», comme si elle
était non récupérable. Il faut tou-
jours lutter, contourner, adapter ses
projets, ses envies, pour ne pas se
laisser affecter. « Faire avec» est
vraiment difficile car aucune anti-
cipationn’estpossible. Il s’agitd’un
numeéro d’équilibriste quotidien
pour ajuster les possibles, person-
nels et professionnels.

En plus de ses conséquences et de sa
gestion quotidienne, la prise en
charge de la fatigue ne semble pas
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aisée pour les médecins. Leurs ré-
ponses sont souvent évasives. Le
caractére multifactoriel est souvent
évoqueé: activité de la maladie in-
flammatoire, qualité de vie au tra-
vail, santé psychologique, sommeil,
activité physique... sont a interro-
ger. Aucun traitement spécifique
n’est disponible. Malgré toute la
considération que j’ai pour les mé-
decinsrencontrés, je constate quele
questionnement persiste.

Aussi, pour étre actrice de ma santé
et de ma qualité de vie, j’ai tenté
d’isoler les causes de « ma» propre
fatigue. J’ai changeé de travail pour
éviter les surcharges horaires et de
stress, mis en place un suivi psycho-
logique pour me décharger des com-
plications de la vie, évité le plus
possible les écarts de sommeil (cou-
cher aprés 22 h) pour dormir suffi-
samment, instauré 20 minutes de
gymnastique articulaire et 40 mi-
nutes d’activité physique modérée
5 fois par semaine environ.

Le gain me semble peu significatif,
meéme si les périodes d’épuisement
sont moins fréquentes. Dans 1’at-
tente de nouvelles réponses théra-
peutiques, I’acceptation, dans ce
contexte, fait remede.
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La spondylarthrite, rhumatisme
inflammatoire chronique, atteint
surtoutlarégionlombaire et le bas-
sin. Elle se déclare souvent chez des
jeunes adultes, entre 16 et 30 ans, et
concerne plus de 300000 personnes
en France.

Améliorées par ’activité physique
et exacerbées aurepos, les douleurs
du rachis et du bassin, de type in-
flammatoire, sont surtout noc-
turnes. Ellesréveillentle patient, et
s’accompagnent d’une raideur ma-
tinale auréveil. Le lever est doulou-
reux, etle «dérouillage » peut durer
une heure. Paralléelement, d’autres
douleurs inflammatoires
concernent les points d’insertion
des tendons, notamment du talon
(enthésopathies), et d’autres articu-
lations peuvent aussi étre affectées,
comme les genoux, les épaules, les
chevilles. L’ankylose, présente au-
trefois lorsque les traitements
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UNE SPONDYLARTHRITE

EVITER LERRANCE DIAGNOSTIQUE ET COORDONNER LES ACTEURS DE SOINS

Devant des douleurs et une raideur lombaires, évoluant par
poussées successives sur plusieurs années, la spondylarthrite peut
étre confondue avec une lombalgie commune. Cependant,
s'interroger sur e caractére nocturne des douleurs, la raideur
vertébrale au réveil, qui nécessite un dérouillage prolongé, et
I'asthénie permet d'évoquer le diagnostic et de ne pas retarder la
prise en charge. En effet, plusieurs années peuvent séparer les
premiers symptomes du diagnostic.

Dans 10 & 30% des cas, une uvéite antérieure aigué accompagne
la spondylarthrite ou précade son apparition et peut récidiver. Elle
se manifeste par un il rouge, douloureux et une baisse de la
vision, qui justifient une consultation ophtalmologique en urgence.
En effet, traitée avec retard, elle entrainerait des complications qui
menacent la fonction visuelle.

L'arsenal thérapeutique, innovant, associe notamment médicaments,

exercice physique régulier, rééducation fonctionnelle et

articulations et des organes atteints) et a son évolution prévisible,
selon l'intensité des symptomes et le profil du patient (age, sexe,
comorbidités, autres traitements, efc.).

Deés le début de la spondylarthrite, la rééducation, essentielle, est
associée aux antalgiques et aux anti-inflammatoires. Lorsqu'elle
provoque un enraidissement important, les exercices doivent tre
plus soutenus, en particulier pour améliorer et entretenir les
performances musculaires, préserver la mobilité et combattre les

déformations. Une kinésithérapie respiratoire peut étre indiquée
pour prévenir une ankylose, entretenir la capacité respiratoire et
['amplitude thoracique.

Enfin, la coordination du parcours de soins des personnes qui
souffrent d'une spondylarthrite doit progresser. En effet, permettre
aux patients de mieux faire face a certaines situations et
d'apprendre a surveiller ['évolution de leur maladie, afin de

ergothérapie. Son objectif est de soulager la douleur, de lutter
contre la raideur et de maintenir la mobilité. Le traitement doit 8tre
personnalisé, adapté a la forme de la maladie (en fonction des

étaient insuffisants, est devenuerare.
Chez 65 % des patients, la spondylar-
thrite évolue par poussées, donc de
facon intermittente.

Si les causes de la spondylarthrite ne
sont pas connues, des facteurs favori-
santsont étéidentifiés, quisont de deux
types, génétiques et environnemen-
taux, souvent associés. Néanmoins, il
n’existe pas aujourd’hui de moyen de
prévenir cette pathologie, dont les
formes familiales, héréditaires, ne re-
présentent que 10 % des cas.

Les étapes du diagnostic médical in-
cluent I'histoire de la maladie, I’ana-

lyse des douleurs (type, localisation,
chronologie), et ’examen clinique,
complété par’imagerie. Notamment
radiographies standard du rachis et
des hanches, échographies des en-
théses, scanner et/ou IRM permettent
de préciser I’atteinte des différentes
articulations. Le bilan biologique té-
moigne quantaluidel’inflammation
chronique.

Le traitement des poussées de spon-
dylarthriterepose surles anti-inflam-
matoires non stéroidiens (AINS) et
d’autres antalgiques. Une maladie
sévere, persistante et qui s’aggrave

consulter rapidement en cas de complication, nécessite
[intervention coordonnée des acteurs de soins, dont les médecins,
pharmaciens et kinésithérapeutes.

malgré les AINS reléve d’un traite-
ment de fond. Ainsi, des biothérapies,
réel progres, peuvent étre prescrites,
aulongcours et soussurveillance mé-
dicale, dans le but de controler dura-
blement le processus inflammatoire.
Le retentissement de la spondylar-
thrite sur la qualité de vie physique,
sociale et affective des personnes ma-
lades estfréquent. En effet, la douleur
et la raideur peuvent compromettre
la réalisation des activités quoti-
diennes, enrendant tout mouvement
difficile. La vie professionnelle, per-
sonnelle et intime est impactée. @
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@ Vivre avec une ostéoporose (octobre 2021)

@ Vivre avec un diabéte de type 1 (septembre 2021)
@ Vivre avec un Spina hifida guin 2021)

@ Vivre avec un bégaiement (avil 2021)

@ Vivre avec une maladie de Lesch-Nyhan
(mars 2021)
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