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Toute maladie est un événement qui implique des échanges entre trois partenaires : le malade, son entourage, son médecin. La guérison et le mieux-être dépendent de la nature de ces échanges, et de leur renforcement mutuel. On peut vivre seul sa maladie. Mais pour réunir toutes les chances de guérir, mieux vaut être trois partenaires à la combattre.
Chaque titre de cette collection se propose d’informer, aussi complètement et clairement que possible, sur une affection. Comprendre pour pouvoir dialoguer : les rapports entre le médecin, le malade, sa famille ou ses proches en seront facilités ; leur alliance et donc la lutte contre la maladie, renforcées.
C’est aussi un guide pratique, qui fournit des renseignements sur les aides existantes, les aspects administratifs, les adresses à connaître, en bref tout ce qui peut être utile au malade et à ceux qui l’entourent.
É. Z.



Introduction


Aujourd’hui, en France comme dans les autres pays industrialisés, le mal de dos est le motif de consultation le plus fréquent en médecine générale et en rhumatologie : près de 80 % de nos concitoyens ont souffert, à un moment quelconque de leur existence, de leur colonne vertébrale lombaire.
Ce « vedettariat » très actuel traduit une double préoccupation : ceux qui souffrent veulent avant tout venir à bout d’une douleur qui leur est insupportable. Quant aux médecins, ils sont souvent démunis face à ce mal complexe, d’origine plurifactorielle, dont la prise en charge thérapeutique peut devenir délicate et grever lourdement le budget de la collectivité.
En effet, la médecine du mal de dos n’est pas, quoi qu’on puisse en penser, la médecine d’un symptôme. Il ne s’agit pas de corriger un excès, par exemple de cholestérol, ou de normaliser des chiffres trop élevés de pression artérielle, mais de faire face à un ensemble complexe de manifestations fonctionnelles, aux origines multiples et dont le retentissement, aussi bien psycho-affectif que socioprofessionnel, peut être considérable. Dans ce contexte, vouloir réduire la demande d’un patient lombalgique à l’établissement d’une prescription médicamenteuse relève, à l’évidence, d’une incompréhension potentiellement dangereuse.
Lorsque vous franchissez le seuil d’un cabinet de consultation, vos attentes sont multiples :
	► Exprimer votre plainte, sachant que l’expression orale ou écrite d’une douleur, symptôme ô combien subjectif, est un exercice des plus difficiles.

	► Être écouté et compris de votre interlocuteur, dont la capacité d’analyse doit porter sur ce qui est exprimé, mais aussi sur ce qui ne l’est pas.

	► Comprendre l’origine de vos symptômes : pouvoir « coller une étiquette » sur la (les) cause(s) d’une douleur est, pour vous, un pas important vers une guérison espérée.

	► Bénéficier éventuellement d’examens complémentaires destinés à confirmer le diagnostic évoqué.

	► Adhérer à un projet thérapeutique adapté, les différentes étapes du traitement étant bien précisées, autant pour leur efficacité souhaitée que pour les risques qu’ils peuvent faire courir.

	► Enfin, connaître l’évolution à long terme, les mesures de prévention, la surveillance, les conséquences de votre problème lombaire sur votre vie quotidienne, etc.


En bref, on ne peut combattre correctement l’ennemi qu’après l’avoir clairement identifié.
Le but de cet ouvrage est d’analyser chaque étape d’une consultation « idéale », en accordant une large place aux témoignages des patients lombalgiques eux-mêmes, sans perdre de vue que, dans le domaine du mal de dos, rares sont les problèmes qui ne trouvent leur solution. Ce livre n’est en aucun cas un précis de rhumatologie et il ne prétend pas à l’exhaustivité. Écrit par vous et pour vous, il n’a qu’un objectif : vous donner les moyens de passer du statut de spectateur passif, « patient » au sens propre du terme, à celui d’acteur, c’est-à-dire celui qui comprend et participe activement à sa guérison.
Enfin, avant d’entrer dans le vif du sujet, permettez-moi d’insister sur le sens et la justification de ce nième ouvrage sur le mal de dos. Son titre, Le mal de dos, n’obéit en aucun cas à un effet d’annonce malhonnêtement racoleur, et répond à un devoir d’information à laquelle vous avez droit. Ce qui doit être dit le sera, sans esprit polémique particulier mais avec exactitude, « la langue de bois » n’ayant définitivement pas sa place ici.




PREMIÈRE PARTIE
VIVRE LE MAL DE DOS
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  « Docteur, j’ai mal au dos »

  
    

  

  
    
      « Il y a des douleurs muettes d’une éloquence despotique. »

      Honoré DE BALZAC, Béatrix.

    

    
      « Le problème du langage est dans le cerveau, non dans la mandibule. »

      André LEROI-GOURHAN, 

        Les Religions de la Préhistoire.

    

  

  
    Qui, plus que vous-même, est mieux placé pour décrire les symptômes de votre mal de dos et leurs conséquences sur votre vie quotidienne ? Vos médecins, aussi savants soient-ils, ne connaissent de la lombalgie que ce que leur ont enseigné les livres, à moins qu’ils n’appartiennent eux-mêmes à la grande cohorte des lombalgiques… dont fait d’ailleurs partie votre serviteur (mais il se soigne et tout va bien, merci !).

    Votre discours est riche d’informations, pour peu que l’on prenne la peine de le décrypter soigneusement. Mais, vous en conviendrez, la description d’une douleur, symptôme abstrait et difficilement quantifiable, est un exercice périlleux. Il l’est cependant bien moins que l’expression des conséquences du mal de dos que, par pudeur ou crainte d’être déconsidéré aux yeux de votre entourage ou de votre médecin, vous décidez volontiers d’occulter. C’est alors que doit se manifester toute la subtilité dont l’art médical est (théoriquement) capable : savoir comprendre « entre les mots » est bien une démarche indispensable.

    Lisez donc ces témoignages dans lesquels, peut-être, vous vous reconnaîtrez.

    
      Martine, 56 ans : la puissance de l’infiltration

      
        « Tout a débuté vers l’âge de 11 ans. Souffrant de vagues douleurs lombaires, mon médecin traitant m’avait conseillé une radiographie de la colonne vertébrale, qui avait alors révélé une légère scoliose. Une rééducation semblait alors nécessaire et s’est poursuivie sans interruption pendant 8 ans.

        Durant cette période, j’ai commencé l’équitation avec l’assentiment du corps médical. Le bénéfice que m’a apporté ce sport, tant sur le plan du développement psychologique que physique, m’a incitée à une pratique relativement intensive, environ 4 fois par semaine, jusqu’au niveau concours complet, dressage et saut. Aucune aggravation de mes douleurs n’est à signaler durant cette période et j’ai continué cette activité sportive jusqu’à mon mariage, à l’âge de 29 ans.

        Un premier enfant est né 2 ans plus tard, suivi rapidement d’un second. L’état de mon dos était alors parfaitement stabilisé. Malheureusement hémophile, mon mari a contracté le sida en 1986. Plusieurs complications se sont développées, dont une encéphalite évolutive. À cette époque, aucun hôpital n’avait de service ouvert pour ce genre de malade, et j’ai dû m’occuper moi-même des soins à lui prodiguer, sans avoir vraiment le temps de m’apitoyer sur l’état de mon dos.

        À l’âge de 47 ans, une violente douleur lombaire survient brutalement, sans raisons évidentes. Mon médecin de famille d’alors me demande de faire un scanner du rachis lombaire. La conclusion en est : protrusion discale en L3-L4 et hernie discale médiane en L4-L5. Munie de cet examen, je consulte un rhumatologue, qui me prescrit des traitements anti-inflammatoires. La douleur s’estompe, puis disparaît en moins d’un mois.

        Trois ans plus tard, un lumbago se déclare à nouveau. Un examen radiographique du rachis lombosacré révèle alors une discopathie évoluée en L4-L5 et L5-S1 : mêmes traitements et mêmes effets. Depuis, la répétition d’épisodes de sciatiques et de lumbagos m’a littéralement gâché l’existence. Après consultation chez un nouveau rhumatologue, une IRM a été demandée. Conclusion : discopathies dégénératives prédominant aux étages L4-L5 et L5-S1 avec, à l’étage L4-L5, présence d’une hernie discale médiane de volume un peu accentué par rapport au scanner précédent. L’éventualité d’une intervention chirurgicale a été à l’époque écartée, aucune amélioration ne pouvant en être attendue, et la situation est restée en l’état.

        Trois ans plus tard, après m’être baissée pour entretenir mes fleurs, une douleur fulgurante m’a transpercé le bas du dos.

        Immédiatement, j’ai souffert d’une violente sciatique avec paralysie du pied droit. Mon médecin traitant m’a rendu visite à mon domicile. Il a prescrit des anti-inflammatoires en intramusculaire pendant une période de 8 jours, ainsi qu’une nouvelle IRM. Résultat : hernie discale en L4-L5, avec fragment discal exclu comprimant la racine L5 droite. La douleur du dos s’est un peu estompée, mais je n’ai constaté aucune amélioration concernant la paralysie du pied.

        Une de mes amies m’a alors conseillé de consulter un autre rhumatologue, qui avait soigné et guéri son mari. Après étude de l’historique de mes maux, il a été décidé d’un commun accord de tout faire pour éviter une opération. Il a alors pratiqué une infiltration épidurale : je n’ai rien senti et, au bout de quelques jours, la douleur avait complètement disparu ; il ne restait qu’une légère insensibilité du pied, qui existe encore actuellement. »

      

    

    
      Stanislawa, 72 ans : améliorée mais pas guérie

      
        « Les premières douleurs lombaires ont commencé il y a maintenant 17 ans, à la suite d’une chute banale. Dans les jours qui ont suivi cette chute, j’ai ressenti une douleur aiguë dans le bas du dos et le haut des fesses. J’étais en voyage en Suisse et la douleur m’empêchait de marcher et de dormir. Sur place, j’ai dû consulter un médecin. Son traitement m’a permis de rentrer en France et la douleur a progressivement disparu. J’ai rapidement repris mon travail en oubliant cet incident.

        Trois ans plus tard, sans raisons évidentes, mêmes petits picotements douloureux et, dans la nuit, douleurs atroces dans le bas du dos et devant la cuisse droite. Aucune position ne me calmait. J’ai découvert ce qu’était la cruralgie. C’était à en devenir folle ! Ce n’est qu’au bout de 12 jours que le traitement anti-inflammatoire par injections intramusculaires 2 fois par jour a commencé à me soulager. J’étais au repos complet. J’ai gardé un souvenir horrible de cette crise. Progressivement, j’ai pu remarcher normalement et reprendre mes activités. Ensuite, j’ai passé des radios, qui ont décelé des « proliférations ostéophytiques lombaires ». J’ai bénéficié de séances de kinésithérapie, et tout a semblé rentrer dans l’ordre. Au fil des ans, les douleurs de dos et les sciatiques ont récidivé, de plus en plus souvent et de plus en plus fort. Mon médecin traitant ne m’a pas caché qu’il ne pouvait faire de miracles et que l’on peut soulager l’arthrose, mais pas la guérir. La stratégie était donc toujours la même : antalgiques et anti-inflammatoires, radios, kinésithérapie. J’ai dû progressivement écourter les randonnées pédestres, puis les abandonner complètement, non sans regret.

        J’ai alors été dirigée vers un rhumatologue. Une première infiltration sous contrôle radioscopique, suivie de séances adaptées de rééducation, a été assez bénéfique, mais, quelques mois plus tard, les douleurs sont revenues. Une autre infiltration a été pratiquée. La lombalgie persistant, j’ai subi une rhizolyse sous anesthésie locale, suivie d’une rééducation. Après cette intervention, le dos reste fragile, les randonnées pédestres impossibles, la station debout prolongée douloureuse, mais je n’ai plus de blocages lombaires et de sciatiques.

        Je prends des antalgiques en fonction des douleurs et je poursuis toujours les séances de kinésithérapie. Je dois aussi me faire aider dans certaines tâches ménagères pénibles.

        Néanmoins, ma situation s’est globalement améliorée et je ne souhaite plus qu’une chose : que cela se maintienne ! »

      

    

    
      Denise, 70 ans : la prise en charge de l’ostéoporose est impérative

      
        « Je suis née en 1932 et j’ai grandi dans un pays méditerranéen, au climat chaud et humide. Après mon arrivée à Paris en 1960, ma “qualité de vie” a considérablement diminué, comme pour beaucoup de gens dans ma situation, ce qui a peut-être contribué plus tard à mes complications osseuses.

        Mes douleurs vertébrales, surtout cervicales et lombaires, ont commencé vers l’âge de 35 ans. Rhumatologues ou généralistes me soignaient par anti-inflammatoires ou cortisone. Dès que la douleur disparaissait un peu, j’arrêtais les traitements car, d’une manière générale, je ne suis pas “douillette” et je sais supporter la douleur. Je n’ai jamais interrompu mes activités, tant professionnelles que familiales, qui me prenaient beaucoup trop de temps pour penser vraiment à moi.

        Au fur et à mesure des années, les douleurs cervicales ont disparu et les douleurs lombaires, associées à des sciatiques, ont augmenté, toujours soignées par cortisone et anti-inflammatoires.

        Tous mes traitements étaient à court terme et, à la ménopause, je n’ai pu supporter aucun traitement hormonal. Il faut dire que je n’étais pas très motivée, car je n’avais ni bouffées de chaleur, ni autres phénomènes habituels à cette période.

        Les douleurs “rhumatismales”, que l’on me disait être liées à l’arthrose, se sont manifestées de plus en plus souvent, mais tous ces “bobos” étaient généralement secondaires pour moi ; je surmontais la douleur et n’arrêtais jamais mes activités. J’en avais assez de consulter des professeurs dans les hôpitaux de Paris, d’avaler des comprimés ou des sachets de calcium de manière sporadique. Surtout, il me fallait surmonter la maladie de mon mari et montrer toujours une attitude sereine.

        Après sa mort il y a cinq ans, je pense que tout s’est relâché en moi. J’ai eu de fortes douleurs au dos et une très grave crise d’asthme.

        Cela s’est atténué à force de cortisone en injections et en comprimés. Je me sentais très vulnérable. Il y a deux ans, un matin au réveil, une douleur atroce m’a poignardé le bas du dos. C’était une douleur indescriptible, insupportable, à perdre le souffle, à se mordre les mains pour ne pas hurler !

        Radios, IRM et ostéodensitométrie ont révélé un tassement vertébral. La densité osseuse était au plus bas et j’étais donc atteinte d’ostéoporose, que je “couvais” sûrement depuis longtemps. Quelques mois après, j’ai eu une fracture du poignet gauche. J’ai également constaté une nette diminution de la taille (de 1,68 m, je suis passée aujourd’hui à 1,60 m).

        J’ai alors vraiment pris conscience de la gravité de mon état et j’ai bien compris qu’il fallait à tout prix que je redevienne, comme je l’ai toujours été, capable de ne compter que sur moi-même. Il fallait que je me soigne très sérieusement et suive à la lettre un traitement sans interruption, en éliminant à tout jamais, si possible, la cortisone. J’ai donc consulté et fait confiance à un rhumatologue, qui m’a obligée à voir un gynécologue. Je suis aussi suivie par un cardiologue et un pneumologue.

        Mon traitement destiné à combattre l’ostéoporose est un traitement à long terme, et je le suis, jour après jour, très sérieusement. Ce traitement fait qu’aujourd’hui mes douleurs sont pratiquement inexistantes, sauf en cas de grand stress ou d’excès d’activités. Mais, après un repos d’une heure, la douleur disparaît. Je me sens plus solide et j’espère que cela durera. »

      

    

    
      Sylvaine, 31 ans : lombalgie chronique et valse des experts

      
        « Il y aura 11 ans que je souffre du dos. Ce “mal” a débuté à la suite d’une chute violente sur le dos, due à la négligence d’une de mes collègues de travail. Je me suis relevée mais, très vite, j’ai commencé à me paralyser. Il ne m’était plus possible de bouger la jambe gauche. En toute inconscience, j’ai repris le volant pour rentrer chez moi. À l’époque, j’habitais à une quarantaine de kilomètres de mon travail.

        À peine arrivée, ma sœur m’a traînée aux urgences où l’on m’a fait une radio de la colonne lombaire, qui n’a rien révélé de particulier. On m’a traitée par anti-inflammatoires et antalgiques. Cela a été le début d’un engrenage qui n’a toujours pas trouvé de fin.

        Mon mal de dos a persisté. Il n’était pas encore permanent et la douleur était raisonnable. Il fallait du temps pour que tout se remette en place. J’avais 20 ans : pourquoi m’inquiéter ? En fait, mon mal de dos s’est progressivement aggravé. Sur 4 ans, j’ai testé toute une série d’anti-inflammatoires sous toutes les formes possibles, jusqu’au jour où mon corps n’a plus voulu de ces traitements. J’ai également fait toute une série de radios, de scanners et d’IRM. J’ai fait de nombreuses séances chez le kinésithérapeute : massages et rééducation au sol et en piscine. Rien n’y faisait et je souffrais de plus en plus. Peu à peu, je commençais à perdre de la souplesse dans mes mouvements et je marchais de moins en moins bien. Je devenais également exécrable, à cause des médicaments et de la douleur.

        La situation est devenue réellement critique et mon médecin généraliste m’a envoyée voir un chirurgien spécialisé en la matière : solution extrême lorsque plus rien ne donne de résultat. De ce premier rendez-vous, je me rappelle son interminable retard : 3 heures ! Je ne savais plus quelle position adopter : être debout, être assise, marcher ? Je souffrais crescendo, l’heure tournait et le chirurgien ne venait toujours pas. Quand il est enfin arrivé, j’ai cru que j’allais me jeter à sa gorge tellement je souffrais.

        Ce n’est qu’une anecdote, mais elle est très révélatrice de l’état dans lequel je me trouvais à l’époque. Je me rappelle également que ce chirurgien est resté objectif : il a pris la décision de m’opérer, non pas sur mon désespoir mais sur des faits cliniques précis. Lorsqu’il m’a annoncé qu’il allait m’opérer d’une hernie discale L4-L5, j’ai été soulagée. Jusqu’alors, j’avais craint son refus. Je ne crois pas que j’aurai pu encore vivre longtemps dans cet état de douleur.

        Les derniers mois avant l’intervention ont été atroces. Si je n’avais eu le soutien de ma famille, et notamment de ma sœur, je ne crois pas que j’aurais tenu le coup. Je sais que dans ces moments-là, la souffrance est telle que l’on ferait n’importe quoi : la vie n’a plus grand sens. Je me rappelle que ma sœur descendait tard la nuit pour parler avec moi afin que je ne focalise pas sur le mal. J’en étais arrivée à un tel stade de douleur que je ne dormais plus. Même couchée, je n’étais plus soulagée.

        L’opération s’est très bien passée. Très vite, j’ai été debout et mon moral était au beau fixe. J’ai fait des progrès rapidement. Ma convalescence devait durer 2 mois avec une rééducation, mais l’opération était une telle réussite que je n’ai même pas eu besoin du suivi d’un kiné. Je devais faire quotidiennement quelques exercices, me reposer, ne pas porter de charges lourdes. Sous l’œil vigilant de ma sœur et de ma mère, je suis restée très sage, alors que j’avais « une pêche d’enfer ».

        Quand j’ai revu le chirurgien en septembre, tout allait « pour le mieux dans le meilleur des mondes ». Cette fois, je lui aurais sauté au cou pour l’embrasser tellement j’étais bien. Je pense qu’il n’y avait aucune raison pour que cela ne dure pas, si je n’avais fait une entorse à ma nouvelle hygiène de vie. Celle-ci consistait à entretenir mon tonus musculaire et à surtout ne pas porter de charges lourdes, dernière recommandation que je n’ai pas respectée. En effet, je vivais chez ma grand-mère, une personne âgée de 88 ans et pesant un certain poids. Peu à peu, elle a eu de plus en plus de difficultés à se déplacer, à se lever et à se coucher. Comme il était impensable de se séparer d’elle, ma mère, ma sœur et moi-même avons assumé sa charge. Pour moi, la situation est devenue de plus en plus difficile lorsque ma sœur a dû quitter la région, car j’ai dû la soigner seule, ma mère étant elle-même dans l’incapacité de le faire (car opérée quelques années auparavant pour une sciatique paralysante). Bien sûr, les choses ne se sont pas améliorées et j’ai dû de plus en plus supporter son poids. Les derniers temps, je la portais de son lit à sa chaise avec l’aide d’une aide-soignante. Ce fut fatal pour mon dos. Ma grand-mère est décédée le 18 mai 1998. En juillet, 2 ans après la première opération, je rentrais à la clinique pour me faire opérer une seconde fois d’une récidive de la hernie discale. Les mêmes symptômes étaient réapparus : douleur et paralysie du membre inférieur gauche.

        L’opération s’est à nouveau bien passée. J’ai été vite remise sur pied, mais je n’avais pas la même forme physique que 2 ans auparavant.

        Quand j’ai revu le chirurgien, celui-ci m’a dit d’être patiente car les tissus devaient cicatriser. Cependant, la douleur a persisté et s’est même accentuée. La

        
        
        
        
        
        
        
        
        
        
        
        
        
        
      

    

    
      Françoise, 48 ans : apprendre à vivre normalement

      
        
        
        
        
        
        
        
        
        
        
        
        
        
        
        
        
      

    

    
      Maud, 53 ans : quand l’anxiété s’ajoute à la douleur…

      
        
        
        
        
        
        
        
        
      

    

    
      Que retenir ?
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