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UNE POLYARTHRITE RHUMATOIDE.

La question du handicap, visible ou invisible et multifactoriel,
reste d'actualité malgré des traitements efficaces dont I'enjeu
est notamment le pronostic fonctionnel.

Limiter Pimpact sur la vie
personnelle et professionnelle

TEMOIGNAGE DE JOEL

Je vis avec une polyarthrite rhuma-
toide depuis 23 ans. Ma maladie a
débuté en 1997 par des douleurs im-
portantes, desraideurs articulaires
des membres supérieurs et infé-
rieurs. J’apprendrai bien plus tard
qu’ilyavaitunterrain et une suscep-
tibilité familiale, une origine géné-
tique a cette maladie auto-immune,
on peut alors parler d’origine héreé-
ditaire (grand-meére maternelle).
Diagnostiquer cette polyarthrite
rhumatoide et organiser les traite-
ments a été un parcours long et dif-
ficile:un véritable parcours ducom-
battant pour faire entendre mes
symptomes, leurs conséquences en
termes de douleur et de handicap.
Apres quatre années de rendez-vous
chez différents spécialistes (neuro-
logue, radiologue, etc.) et deux opé-
rations de kystes poplités par ar-
throscopie, mon médecin de famille
m’a dirigé vers un rhumatologue.
Dés la premiére consultation, le
rhumatologue, d’aprés les éléments
de dossier présentés, I’interroga-
toire et ’examen de mes articula-
tions douloureuses, a constaté des
symptomes et des signes évoquant
la polyarthrite rhumatoide. Il a été
alarmé par mon état physique, mes
douleurs et mon incapacité a bouger
les articulations, notamment des
membres inférieurs! J’étais en effet
tres enraidi, « coincé de partout»

avec une attitude penchée, corps
fléchi en avant, ce qu’on peut quali-
fier de «plié en deux». Aprés son
examen meédical, une hospitalisa-
tion «dés le lendemain» a été déci-
dée en urgence, dans un service de
rhumatologie. Du fait des lésions
importantes desarticulations et des
douleursliées au processus inflam-
matoire, cette hospitalisation a été
prolongée pour faire des bilans et
mettre en place un traitement lourd.
Le diagnostic de polyarthrite rhu-
matoide a été posé apreés des années
d’errance et de douleurs, avec mal-
heureusement des atteintes articu-
laires graves. Bien sur, désormais,
je suis sous le régime d’une affec-
tiondelongue durée (ALD) etd’'une
priseenchargea100 %.J’ai,dansla
suite logique de mes handicaps, dé-
posé une premiere demande aupres
de la Maison départementale des
personnes handicapées (MDPH),
afinde pouvoir bénéficier d’aides et
d’une organisation logistique.

Les traitements mis en place au dé-
but n’ont pas donné les résultats
attendus et ont été mal tolérés. C’est
le cas du premier traitement insti-
tué, pendant six mois, la Salazopy-
rine, qui a provoqué des effets indé-
sirables, amenant a I’interrompre.
Dans un deuxiéme temps, un traite-
ment par méthotrexate, cortisone,
et/ou médicaments anti-inflamma-
toires a été institué.

Je souhaite insister sur les années
passées en attente d’un diagnostic
pendant lesquelles j’ai méme été

traité par antidépresseurs et som-
niféres. Je plaide pour le réle du
meédecin généraliste qui,amon sens,
est de repérer bien en amont les
symptomes importants et rebelles,
et d’adresser le patient plus rapide-
ment a un spécialiste. Je plaide aus-
si pour une meilleure prise en
charge desdouleurs, mieuxles écou-
ter et mieux les traiter.

Mon chemin personnel et profes-
sionnel a été tres perturbé par la
polyarthriterhumatoide et des déci-
sions ont du étre prises pour enca-
drer ce cheminement, en particulier
pour adapter mon exercice profes-
sionnel. Dés la troisiéme année qui
asuivisondiagnostic,j’ai été misen
invalidité de premiére catégorie par
le service médical de la Caisse pri-
maired’assurance maladie (CPAM).
Progressivement, mes handicaps
aux déplacements,alamarcheetaux
gestes quotidiens, se sont aggraves,
y compris pour exercer ma profes-
sion, que je n’ai d’ailleurs jamais
abandonneée, et pour effectuer toutes
les actions de la vie quotidienne. Je
marche avec une canne depuis plus
de dix ans, aide dont je suis dépen-
dant;jejuge que c’estinélégant mais
indispensable pour mon autonomie
etmamobilité. Je suisdésormaisen
invalidité de deuxieéme catégorie du
fait des difficultés a me mouvoir, sa-
chant que les douleurs articulaires
et les douleurs de membres restent
tres présentes et difficiles a juguler.
Danslapolyarthrite, le probléme des
douleurs est important, ainsi que la
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INTERVENIR TOT POUR CONTROLER LA MALADIE

Raideurs matinales, douleurs, augmentation de volume et parfois
déformations articulaires, la polyarthrite rhumatoide (PR) est due
a une réaction inflammatoire excessive de I'articulation, au niveau
de la membrane synoviale, elle-méme due a une réponse
immunitaire incontrolée. Des facteurs hormonaux, génétiques

et environnementaux favoriseraient son déclenchement, sans que
leur implication soit parfaitement élucidée.

La PR débute le plus souvent par un enraidissement douloursux

de plusieurs articulations, généralement les poignets, les mains

et les doigts, qui augmentent de volume. S'agissant d'une maladie
inflammatoire, les symptomes prédominent en fin de nuit et le
matin. L'enraidissement céde apras plusieurs dizaines de minutes
de dérouillage matinal. Souvent, fatigue, lassitude ou perte d'appétit
accompagnent les douleurs.

Pour lutter contre la douleur, l'inflammation, le désordre
immunitaire, plus le traittment commence t6t, plus les chances

de contrbler I'évolution de la maladie augmentent. Les traitements
médicamenteux se sont enrichis. lls permettent de stabiliser
durablement la PR et d'améliorer la qualité de vie au quotidien.

IIs contribuent a favoriser les périodes de rémission, a éviter les
atteintes articulaires, a empécher les poussées évolutives, a lutter
contre la douleur et I'inflammation, & prévenir les déformations et a
améliorer les fonctions articulaires. Les solutions médicamenteuses
comportent des antalgiques, des anti-inflammatoires non stéroidiens
et parfois des corticoides (mais le moins longtemps possible), ainsi
qu'un ou plusieurs traitements de fond, selon les patients, dont le

méthotrexate et les biothérapies, pour réduire I'activité et/ou la
sévérité de la maladie. Ces derniers appartiennent aux familles
suivantes : les anti-TNFalpha, les anti-IL 6, les anti-CD20, les

CTLA4-lg, les ANTI jak (traitements de fond chimiques ciblés).

Une surveillance est instaurée des la mise en route des traitements,
afin de s'assurer de leur tolérance et de leur efficacité. Pour
estimer cette derniére, un critére chiffré est retenu : le DAS28,
score d'activité de la maladie. Il se fonde sur une formule intégrant
le nombre d'articulations douloureuses, le nombre d'articulations
gonflées, une évaluation chiffrée de ['activité de la maladie ressentie
par le malade et la vitesse de sédimentation.

Les bactéries qui colonisent I'organisme pourraient également

gtre & 'origine de développements thérapeutiques. Des anomalies
du microbiote intestinal associées a la PR ont en effet &té mises
en évidence, en particulier une moindre diversité microbienne

et un appauvrissement en firmicutes, bactéries connues pour leurs
propriétés immuno-régulatrices. Le microbiote buccal est également
suspecté, du fait de la fréquence des périodontites séveres chez
les patients atteints de polyarthrite rhumatoide, ou encore de la
présence dADN de Porphyromonas gingivalis dans le liquide
synovial de certains d'entre eux. Corriger ces anomalies pourrait
améliorer l'immunité des patients dans I'avenir.

Des thérapies cellulaires font également I'objet de recherche :
lymphoeytes T régulateurs, cellules souches au potentiel
anti-inflammatoire ou réparateur tissulaire, cellules souches
mésenchymateuses, etc.

fatigue, trés présente. Malgré les trai-
tements pour les symptomes doulou-
reux, ces problémes ne sont pas réso-
lus, je souffre encore de fortes douleurs
invalidantes et reste fatigable tres
rapidement. Avec mon diplome de
menuisier et compagnon du devoir,
j’ai exercé la menuiserie pendant
quelques annéespuisj’aidirenoncer,
dufaitdemesmains handicapées. J’ai
alors pu intégrer une caisse primaire
de sécurité sociale, sur un poste
d’homme d’entretien, électricité et
menues taches. J’aiainsiputravailler
longtemps, puis j’ai da adapter mes
activités personnelles et profession-
nelles. Ma reconnaissance en qualité
de travailleur handicapé (RQTH) a
permis monreclassement sur un poste
administratif. Lors du dernier renou-
vellement de mon dossier ala MDPH,
on m’a proposé de bénéficier d’une
classification donnant droital’alloca-
tion adulte handicapé (AAH). Malheu-

reusement, je ne peuxnien bénéficier
nilapercevoir, dufait de mesrevenus,
supérieurs a 900 euros. Je suis donc
actuellement dans le cas de nom-
breuses personnes en situation de
handicap important, contraint de gé-
rer mesdifficultésliées aux handicaps
de maniére autonome. Je ne peux plus
exercer professionnellement et serai
déclaré alaretraite en 2023.

Malgreé la polyarthrite rhumatoide,
quiasurgi dans mon existence,j’aipu
conserver une vie personnelle et pro-
fessionnelle autant que possible, au
prixd’efforts durables, répétés chaque
jour pendant toutes ces années. Cela
nem’ajamais découragé, notamment
de m’investir activement aupres de
I’AFLAR, sansdiscontinuer et sur dif-
férentes fonctions, depuis 1998. Je sou-
ligneI’'importance d’une telle associa-
tion. Ony trouve de la convivialité, du
partage, des réflexions et des actions
au bénéfice des malades et de leur en-

tourage. C’est essentiel quand on
souffre d’'unemaladie chronique grave
comme la polyarthrite rhumatoide.

COMMENTAIRE

DE LAURENT GRANGE
PRESIDENT DE LUAFLAR
RHUMATOLOGUE AU
CHU GRENOBLE-ALPES
|
Le diagnostic de la polyarthrite rhu-
matoide (PR) sonne encore comme un
véritable cataclysme pour les pa-
tients. La plupart d’entre eux ont vu
leur vie personnelle et profession-
nelle bouleversée par les symptomes
de cette maladie, par la peur de I’ave-
nir et la crainte de la lourdeur des
traitements.

Objectif rémission
Dans la polyarthrite rhumatoide
comme dans bien d’autres maladies,

NDLR : Compte
tenu de la diversité
des affections
ostéoarticulaires,

il nous a paru
indispensable de
consacrer plusieurs
articles de la
rubrique <« Vivre
avec > en sollicitant
[AFLAR.
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NDLR: * Enquéte
Qualibra : I'objectif
de cette étude
réalisée en 2017
aupres de

504 patients atteints
de PR et traités par
biothérapie depuis au
moins un an était
d'évaluer leur qualité
de vie au quotidien
(enquéte avec le
soutien institutionnel
des laboratoires
SANOFI). Source :
https:/ /www.
has-sante.fr/
upload/docs/
application/
pdf/2020-07/
aflar_
contribution_
remsima_ct18433.
pdf
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un traitement est plus efficace s’il est
démarré a un stade précoce. En cas
de symptomes évoquant une PR, il
fautdoncadresserle plusrapidement
possible, dans les premiers mois, le
patient a un rhumatologue. On parle
d’urgence thérapeutique, en effet tout
I’enjeu est le pronostic structural et
fonctionnel et nous avons lesmoyens,
dansl’arsenal thérapeutique delaPR
en 2022, d’éviter toutes les destruc-
tions articulaires et de permettre une
vie normale en obtenant une rémis-
sion!

Des symptomes invisibles,
dont la fatigue

Les gestes du quotidien peuvent étre
difficiles pour les patients dont 1a PR
estencoreactive: tourner saclé dans
la serrure, ouvrir une boite de
conserve, s’habiller, marcher... Par
ailleurs, méme en rémission, denom-
breux symptomes invisibles peuvent
persister, comme les douleurs rési-
duelles ou la fatigue, sachant que la
majorité desmalades ressentent cette
fatigue au quotidien!Ilfaut aussipar-
ler de I’angoisse de I’avenir. Elle im-
pacte la vie des patients qui n’osent
pas toujours en parler a leur entou-
rage ou a leur médecin.

Ne plus souffrir au-dela méme de la
rémission:c’estl’objectif prioritaire
exprimeé par les personnes souffrant
de PR dans I’étude Qualibra de 2017".
En second lieu, ils aspirent a une ré-
duction de la fatigue et a une ameélio-
ration du bien-étre physique.

La fatigue est un symptome a part
entiere de la polyarthrite rhuma-
toide. Elle constitue une plainte trés

fréquente des malades, qui doivent
apprendre a vivre avec au quotidien.
Siun traitement de fond efficace I’at-
ténue en principe, elle persiste par-
fois malgreé cela.

Lafatigue est généralement multifac-
torielle. Peuvent étre en cause: 1'in-
flammation chronique et ’activité
meéme delamaladie, qui comporte des
réveils nocturnes; ’anxiété oula dé-
pression contemporaines d’une ma-
ladie chronique; des comorbidités,
telles que I’anémie inflammatoire, le
diabéte, I’hypertension..., ainsi
qu’une mauvaise alimentation; les
traitements de fond eux méme, dans
une certaine mesure; et le contexte
social ou professionnel.

Enréalité, lafatigueressentie dépend
beaucoup de la situation de chaque
personne:maniere dontil/elle vitou
gere samaladie, incompréhension de
lapartdel’entourage, écoute des pro-
fessionnels de santé, adaptée ou non
aux attentes des patients, difficultés
liéesalalourdeur destraitements par
perfusions, auto-injections...
Unebonne hygiéne de vie aide a com-
poser avec la polyarthrite rhuma-
toide. Une activité physique adaptée
réguliére doit étre préconisée (sauf
poussées), en préférant des séances
plus courtes, mais plus fréquentes, a
de longues séances hebdomadaires.
Une surcharge pondérale peut étre
délétere, du fait de I'inflammation
chronique qu’elle génére. Une ali-
mentation équilibrée et la surveil-
lance du poids font donc partie des
objectifs. Des recommandations ré-
centes de la Société francaise de rhu-
matologie sont disponibles a ce sujet.

Les traitements non
médicamenteux sont
essentiels

Pour une bonne prise en charge de la
maladie, I’équipe pluridisciplinaire
dispose d’un ensemble de moyens:
—les traitements symptomatiques;
—les traitements de fond ;

— les traitements locaux (syno-
viorthése par exemple);

— lestraitements delafonction:kiné-
sithérapie, balnéothérapie, ergothé-
rapie, orthése de fonction ouderepos,
aides de type attelle, chaussures or-
thopédiques, canne..., selon le stade
dela PR, activité physique adaptée ;
—I’éducation thérapeutique, fonda-
mentale, incluant les conseils d’hy-
giene de vie (activité physique régu-
liére, arrét du tabac, alimentation
équilibrée, etc.), assortie selonlescas
d’un soutien psychologique ou d’'un
accompagnement socioprofession-
nel, etlamise ajour desvaccinations;
—ledépistageetlapriseenchargedes
comorbidités qui, sinon, expliquent
en grande partie la diminution de
T’espérance de vie des patients et pa-
tientes;

— enfin la chirurgie, de moins en
moins nécessaire grace au meilleur
controéle des destructions structu-
rales.

L’objectif commun consiste aréduire
ousupprimer les poussées, controler
les destructions articulaires et les
comorbidités afin d’améliorerlaqua-
lité de vie du malade.

Le role du médecin généraliste, pour
détecter la maladie et, en coordina-
tion avec le rhumatologue, suivre le
patient, est fondamental. @

@ Vivre avec une ostéoporose

(octobre 2021) —
@ Vivre avec un diabéte de type 1 18

(septembre 2021) -
@ Vivre avec un Spina hifida F

(juin 2021) =
@ Vivre avec un hégaiement

(avril 2021)
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