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Introduction
Ce livre s’adresse aussi bien aux hommes qu’aux femmes qui souffrent au quotidien ou par épisodes d’une douleur chronique physique, quelle qu’elle soit, où qu’elle soit, depuis des mois, voire des années.
Cette douleur peut faire suite à un épisode aigu, un accident, une intervention chirurgicale, ou bien survenir insidieusement sans que l’on sache pourquoi ni comment. Sa caractéristique est d’être récidivante, pénible, rebelle à de nombreux traitements, souvent inexpliquée et embarrassante pour le médecin.
 
C’est la femme qui consulte plus facilement et plus tôt le médecin dès qu’elle souffre. Il est vrai qu’elle a davantage l’occasion de le voir pour elle ou pour ses enfants ; elle éprouve moins de honte qu’un homme à lui en parler. La douleur lui est familière, presque naturelle. Mais elle est peut-être annonciatrice d’une maladie grave. Alors, elle se dit qu’il vaut mieux savoir et guérir, avant que cela ne soit trop tard.
L’homme souffre aussi de douleurs chroniques et sa souffrance morale est parfois pire, car il n’ose la faire partager. Il répugne à consulter au départ ; il n’a généralement pas de médecin. Il attend plus longtemps. Il attend que cela se passe ou que cela devienne intenable. Quand il le fait, le médecin se doute que c’est plus grave, plus sérieux, il l’écoute avec plus d’attention.
Les maladies chroniques douloureuses, celles qui ne mettent pas la vie en danger mais qui empoisonnent l’existence, touchent nettement plus souvent les femmes que les hommes. Pourquoi ? Nous avons eu la surprise de constater que peu de recherches se sont consacrées à ce sujet et que leurs résultats aboutissent à davantage d’hypothèses, parfois contradictoires, que d’affirmations. Cependant, celles-ci présentent un réel intérêt et nous vous livrerons ici leurs principales conclusions.
Trop souvent le malade s’entend dire : « Madame – ou Monsieur –, vous n’avez rien ! Tous vos examens sont normaux. »
Que ce « vous n’avez rien » s’adresse à un homme ou à une femme, il soulage au départ celui qui souffre. Il est presque heureux de l’entendre la première fois. Cette phrase le rassure. Mais si la douleur persiste ou revient, et si les explications n’ont pas été suffisamment claires, elle finit par l’irriter, l’inquiéter, voire le désespérer, car elle sonne comme une négation de la souffrance et de l’énergie dépensée en vain. Il ne supporte plus de l’entendre et finit même par la redouter. « Docteur, ne me dites surtout pas que c’est imaginaire ; j’ai vraiment mal ! »
La douleur rebelle soulève à terme les mêmes interrogations sur son corps, et les mêmes doutes sur nous-mêmes et le sens de notre vie. Elle inquiète, lasse, déstabilise la personnalité de celui qui la subit, et peut même parfois entraîner une véritable dépression qui sensibilisera encore un peu plus à la douleur.
En réalité, cette douleur chronique est beaucoup plus qu’une douleur. Elle devient quasiment une deuxième maladie qui s’ajoute à la maladie initiale mal définie et apparemment tenace. Physique au départ, elle prend une dimension morale et se transforme en état de souffrance. « Perpétuelle insomnie de bien-être, elle désespère, dévalorise, handicape ; elle envahit tout l’être, les émotions, les discours, l’imaginaire ; elle colore l’histoire du patient, déteint sur ses proches, sculpte son empreinte physique, psychique, culturelle et spirituelle1. »
 
Aussi, si des épisodes douloureux rebelles viennent s’installer un beau jour dans votre vie – à moins qu’ils ne vous soient déjà familiers depuis longtemps –, s’ils gagnent progressivement du terrain, venant freiner le cours de votre existence jusqu’à menacer votre vie intérieure.
Si, malgré les médecins consultés et les tentatives thérapeutiques couronnées de succès divers, vous vous heurtez au même malaise, au même sentiment d’impuissance du médecin, aux mêmes phrases : « Tout est normal » ou « Je ne vois pas ce que je peux faire de plus pour vous » ou encore « Vous devriez consulter un psy, c’est dans la tête ».
Si vous éprouvez toujours l’envie de vous plaindre mais n’osez plus le faire par peur de lasser ou d’agacer votre entourage, car cette douleur-là a perdu son caractère spectaculaire et l’attrait de la nouveauté et même sa réalité pour les autres.
Si votre esprit reste obnubilé à la longue par la présence de cette douleur qui vous harcèle et vous persécute, et par la crainte de sa récidive ; si elle fait naître en vous ou ravive au fil du temps les mêmes sentiments de dévalorisation, de vulnérabilité, de culpabilité ou de désespoir.
Si toujours à la recherche de la cause de cette affection pénalisante, vous aspirez à comprendre son origine ou son mécanisme, ou simplement à pouvoir lui donner un nom.
Si à défaut d’identification, vous êtes en quête d’un sens à donner à votre douleur : « Mais qu’ai-je fait ? », « Pourquoi cela m’arrive-t-il ? », « Pourquoi à cet endroit-là ? ».
Si vous avez l’impression d’avoir perdu votre énergie et votre enthousiasme habituels à force de vivre en sa compagnie et si vous ne vous reconnaissez plus dans le personnage amoindri et plaintif que vous êtes devenu ; car la douleur, en altérant l’image que vous avez de vous-même, a créé une blessure narcissique durable qui ravive les autres plus anciennes.
Si vous refusez la fatalité et décidez de vous battre pour rompre le cercle vicieux dans lequel elle vous a enfermé.
Enfin, si vous êtes parent ou ami de celui ou de celle qui vous parle de ses douleurs à chacune de vos rencontres, si vous ne savez plus quoi lui dire ni quoi lui conseiller ; si vous ne voulez pas, même lassé par ses plaintes incessantes, assister impuissant à la dégradation morale d’une personne qui vous est chère :
Alors ce livre vous est destiné.
 
C’est pour vous que nous l’avons écrit, c’est en pensant à vous que nous avons élaboré ces histoires de vie et les réflexions qui les accompagnent pour tenter de vous aider à mieux comprendre ce que personne n’arrive à comprendre.
À travers des histoires de douleurs répétitives vécues, des plus banales aux plus insolites, des plus sourdes aux plus intenses, des plus évidentes aux plus incompréhensibles, des plus connues aux plus surprenantes, nous avons cherché à vous sensibiliser à la réalité de ces douleurs – aucune n’est un produit imaginaire –, mais aussi aux solutions, parfois inattendues, que l’on peut y apporter. Derrière chaque douleur se cache un mal, souvent sans gravité, qu’il faut savoir dépister avant qu’il ne s’installe pour longtemps. Ces histoires, nous l’espérons, parlent d’elles-mêmes. Dans chacune, vous retrouverez peut-être un morceau de la vôtre pour vous aider à reconstituer le puzzle de votre souffrance et mieux la vaincre.
Ce livre n’est pas une encyclopédie médicale sur la douleur chronique. Il est loin d’être exhaustif ; il n’aborde notamment pas les douleurs du sida ni du cancer. Il est plutôt conçu comme un reportage sur ceux qui souffrent d’une douleur rebelle dont l’origine reste encore mystérieuse aussi bien pour le patient que pour le médecin. Son intention est d’aller à la rencontre de celui ou de celle qui éprouve la solitude de la souffrance physique et morale devant une maladie chronique dénuée de malignité. Il se veut surtout un compagnon de route, à mi-chemin entre l’information médicale et la réflexion.
Il s’ouvre sur des histoires vécues qui sont de véritables parcours du combattant contre des maux pour la plupart encore inexpliqués, imprévisibles ou chroniques dont l’origine n’est pas toujours facile à découvrir car ils se situent souvent aux confins du psychisme et de l’organique. Parfois, comme dans la migraine, la fibromyalgie ou la cystopathie à urines claires, la douleur constitue l’unique expression de la maladie.
Entre tous ces maux encore bien mystérieux il a fallu choisir, et ce choix n’a pas été facile. Parce que nos goûts personnels et nos connaissances nous orientaient plutôt dans cette direction, nous avons opté pour les douleurs liées au fonctionnement des organes (ce que les médecins appellent la physiologie) et non celles dont l’origine est mécanique. Ce sont celles qui conduisent le plus souvent à l’errance médicale et aux tourments de l’esprit.
Enfin, cet ouvrage aborde aussi la question de la longévité des hommes et des femmes. Celles-ci vivent nettement plus longtemps que les hommes, et ce, dans tous les pays. On sait maintenant avec plus de précision pourquoi, bien qu’il reste encore une part d’inconnu. Est-ce en raison de leur « constitution » plus robuste, ou parce qu’elles savent mieux mettre en œuvre des stratégies pour faire face à leurs maladies ?
 
C’est à vous aussi, médecins confrontés à ces douleurs, que s’adresse ce livre. Nous partageons avec vous le même désarroi, le même sentiment d’impuissance devant la douleur sans cesse répétée, sans cause visible ni traitement durable, et les mêmes frustrations devant le temps qui nous est compté, ce temps si précieux pour écouter les plaintes de nos malades afin de les comprendre et leur donner les explications nécessaires pour adapter leur traitement. La douleur ne cesse de nous réinterroger sur nos attitudes, nos comportements et nos choix. Roselyne Rey, au terme d’une longue maladie et de son Histoire de la douleur, écrivait : « La douleur est probablement pour le médecin comme pour le malade une remise en cause des rôles traditionnellement dévolus à chacun, une sorte d’expérience limite dont il n’est possible de sortir que dans la réappropriation individuelle ou la conquête, par chacun, de son statut de sujet… »

1- Queneau P., Ostermann G., Soulager la douleur. Écouter, croire, prendre soin, Paris, Odile Jacob, 1998.





Première partie
Histoires de douleurs
encore mystérieuses


Chapitre premier
Les yeux de Solen
Hantée à l’idée de perdre la vue
Solen a créé il y a un an une entreprise de conseil à laquelle elle consacre une grande partie de son énergie et de son temps, « trop peut-être », avoue-t-elle. Un jour, alors qu’elle recevait un client important dans son bureau, elle ressentit une douleur brutale dans l’œil gauche, tout à fait inhabituelle. Ses yeux, les jours précédents, lui occasionnaient quelques désagréments, une vague démangeaison au départ et des irritations comme si du sable s’était glissé dans la paupière inférieure. Mais elle n’y avait pas attaché d’importance et avait évité de justesse de les frotter.
La douleur était vive, précise, localisée, comme celle d’une plaie à vif, irradiant vers la profondeur de l’œil et ne faisait que croître en intensité. La surprise initiale fit en peu de temps place à l’inquiétude. Elle occupa tout son champ de conscience, lui faisant éprouver des difficultés à fixer son attention sur l’affaire délicate qu’elle était en train de traiter. Elle chercha à se remémorer tout ce qu’elle avait fait et touché les instants précédents. L’œil larmoyait abondamment, l’obligeant à essuyer discrètement les larmes qui perlaient au coin de la paupière et ruisselaient sur sa joue. « Une petite allergie passagère, ce n’est rien », dit-elle à son interlocuteur pour s’excuser. La lumière que lui envoyait le spot de son plafonnier lui devint tout à coup insupportable ; avec la main en visière, elle essaya d’abriter son œil pour le protéger de cet influx lumineux devenu agressif. L’entretien terminé, elle se résigna à mettre une paire de lunettes noires, pour cacher ses larmes et sa paupière tuméfiée.
Elle se sentit moins agressée, mais la douleur subsistait, tenace, insistante, bientôt intolérable. Pour la première fois de sa vie, elle annula tous ses rendez-vous suivants. Dans l’impossibilité de trouver un ophtalmologiste disponible dans l’heure, elle se rendit aux urgences de l’hôpital des Quinze-Vingts, où peu de temps après, un médecin lui dit que son œil présentait une ulcération (c’est-à-dire une perte de substance de la muqueuse superficielle, comme un aphte) en train de s’abcéder, et qu’il y avait neuf chances sur dix pour que le virus de l’herpès en soit le responsable. Elle n’avait subi aucun traumatisme ou stress particulier récent. Elle signala l’existence depuis sa petite enfance d’un herpès de la lèvre récidivant, sauf bizarrement depuis quelque temps. On lui dit que l’herpès pouvait changer de site et passer de la bouche à l’œil. La sérologie herpétique (virus 1) était positive. L’examen des larmes n’a pas été concluant. On l’a mise en garde contre les dangers de l’herpès de la cornée, une des principales causes de cécité, et elle repartit avec une prescription de collyres, de crèmes et de Zovirax ; bientôt la crise finit par se calmer. Rassurée, elle oublia l’événement.
Et puis la même scène se répéta quelques mois plus tard, avec la même violence malgré ses prévisions, et encore quelques mois après, pendant près d’une semaine. Persuadée chaque fois du retour de l’herpès, elle mettait sans attendre les collyres et prenait les comprimés qui semblaient abréger la crise. En même temps, sachant que c’était une infection très contagieuse, elle prenait toutes sortes de précautions avec les objets qu’elle touchait.
Le temps passait, les épisodes revenaient de façon implacable et imprévisible avec le même cortège de douleurs, larmoiements, difficultés à lire et à s’endormir. La nuit, les paupières fermées, la douleur ne faisait qu’empirer, l’empêchant de dormir. Le matin, elle se réveillait les yeux encore douloureux, difficiles à ouvrir, collés avec les cils enduits d’un liquide pâteux.
Les traitements ne lui paraissaient pas très efficaces. Pis, au bout de quelques jours, les collyres et les gels lui brûlaient l’œil. Désemparée, ne sachant que faire, elle allait revoir un ophtalmologiste disponible qui constatait toujours une ou plusieurs ulcérations, ou encore parlait d’une kératite. Elle repartait avec de nouveaux produits, de nouvelles recettes, pleine d’espoir, persuadée que cette fois, elle saurait anéantir le virus. Une fois la douleur disparue et l’œil redevenu normal, elle retrouvait son énergie et son optimisme.
Plus tard, elle apprit à reconnaître les premiers signes d’une crise, « les signes annonciateurs », comme disent les médecins, et à les redouter. Ces symptômes étaient ressentis comme l’annonce de l’arrivée imminente du virus propulsé de son ganglion satellite sur son site d’élection. Il fallait d’urgence le combattre avant que s’installent inéluctablement, tôt ou tard, les manifestations douloureuses dont elle était coutumière. Déjà, elle les anticipait. L’angoisse alors s’emparait d’elle.
Sur ses étagères s’amoncelaient les petits flacons soigneusement datés, les gels et les crèmes. Elle les gardait pour se souvenir de leurs noms. Elle en achetait à l’avance, prête à passer à l’attaque dès que possible. Elle lisait les ouvrages concernant l’herpès cornéen, avide d’y découvrir d’autres explications et surtout de nouveaux traitements. N’ayant retrouvé aucun événement particulier à l’origine des crises – ni stress, ni période prémenstruelle, ni infection connue –, elle appréhendait leur survenue à l’occasion d’un voyage, d’une croisière ou d’une manifestation importante pour elle. Nulle prévention ne pouvait être organisée, si ce n’est contre le soleil. Une fois la crise passée, elle oubliait les larmes artificielles qu’elle jugeait contraignantes et peu efficaces.
Entre les crises, elle se sentait étonnamment en forme, comme ressuscitée.
Mais, à chaque épisode douloureux, des images terrifiantes lui apparaissaient avec la certitude qu’un jour elle serait aveugle. D’ailleurs, il lui semblait déjà voir beaucoup moins bien. Sa vue se voilait. Lui revenaient alors en mémoire les plaintes répétées de son père qui, lui aussi, avait souffert toute sa vie d’allergies oculaires, d’œdèmes impressionnants, de kératites, d’échecs d’interventions pourtant devenues banales. Elle l’entendait répéter : je ne vois presque plus rien, bientôt je ne verrai plus rien. Il est maintenant aveugle d’un œil.
Sur le conseil d’une amie atteinte d’affections mal étiquetées, elle consulta un homéopathe qui l’avait « sauvée ». Il était, paraît-il, absolument extraordinaire. Il avait guéri une foule de personnes accablées de maux qu’aucun autre médecin ne parvenait à soulager. Il ne lui promit rien, mais il lui parla de son « terrain » particulier, sensible, et lui dit qu’il obtenait de bons résultats dans son cas. Elle joua le jeu et avala à heures fixes et à jeun les petits granulés. Elle respecta scrupuleusement les règles mais elle se lassa vite de cette contrainte, peu convaincue du résultat.
Après avoir attendu longtemps pour obtenir un rendez-vous, elle vit un spécialiste réputé de la cornée, malheureusement en dehors d’une crise. Il trouva son œil « parfait » et ne put lui proposer aucune solution. Au moins sortait-elle rassurée de la consultation.
Une autre fois, sur le conseil d’une amie médecin qui prenait en charge des malades atteints par le sida, elle fit une cure de vitamine A acide pour renforcer ses défenses immunitaires contre le virus. L’effet fut radical sur ses cheveux qui tombèrent et sa peau qui pela, mais nul sur sa cornée.
Après cinq ou six ans, le rythme des crises s’accéléra revenant presque tous les mois, chaque fois plus longues, se prolongeant huit à dix jours. Pis, aux douleurs des yeux et à la fatigue extrême (qu’elle attribuait à l’herpès), s’associaient des aphtes un peu partout dans la bouche, des douleurs des gencives, des ganglions dans le cou et l’impression désagréable de manquer de salive. Parler et sourire demandait un effort. Par ailleurs, elle ressentait à sa grande stupéfaction des courbatures, des douleurs au niveau de certains muscles et des articulations des mains, ainsi qu’une sensation de fièvre similaire à un syndrome grippal. Le lien avec l’herpès ne lui paraissait pas évident. Elle prit Zovirax tous les jours puis Zelitrex pour éviter les récidives, sans grand succès. Les médecins restaient fatalistes, parfois perplexes, mais impuissants, et lui disaient qu’elle était « un cas ». Son entourage proche compatissait, mais elle sentait bien que personne ne pouvait imaginer l’intensité de ce qu’elle ressentait. À part les lunettes de soleil et les traits tirés, il ne voyait rien. À la longue, elle avait l’impression de peser sur lui et le sentiment de culpabilité ressenti se muait en agressivité à l’égard des autres et surtout d’elle-même. Elle devenait irritable. N’attendant plus grand-chose des ophtalmologistes, elle ne consultait plus personne, résignée à son sort, persuadée qu’il ne s’agissait que d’un problème ophtalmique ponctuel.
Pendant les crises, elle ne pensait qu’à cela, incapable de se distraire. Toute son attention était focalisée sur sa douleur qui, avec le temps, devenait de plus en plus insupportable. Son état psychique s’affectait un peu plus à chaque nouvel épisode, et ce d’autant plus qu’il survenait de façon incompréhensible, sans cause déclenchante apparente. La fatigue subite et écrasante n’arrangeait rien. Elle se sentait vieillir en quelques heures, handicapée, isolée, repliée sur elle-même, coupée du reste du monde. La souffrance la rongeait, la persécutait. Il lui fallait des doses importantes d’antalgiques pour la soulager.
Et si la cause était psychologique ? Elle passa en revue son enfance et sa vie actuelle, qui lui apparut plutôt douce et même passionnante à bien des égards. Elle songea à voir un psychiatre pour lui parler de sa souffrance qu’elle ne supportait plus, à la recherche d’une clef, d’un sens, d’un espoir de guérison. Ne comprenant pas la signification de cette affection polymorphe, elle se demandait si ce n’était pas le début d’une dépression, à moins que cet état particulier lui-même en soit responsable.
Était-ce lié à son état hormonal ? Elle n’était pas encore ménopausée, mais ses ovaires, elle le sentait, n’étaient plus tout à fait les mêmes qu’à 25 ans. Elle avait remarqué que les crises survenaient plus souvent en milieu de cycle à un moment où les seins se tendaient et où apparaissaient des signes pénibles de rétention d’eau : œdèmes des jambes et du ventre notamment, autrement dit des signes d’hyperœstrogénie. Pourtant son gynécologue ne semblait faire aucun lien avec la périménopause et aucune de ses amies ne souffrait des mêmes symptômes qu’elle.
Elle prenait divers médicaments et notamment un hypnotique pour dormir. Elle avait bien essayé de l’arrêter, mais elle ne parvenait plus à s’endormir sans lui. Se pouvait-il qu’il soit responsable de ses douleurs ?
Un jour, au cours d’une crise particulièrement violente qui n’en finissait pas, un nouvel ophtalmologiste eut la bonne idée, somme toute légitime de la part d’un médecin, de lui poser quelques questions sur les circonstances de survenue. Après l’avoir examinée attentivement et avoir exécuté certains tests, il lui affirma : « Madame, il est impossible que ce soit un herpès ; au rythme des crises, vous seriez déjà aveugle depuis longtemps ; ce ne sont que des ulcérations simples et votre cornée est impeccable. Vous avez un syndrome sec. » Puis il lui fournit brièvement quelques éléments descriptifs sur une maladie dont elle n’avait jamais entendu parler.
Curieusement, cette simple phrase eut un effet magique. Elle en fut étrangement soulagée, sans comprendre au juste pourquoi. Ce n’était donc pas un herpès ; elle ne risquait plus d’être aveugle. Un peu plus tard, après avoir consulté cette fois un médecin interniste et subi un certain nombre d’examens biologiques, elle sut qu’elle était atteinte en réalité d’une maladie auto-immune, dont l’existence lui était jusqu’alors inconnue : le syndrome de Gougerot-Sjögren, responsable de sécheresse des yeux, de la bouche et d’autres muqueuses et de diverses autres atteintes viscérales. Il lui laissa entrevoir la possibilité de traitements parfois efficaces, mais non dénués d’effets secondaires, et lui expliqua patiemment les gestes à réaliser chaque jour pour éviter les récidives.
Sa vie lui apparut sous un jour différent. De victime passive, elle devenait actrice. Elle allait enfin pouvoir s’approprier sa maladie pour mieux la combattre. Sans véritablement connaître le visage du nouvel ennemi à abattre – cette maladie reste encore mystérieuse pour la plupart des médecins –, elle savait comment tenter d’éviter ses effets dévastateurs.
 
Maintenant, les crises surviennent de la même façon, mais cette fois, grâce au collyre quotidien, parfaitement adapté et utilisé, sans douleur extrême ni complications graves des yeux. Elle les accepte avec davantage de sérénité. L’angoisse a disparu du paysage. Seule la fatigue intense reste pénible à supporter. Elle apprend à vivre avec sa maladie (sur laquelle elle s’est documentée, via Internet) et à l’accepter. Un jour, espère-t-elle, on en saura plus.

Le syndrome sec
Le syndrome sec est l’association d’une disparition de la sécrétion salivaire et d’un tarissement des larmes. Le diagnostic est souvent fait par l’ophtalmologiste. Il peut être provoqué par certains médicaments et notamment par les anxiolytiques et les hypnotiques mais aussi par bien d’autres : les antalgiques codéinés, les antihistaminiques, la morphine, les bêtabloquants, les diurétiques, le méthotrexate, les antithyroïdiens de synthèse. Certains médecins naturopathes et des associations condamnent les métaux lourds (et notamment le mercure des amalgames dentaires) et certaines substances toxiques dans l’alimentation…
Le syndrome sec représente un trouble pénible, mais isolé, il n’est qu’une simple gêne. En revanche, si d’autres symptômes s’associent à cette sécheresse, on évoque le syndrome de Gougerot-Sjögren qui est plus fréquent que l’on ne pense puisqu’il touche environ 0,5 % à 1 % de la population, c’est-à-dire autant que la polyarthrite rhumatoïde mieux connue.
Le syndrome de Gougerot-Sjögren est une maladie inflammatoire dite « de système », car elle touche plusieurs organes, chronique, de cause inconnue, caractérisée par une sécheresse de la bouche, des yeux et des muqueuses, souvent associée à des troubles rhumatologiques avec manifestations auto-immunitaires. Les glandes salivaires et lacrymales sont le siège d’une inflammation ; elles sont infiltrées par les lymphocytes.
Cette maladie ne menace qu’exceptionnellement le pronostic vital, mais elle empoisonne la vie de la personne atteinte et perturbe sa personnalité.
L’origine du syndrome de Gougerot-Sjögren reste encore inconnue. On soupçonne certains virus, comme ceux de l’herpès, de la mononucléose, de l’hépatite C, ou encore certains rétrovirus de jouer un rôle déclenchant sur un terrain génétique réceptif. Il s’ensuivrait un dysfonctionnement des lymphocytes qui circulent dans le sang et sont présents dans les organes concernés, une production anormale du taux des auto-anticorps et des lésions au niveau des viscères.

Les manifestations du syndrome de Gougerot-Sjögren
La personne atteinte d’un syndrome de Gougerot-Sjögren est une femme dans plus de neuf cas sur dix. Elle a en moyenne entre 40 et 60 ans, mais elle peut être plus jeune ou plus âgée
Elle se plaint constamment de ses yeux, sièges de conjonctivites répétées, avec la sensation désagréable d’avoir du sable ou du gravier dans l’œil, de rougeurs, de brûlures, de photophobie (d’allergie à la lumière vive), d’excès ou de défaut de larmes selon les circonstances, de fatigue visuelle au fur et à mesure que la journée avance, de lourdeur des paupières en cas d’inflammation importante, de gêne le matin au réveil en les ouvrant, avec parfois des sécrétions épaisses et collantes dans les culs-de-sac palpébraux. Dans certains cas, comme celui de Solen, ces lésions évoluent vers une kératite ou une ulcération (c’est-à-dire une perte de substance muqueuse), voire une perforation de la cornée, toutes extrèmement douloureuses1. Sachant que la cornée est très innervée et que sa sensibilité est environ soixante fois plus importante que celle de la pulpe dentaire, elle-même très sensible, on comprend l’intensité des douleurs et on imagine la détresse de celle qui en souffre. La sécheresse du globe oculaire oblige l’œil à trouver des mécanismes de défense pour se protéger et réparer les lésions. L’inflammation des conjonctives, quand elle est répétée, assèche les sécrétions des glandes lacrymales et finit par les altérer voire les détruire.
Souvent au même moment, mais pas toujours, elle éprouve une sensation de bouche sèche et pâteuse, gênant parfois l’élocution et la déglutition des aliments secs. Elle a l’impression de ne plus avoir de salive. Pour y remédier, souvent sans en être consciente, elle absorbe des aliments liquides ou boit quelques gorgées d’eau. À un degré plus avancé, elle ressent toutes sortes d’irritations dans la bouche : petites fissures ou écorchures, douleurs localisées des gencives ou des dents, comme si une carie se réveillait. Les douleurs sont parfois ressenties au fond de la gorge, un peu comme un début de pharyngite. Il n’est pas rare qu’elle tousse – sa toux est sèche – ou même souffre de troubles digestifs consécutifs à une atrophie ou une inflammation de la muqueuse œsophagienne. 30 % des femmes se plaignent également de sécheresse des muqueuses vaginales et de la peau. C’est parfois à l’occasion d’épisodes de mycoses à répétition que l’on évoque le diagnostic.
Les symptômes peuvent se limiter à l’œil et à la bouche. Beaucoup, à ce stade, ne se doutent absolument pas qu’elles sont atteintes d’une maladie en réalité plus générale. Mais dans 70 % des cas, les personnes touchées présentent des signes étranges qui semblent n’avoir aucun lien avec les précédents, des « petits » signes dont elles osent à peine parler, car chacun, individuellement, leur paraît banal et sans intérêt. Elles les signalent à leurs proches quand ils deviennent omniprésents ou répétitifs.
À leur entourage, elles donnent l’impression de se plaindre toujours de quelque chose pendant la durée des crises : d’être fatiguées, d’avoir mal partout, de ressentir une grande faiblesse musculaire et d’être anxieuses, voire dépressives. Elles-mêmes, conscientes de cette incompréhension, éprouvent le besoin permanent de chercher une origine à ces troubles et de comprendre. Elles en conçoivent un peu d’amertume, parfois de la rage, mais surtout et souvent un sentiment de culpabilité qui ne fait qu’aggraver la situation. Les plus « battantes » essaient tant bien que mal de les oublier et de les surmonter toutes seules. Mais chez les autres, la tendance instinctive est l’isolement et le repli sur soi ; puis, pour peu que les circonstances s’y prêtent, la lassitude fait souvent place à la dépression.
C’est l’accumulation de tous ces symptômes qui doit éveiller l’intérêt du médecin et lui faire évoquer le diagnostic, encore que cette maladie soit peu connue et les traitements parfois lourds.
[image: images] Les autres symptômes
Le premier signe est une fatigue extrême, inhabituelle, incompréhensible, constante et parfois d’apparition brutale, sans lien apparent avec les activités ou les événements de la journée. Les autres sont facultatifs et variables selon les cas. Ce sont :
• Des manifestations articulaires atteignant les doigts, les poignets, toujours symétriques et bilatérales, en général fugaces et peu marquées. Trois quarts des patients s’en plaignent, mais cette polyarthrite n’entraîne pas de destruction articulaire.
• Des douleurs musculaires, habituellement banales et modérées dans un tiers des cas, une fatigabilité musculaire à l’effort faisant évoquer une fibromyalgie.
• Un phénomène de Raynaud : dans un quart des cas. Sous l’effet du froid, de l’humidité, d’un changement de température ou d’un contact appuyé avec un objet froid, les doigts ou certaines phalanges deviennent subitement tout blancs, livides et glacés donnant l’impression de doigt mort. Cette phase dure de quelques minutes à moins d’une heure. Puis elle est suivie d’une période plus ou moins longue de retour à la normale de la circulation, parfois douloureuse. La peau retrouve sa couleur habituelle. Ce phénomène peut aussi bien toucher les orteils, le nez ou les oreilles. À l’origine, il s’agit d’une absence d’irrigation des extrémités, liée à l’occlusion transitoire d’une petite artère digitale, dont la cause est mal connue. Seraient en jeu une hyperactivité du système sympathique, un trouble des récepteurs au niveau des artérioles, ou encore la sérotonine qui agirait en rétrécissant des vaisseaux.
• Une trachéite ou trachéo-bronchite avec toux sèche irritative.
• L’apparition de ganglions superficiels, voire d’une augmentation des glandes parotides, les principales glandes salivaires.
• Un purpura, c’est-à-dire l’apparition spontanée d’une sorte de tache ronde hémorragique qui ne s’efface pas à la pression. Des globules rouges ont quitté leurs vaisseaux et se sont répandus sous la peau.
• Des douleurs au niveau de certains nerfs.
• Des troubles de l’humeur.
• Et, enfin, un sommeil perturbé.
Une fibromyalgie associée à des troubles du sommeil est découverte dans 55 % des cas de syndrome de Gougerot-Sjögren (voir p. 45).
Cette liste peut paraître effrayante à celui qui la lit, mais il doit garder à l’esprit le fait que ces symptômes ne sont pas tous présents, qu’ils n’apparaissent pas forcément au même moment et que leur expression en est souvent minime. C’est leur présence chez la même personne qui doit éveiller l’attention, et faire pratiquer des examens plus spécialisés.
Cette maladie n’est pas très grave, mais elle altère considérablement la vie de ceux qui en sont atteints. Le Pr Mariette, à l’hôpital du Kremlin-Bicêtre, a créé depuis quelques années une consultation pluridisciplinaire. Le même jour, le patient rencontre plusieurs spécialistes : ORL, stomatologue, ophtalmologiste, rhumatologue et psychiatre ; et il remplit un « questionnaire de vie », ainsi qu’un questionnaire psychiatrique pour définir son profil psychologique. Ces questionnaires ont été comparés à ceux des autres maladies inflammatoires. À la surprise générale, les auteurs se sont rendu compte que la qualité de vie était plus altérée dans la maladie de Gougerot-Sjögren que dans la polyarthrite rhumatoïde où pourtant il existe des destructions articulaires et une gêne fonctionnelle importante, et beaucoup plus que dans le lupus (voir p. 34).

[image: images] Sur quels examens repose le diagnostic ?
Ils sont essentiellement biologiques et nécessitent l’intervention d’un laboratoire très spécialisé. Sont évocateurs : des anomalies de la formule sanguine, la présence d’un facteur rhumatoïde, d’anticorps antinucléaires et d’anticorps d’un type très particulier appelés anti-SSa et SSb.
L’ophtalmologiste fait le diagnostic de syndrome sec grâce au test de Schirner qui consiste à insérer dans le cul-de-sac conjonctival une bandelette de papier-filtre gradué mesurant la sécrétion lacrymale ou encore le test à la fluorescéine.
La biopsie des glandes salivaires permet d’affirmer le diagnostic en mettant en évidence l’infiltration des glandes par des lymphocytes ou des plasmocytes. Mais, dans 20 % des cas, la biopsie est négative.


Les moyens de soulager le syndrome sec de Gougerot-Sjögren
Il n’existe pas à ce jour de traitement curatif du syndrome de Gougerot-Sjögren. Les traitements les plus simples sont uniquement symptomatiques.
La sécheresse oculaire peut être soulagée par des gels sans conservateur2, ou des larmes artificielles sans conservateur3 associé à l’application d’une pommade ophtalmologique à la vitamine A le soir. Le produit choisi doit recouvrir uniformément et le plus longtemps possible la surface oculaire sans perturber la vision, respecter le pH des larmes, restaurer la couche lipidique et n’entraîner aucune irritation de la cornée. Aucun malheureusement n’est actif sur l’inflammation qui accompagne la sécheresse. Celui ou celle qui est atteint de syndrome sec doit veiller à éviter tous les facteurs irritatifs comme le tabac, le vent, les sources de chaleur (mettre des humidificateurs), l’air conditionné, et surtout ne jamais porter de lentilles de contact qui accroissent le risque de kératite. En cas de travail sur l’ordinateur, placer l’écran plus bas que le niveau des yeux pour limiter l’évaporation des larmes de 25 à 50 % par rapport au regard vers le haut. Dans les cas plus graves, d’autres produits améliorent le confort de l’œil comme les clous méatiques en silicone pour limiter l’écoulement des larmes par les canaux lacrymaux ou encore des lunettes à chambre humide.
Parfois, la supplémentation nutritionnelle par micronutriments, à base d’huile d’onagre qui atténue la réaction inflammatoire en agissant sur les lymphocytes T responsables de la destruction salivaire, d’huile de saumon, de vitamines et d’oligoéléments antioxydants a des effets positifs sur la sécheresse oculaire et sur les maladies auto-immunes en général.
Le manque de salive expose aux complications gingivales et dentaires. Plus que chez d’autres, le brossage des dents avec dentifrice fluoré, et si possible l’utilisation d’un jet dentaire ou d’un fil interdentaire, les détartrages fréquents sont fortement recommandés. Il faut prendre le temps de mastiquer et de boire souvent en petites quantités de l’eau citronnée. La sécheresse salivaire est plus difficile à traiter. En cas de brûlures linguales, les bains de bouche à l’aspirine ou à l’eau bicarbonatée apportent un confort provisoire.
Il existe des salives artificielles comme Artisial, des gels (Oralebalance, le gel de polysilane) ou des gels anesthésiants ; les chewing-gums sans sucre stimulent avec une certaine efficacité l’activité des glandes salivaires. D’autres produits comme le Sulfarlem S25, un ou deux comprimés trois fois par jour, la teinture de jaborandi, dix à trente gouttes trois fois par jour, le Bisolvon, visent à augmenter la sécrétion salivaire. Enfin, la Pilocarbine maintenant commercialisée apporte un réel soulagement à condition de ne pas présenter de contre-indication.
En cas de syndrome de Raynaud, le respect de certaines règles de vie est encore le traitement le plus simple, le plus efficace et le moins dangereux : arrêt du tabac, protection contre le froid et l’humidité, suppression du médicament éventuellement responsable.
La sécheresse vaginale (moins fréquente) peut être très sensiblement améliorée par toute une gamme de produits : gels avant les rapports, crèmes avec ou sans hormones. Ces produits ont le mérite d’être inoffensifs, mais ils sont terriblement contraignants si l’on s’en tient à leur efficacité, et souvent vite abandonnés par lassitude. Et pourtant, la sécheresse vaginale est responsable de bien des maux : mycoses à répétition, vaginoses4 liées à un déséquilibre de la flore, brûlures, fissures, à l’origine de difficultés lors de rapports et d’inappétence sexuelle.
Dans les cas très sérieux et invalidants, avec tuméfactions douloureuses et récidivantes des glandes salivaires ou multiples atteintes viscérales, un médecin spécialiste pourra vous proposer soit un antipaludéen5 de synthèse qui a fait ses preuves sur les manifestations articulaires inflammatoires, soit des corticoïdes qui apportent un réel soulagement, ou encore un modulateur de l’immunité qui exerce aussi une action anti-inflammatoire, le méthotréxate. Ces médicaments ont des effets secondaires bien connus des médecins ; il convient donc d’en mesurer avec lui au préalable les bénéfices et les inconvénients.
Si vous pensez être atteint d’un syndrome sec, demandez dans tous les cas un avis spécialisé, et en urgence, en cas d’œil rouge et douloureux (kératite ulcérée), de poussées ganglionnaires ou de manifestations étranges des autres organes.
Enfin sachez qu’il existe une Association française du Gougerot-Sjögren au 150, rue de Verdun, 76230 Bois-Guillaume, tél. : 02 35 61 11 99, ainsi que des sites sur Internet.
Cependant, retenez que, dans la majorité des cas, le syndrome de Gougerot-Sjögren primitif reste parfaitement bénin, même s’il est très handicapant en raison de la sécheresse oculaire et buccale induite et la fatigue qui l’accompagne.

Quelles leçons Solen a-t-elle tirées de cette histoire ?
Solen a appris beaucoup de choses et notamment à :
• Ne pas se contenter d’un diagnostic, même s’il paraît cohérent, à partir du moment où les symptômes récidivent et où les traitements supposés efficaces échouent. Solliciter d’autres avis.
• Éviter l’automédication (qu’elle a à tort beaucoup pratiquée) dans ce genre de situation chronique.
• Se méfier des hypnotiques. En modifiant le traitement, elle a constaté une diminution des crises.
• S’intéresser au rôle des hormones sur les manifestations inflammatoires diverses et souvent incompréhensibles présentées en grande majorité par les femmes.
• Penser aux remèdes simples et aux solutions mécaniques, y compris pour des troubles qui paraissent inquiétants. Le gel quotidien a changé la vie de Solen.
• Signaler à son médecin tous les signes qui accompagnent un symptôme en apparence banal, surtout s’il se répète souvent. Un syndrome est plus facilement identifiable pour le médecin qu’un symptôme isolé auquel il risque de n’accorder aucune importance. La répétition des douleurs, leur rythme, doivent être précisés. En somme, savoir lui mettre la puce à l’oreille.
• Ne pas se culpabiliser, ni attribuer systématiquement une douleur récidivante à une maladie psychique. Depuis Balint, l’attitude des médecins vis-à-vis des douleurs inexpliquées s’est modifiée sensiblement. Après avoir longtemps occulté la dimension psychologique d’un problème médical pour n’en rechercher que l’origine organique, la tendance actuelle s’oriente vers le tout « psy ». Dès lors qu’une cause – une étiologie – n’est pas retrouvée, elle ne peut être que psychologique. L’affirmation, ou la simple formulation de cette éventualité, plonge immédiatement le patient dans un abîme de perplexité et de réflexions moroses. Or l’origine de la douleur est pratiquement toujours organique : son point de départ se situe dans un organe bien spécifique. La souffrance est un état douloureux plus diffus – « elle implique une durée, l’épreuve du temps » – qui altère l’état psychique. Dès qu’une douleur physique persiste, elle retentit sur la vie mentale de la personne qui éprouve le besoin permanent de comprendre sa douleur.
• Enfin, accepter la situation et apprendre à vivre avec, simplement, nous dirons même, humblement, en se pliant à une discipline stricte : appliquer des collyres plusieurs fois par jour, (ce qui suppose de ne jamais les oublier), éviter certaines situations, tout comme les migraineux, les vertigineux ou autres personnes souffrant d’affections chroniques. Ces gestes deviennent vite une habitude et leur contrainte s’estompe avec le temps.
• L’angoisse et l’incertitude ne font qu’exacerber la douleur. La prise de conscience d’un phénomène, un simple nom donné à une maladie pourtant encore mal connue et traitée peut changer le vécu quotidien. Tous les patients sont en quête permanente d’une explication donnée à leur douleur. Lassés, voire exaspérés par les commentaires de certains leur conseillant de consulter un psy, ils ont besoin d’un élément rationnel pour comprendre et se rassurer sur leur intégrité mentale.


1- Curieusement, le syndrome sec n’empêche pas de pleurer. Des femmes atteintes disent facilement pleurer lors d’une émotion ou de stress répétés. Il semble exister plusieurs types de sécheresse oculaire.

2- Sicafluid, celluvisc, nutrivisc, lacryvisc.

3- Larmabak, Phylaron, Unilarm, Refrech.

4- Infection due à un germe déjà présent dans l’organisme.

5- Comme Plaquénil ou Nivaquine.




Chapitre 2
Les mains de Geneviève
Elle sculpte et elle peint
Geneviève ne sait plus au juste depuis combien de temps elle ressent cette douleur dans les pieds et surtout dans les mains. « C’est arrivé tout doucement, me dit-elle, je n’y ai prêté aucune attention, et puis j’ai pris l’habitude d’avoir mal. Je m’y suis adaptée. » À chaque épisode, elle trouvait une raison à l’origine du déclenchement. « Les douleurs survenaient le lendemain des soirs où j’étais sortie, où je m’étais couchée tard et où j’avais bu un peu plus de vin qu’à l’accoutumée ; je mettais ces douleurs sur le compte de l’alcool. Certains ont mal aux cheveux au réveil, d’autres mal à la tête, eh bien, moi, j’avais mal aux mains et aux pieds, surtout le matin, pendant un long moment, et puis cela s’atténuait. » D’autres fois, elle les attribuait à un aliment particulier (et curieusement à l’asperge), à la fatigue ou encore à l’insomnie. Bref, elle trouvait toujours une « bonne raison » pour expliquer ces douleurs et elle se rassurait ainsi. « J’ai crû cela pendant des années. Je ne voulais surtout pas en parler, ni même y penser, et encore moins me plaindre ; j’aurais eu trop peur de me sentir malade ; je ne voulais rien savoir et cela me convenait ainsi. »
Le passé médical douloureux de Geneviève explique peut-être cette attitude. À 18 ans, on découvre par hasard chez elle une anomalie congénitale des vertèbres. Sa famille s’affole et lui fait consulter tous les grands spécialistes du moment. Elle se retrouve alitée pendant des mois avec un corset en plâtre qui l’immobilisait et l’empêchait de dormir la nuit. Depuis, elle garde un très mauvais souvenir de cette période : elle conserve l’impression que tout a été dramatisé à l’excès, et des difficultés à s’endormir. Malgré les interdictions familiales et médicales, elle fait retirer de force un jour son corset et se remet à marcher, à danser… et à se sentir mieux !
Quelques années plus tard, sans en identifier les raisons, et sans faire plus d’excès que d’autres, elle se sent dépressive et se met à grossir… à vraiment grossir.
Très longtemps, elle a attribué ses douleurs, tantôt à l’excès de poids, tantôt à ses sentiments dépressifs, sans très bien savoir si c’était la douleur qui contribuait à la dépression ou l’inverse. Elle avait plutôt tendance à penser que c’était le « mauvais moral » qui se trouvait à l’origine des douleurs et qu’elle avait pris du poids à force de se battre pour « oublier » la douleur et la cacher aux autres. « J’ai honte d’avoir mal tout le temps. Je ne veux pas avoir l’air d’une personne qui se plaint en permanence. » À force de subir quotidiennement ces douleurs, elle avait appris à vivre avec.
A-t-elle consulté des médecins ? Oui, avec réticence et sous d’autres prétextes, car un sentiment de culpabilité l’habitait. « Je n’ai rien de grave, je me dis qu’il y a pire, seules les choses graves méritent d’être soignées. Peut-être est-ce le vieillissement naturel. Et puis, je ne veux pas me sentir prisonnière d’un système qui m’entraînerait à faire toutes sortes d’examens peut-être inutiles et qui risquerait de m’enfermer dans la maladie. Je suis sceptique sur l’efficacité de la médecine traditionnelle sur ces problèmes. »
Elle consultait de façon un peu impulsive, au hasard, sans conseils préalables, après les moments de recrudescence de la douleur, toujours avec d’autres motifs en tête : sa surcharge pondérale, ses accès dépressifs, une séquelle douloureuse de fracture du talon qui subitement l’empêchait de marcher, mais jamais directement pour ses mains. Elle a vu des nutritionnistes, des endocrinologues, des rhumatologues. Ils restaient fatalistes ou bien lui prescrivaient des examens qu’elle ne faisait pas… Déçue par l’accueil du médecin, gênée à l’idée de revoir le même, elle en consultait un autre, selon le même schéma.
Sans explication satisfaisante et sans diagnostic, on a donné à Geneviève tour à tour des antalgiques peu efficaces, des anti-inflammatoires qui lui faisaient mal à l’estomac et fait des infiltrations de corticoïdes au niveau des articulations les plus douloureuses, et cela pendant près de dix ans !
 
Et puis un jour, lors d’un voyage avec des amis, elle réalise avec un effroi grandissant qu’elle a des difficultés à les suivre dans les rues et surtout dans les escaliers. Elle se sent alors réellement handicapée et commence à se l’avouer. « Seule, je me débrouille, mais, avec les autres, je suis au supplice. »
Peu de temps après, elle regarde avec intérêt une émission de télévision sur les maladies articulaires et les moyens « mécaniques » d’y faire face. Elle réalise qu’elle n’est pas seule à en souffrir. La qualité des arguments du médecin et l’humanité qui se dégage de ses explications l’incitent à agir.
Saisie d’une angoisse à l’idée de devenir impotente, et de ne pouvoir vivre comme les autres, elle décide alors de consulter un énième rhumatologue, cette fois recommandé, qui fera le diagnostic de polyarthrite rhumatoïde au vu de ses analyses biologiques et de ses radiographies des mains et des pieds. Il lui prescrit un antalgique assez puissant et des séances de rééducation, sans lui parler toutefois des autres possibilités thérapeutiques. Mais à lui seul, ce diagnostic l’a curieusement rassurée. Elle s’est sentie soulagée d’avoir une maladie reconnue, à défaut d’être guérissable.
Geneviève a maintenant 50 ans et vit seule. Elle sculpte, peint et essaie tant bien que mal de vivre de ses talents. Malgré ses pensées désabusées et en dépit de son handicap, elle reste débordante d’énergie et d’enthousiasme, active, indépendante, courageuse, curieuse des autres et soucieuse du bien-être de chacun. Elle fourmille de projets dans lesquels elle s’investit totalement. En s’organisant dans sa vie de tous les jours de manière à ne pas faire souffrir ses articulations, en s’épargnant certaines tâches, elle a fini par trouver un rythme, son rythme.
La douleur reste présente tout le temps. « Elle ne me lâche plus, ni dans la journée ni la nuit, quelle que soit la position, couchée ou assise. » Geneviève ne peut plus rester debout plus de cinq minutes. Chaque marche d’escalier, à la descente comme à la montée, déclenche une souffrance vive dans les genoux. Ses hanches jusque-là silencieuses commencent à lui donner du souci. Le matin, elle éprouve des difficultés à dévisser la cafetière, à verser le café dans la tasse ; elle ne parvient plus à ouvrir une boîte de conserve… Ses doigts et ses orteils sont gonflés. Les deux premiers commencent à présenter des déformations. « C’est comme si j’étais rouillée et comme si mes articulations avaient besoin d’huile », dit-elle en riant. Elle se sent épuisée et me dit lutter contre la fatigue depuis des années.
 
Il s’est donc écoulé plus de dix ans avant que l’on établisse le diagnostic de la maladie. Il en est ainsi pour beaucoup de polyarthritiques qui s’ignorent et qui, comme Geneviève, essaient de « vivre avec », sans traitement pour freiner son évolution. C’est une particularité de la polyarthrite rhumatoïde de se manifester bien avant de pouvoir en faire le diagnostic précis.
 
Cette histoire illustre l’attitude de beaucoup de femmes qui, réticentes à exposer leurs symptômes de façon convaincante, les minimisent. D’autres, après avoir enduré la douleur pendant des années, chercheront à attirer l’attention du médecin en l’exagérant.
Car il existe maintenant des traitements efficaces qui, dans les formes graves, peuvent ralentir le processus de la polyarthrite à condition d’être commencés précocement.

La polyarthrite rhumatoïde
La polyarthrite rhumatoïde (PR) est une maladie rhumatismale inflammatoire qui détruit les articulations par une inflammation chronique de la synoviale, membrane tapissant la face interne des articulations. C’est une affection fréquente qui touche de 0,5 à 1 % de la population : 300 000 à 400 000 personnes touchées en France, certaines ne le sachant pas encore. Encore mal connue des Français, sa prédominance est nettement féminine. Elle touche en effet trois femmes pour un homme. Mais hommes, vieillards et enfants peuvent être atteints. Elle fait partie des maladies auto-immunes, au même titre que le lupus ou le syndrome sec de Gougerot-Sjögren. (Une maladie auto-immune est une maladie dans laquelle l’organisme produit des anticorps dirigés contre ses propres organes ou tissus). Encore beaucoup d’idées fausses circulent à son sujet.
Le plus souvent, elle débute à un âge relativement jeune, entre 40 et 60 ans.
Au départ, la personne souffre de douleurs articulaires accompagnées de sensation de raideur le matin au réveil. Puis les douleurs et la raideur s’atténuent dans la journée après une phase de dérouillage qui très vite dépasse la demi-heure. Le signe le plus caractéristique est justement cette douleur articulaire de la deuxième partie de la nuit. La douleur est au premier plan pour la quasi-totalité des polyarthritiques, souvent intense et même permanente pour la moitié d’entre eux.
Les articulations les plus touchées sont celles de la main, du poignet et de l’avant-pied, mais elles concernent parfois d’autres membres. Curieusement, l’atteinte est symétrique et bilatérale à la différence d’autres maladies inflammatoires.
À ces premiers symptômes peuvent s’ajouter une rougeur et une chaleur locale, un gonflement au niveau d’une ou de plusieurs articulations.
Quand ces signes persistent, surtout chez une femme jeune, il faut consulter un médecin et plutôt un rhumatologue qui fera pratiquer les examens indispensables au diagnostic, sachant qu’au début, ils peuvent ne rien déceler.
Plus tard, après plusieurs années, la maladie peut s’étendre aux tendons, à la peau sous forme de nodules sous-cutanés, aux muscles, aux yeux, au cœur, aux poumons et aux vaisseaux. Assez souvent, on constate chez les personnes atteintes un syndrome sec ou/et un syndrome de Raynaud. Les sentiments dépressifs sont fréquents chez les plus jeunes : 45 % avant l’âge de 45 ans
Maladie chronique, la polyarthrite rhumatoïde évolue de manière imprévisible, par poussées entre lesquelles il ne se passe rien d’anormal. Son évolution varie considérablement d’une personne à une autre. Souvent, la polyarthrite reste peu active et peu invalidante quand elle est bien traitée. Ailleurs, elle s’accompagne d’une destruction des articulations entraînant des déformations douloureuses, et à terme une incapacité à faire certains gestes et à se mouvoir, contraignant à la cessation de l’activité professionnelle. Il est difficile d’en prédire le pronostic. Le meilleur indicateur semble être le nombre d’articulations douloureuses. L’objectif essentiel est la détection précoce de la maladie pour pouvoir rapidement la traiter.

Sa cause reste mystérieuse
Une prédisposition génétique est vraisemblable, mais l’environnement joue certainement un rôle. La nature du facteur déclenchant cette cascade d’événements demeure obscure. Selon les dernières hypothèses interviendraient un ou plusieurs antigènes microbiens, bactéries ou virus. On a pensé à des virus comme celui de la rubéole, de la mononucléose, et le parvovirus B19. Il n’est pas impossible que des modifications de la perméabilité intestinale puissent faciliter le passage d’antigènes alimentaires d’origine intestinale. (Les antigènes sont des cellules étrangères qui provoquent la libération d’anticorps). D’autres facteurs sont bien entendu évoqués comme les facteurs hormonaux – pourquoi essentiellement la femme et plutôt après 40 ans (voir p. 262 comment s’explique l’amélioration constatée pendant la grossesse) ? – ou une tension psychoaffective.
L’Association française des polyarthritiques vient de faire réaliser par Louis Harris Médical en 2004, une enquête unique en France sur 7 702 patients atteints par la polyarthrite rhumatoïde. Pour les deux tiers d’entre eux, le retentissement est important sur les activités professionnelles ou domestiques, et pour plus d’un tiers sur la vie sociale et affective. Presque tous ont le sentiment que leurs douleurs sont sous-estimées par leur famille ou par leur médecin. Près de la moitié de l’échantillon a eu recours à la chirurgie. Les trois quarts s’estiment bien informés, mais la majorité reproche l’insuffisance de propositions alternatives comme la kinésithérapie (30 %) l’ergothérapie (8 %) ou une prise en charge psychologique (7 %), pourtant nécessaire tant sont imbriquées les souffrances physique et morale.

Le diagnostic de polyarthrite rhumatoïde est trop souvent tardif
Au début, le diagnostic peut être très difficile en l’absence de déformations, d’arguments biologiques ou radiologiques. Les symptômes ressemblent à s’y méprendre à d’autres rhumatismes classiques ou aux douleurs créées par l’arthrose. Et pourtant il y a urgence à établir ce diagnostic pour identifier les 10 à 20 % de formes très sévères conduisant à des destructions majeures.
Il se fait essentiellement sur des arguments biologiques : accélération de la vitesse de sédimentation, élévation de la protéine C réactive, apparition dans le sang d’anticorps, de facteur rhumatoïde, test au latex positif, présence de l’antigène HLA DR4, et sur des signes radiologiques des mains et des pieds. La présence de ces signes n’est pas obligatoire et certains apparaissent tardivement, d’où les retards diagnostiques. L’échographie articulaire peut repérer une synovite débutante, des lésions articulaires, comptabiliser le nombre de synovites et évaluer l’évolutivité de la maladie.
Selon le Collège américain de rhumatologie, les critères essentiels de diagnostic retenus sont : la raideur matinale, l’arthrite d’au moins trois articulations surtout si elle touche la main, le côté symétrique des atteintes articulaires et cela depuis au moins six semaines, des nodules sous la peau, la présence du facteur rhumatoïde dans le sang et de signes radiologiques.
L’objectif des médecins reste encore la meilleure sélection des tests pour permettre un diagnostic et un traitement précoces.
Contrairement à d’autres maladies auto-immunes, il y a peu de symptômes autres qu’articulaires au début : pas de fièvre, peu ou pas de fatigue, du moins au début.
La polyarthrite rhumatoïde reste mystérieuse et imprévisible. Elle ne s’aggrave pas nécessairement avec l’âge et, dans 80 % des cas, les formes ne sont pas graves. Un point semble certain : chez les femmes enceintes, la maladie cesse d’évoluer à la fin du premier trimestre de la grossesse et ce, jusqu’à l’accouchement. Retenez que la précocité et la qualité de la prise en charge peuvent stopper son évolution.

Comment soigner la polyarthrite rhumatoïde ?
La PR n’est pas facile à soigner. Elle nécessite de la part du médecin une grande écoute (et donc du temps), un intérêt pour ces maladies « désarmantes », des connaissances médicales et de la patience. Celui, ou celle, qui en souffre devra faire preuve lui aussi de patience, d’obstination, de courage et d’un certain optimisme fondé sur la confiance accordée au médecin.
Pour soulager la douleur inflammatoire articulaire, on prescrit des antalgiques, des anti-inflammatoires, le soir au coucher le plus tard possible, ou encore des corticostéroïdes par la bouche ou bien sous la forme d’infiltrations. L’aspirine a des effets antalgiques à petites doses et anti-inflammatoires à haute dose, mais elle peut aussi avoir des effets désagréables sur l’estomac.
Pour freiner le processus auto-immun, on fait appel aux « traitements de fond » : les sels d’or, les antipaludéens de synthèse1, la D pénicillamine, les dérivés sulfamidés, les immunosuppresseurs dans les cas sévères, le plus utilisé étant le méthotréxate, car il peut se prendre sur une longue durée. Et plus récemment l’anti-TNF alpha, un anticorps monoclonal. Le TNF est une cytokine que l’on retrouve en excès dans les articulations touchées au cours d’un rhumatisme inflammatoire. Ces derniers traitements ont changé la vie des patients : nette diminution des douleurs et des symptômes comme la fatigue, amélioration de la qualité de vie, mais ils ne sont pas dénués d’effets secondaires et ils coûtent très cher : dix mille à douze mille euros par an et par patient, ce qui freine leur prescription. Actuellement, ils sont présentés comme une révolution thérapeutique car ils entraînent un arrêt de l’évolution clinique, biologique et radiographique dans 70 % des cas. Ils sont pour l’instant prescrits à l’hôpital. Mais les indications et le suivi sont assurés par le médecin de ville.
Les traitements locaux consistent en gestes directs sur l’articulation : évacuation par ponction du liquide synovial, infiltration de cortisone retard ou synoviorthèses, c’est-à-dire une destruction par contact de la synoviale. Celles-ci doivent être précoces avant la destruction cartilagineuse.
Grâce à la chirurgie et notamment l’ablation de la synoviale, on améliore beaucoup la qualité de vie du patient.
Enfin, la kinésithérapie est précieuse pour garder son autonomie. On peut la faire soi-même sous la forme d’un dérouillage articulaire dans un bain chaud, et d’une activité physique régulière pratiquée avec modération, sans solliciter excessivement le cartilage pour entretenir les muscles et les ligaments. L’idéal étant la marche, la natation et le vélo.
On trouve aussi des aides « techniques » au mouvement élaborées par des ergothérapeutes pour éviter raideurs et déformations. Les massages, bien sûr, font du bien.
Dès que les douleurs commencent à être omniprésentes ou invalidantes, une prise en charge psychologique est conseillée pour apporter un soutien moral indispensable.
La prévention est inexistante pour l’instant faute d’une juste compréhension des mécanismes en cause. Toutefois, de nombreux travaux cliniques très intéressants mais encore insuffisamment étayés, ont démontré l’intérêt des mesures nutritionnelles sur les maladies auto-immunes ainsi que sur les maladies immuno-allergiques comme l’asthme et l’eczéma. Les ferments probiotiques que l’on trouve actuellement en compléments alimentaires pourraient renforcer les défenses immunitaires d’une flore intestinale déséquilibrée. Une supplémentation en acides gras oméga-3 et oméga-6 diminueraient notablement la réaction inflammatoire et limiteraient peut-être les destructions articulaires. La curcumine aurait également une action favorable. De même, certaines études ont démontré un effet bénéfique du jeûne sur les symptômes et la biologie et constaté une amélioration des troubles lors d’un régime alimentaire restreignant certains aliments (comme le lait, les céréales) et favorisant les légumes. Certains antigènes alimentaires franchiraient une muqueuse intestinale trop perméable et, en circulant, provoqueraient des réactions auto-immunes.
 
Pour vous faire épauler, nous vous conseillons de vous mettre en contact avec une association spécialisée qui vous orientera sur les équipes compétentes à chaque étape et les démarches à faire. La plus connue est l’Association française des polyarthritiques (AFP). Elle se bat pour que tous les malades sévèrement atteints puissent bénéficier des nouveaux traitements.
Tél. : 0820 00 00 25 ou 01 40 03 02 20.

La polyarthrite rhumatoïde ne doit pas être confondue avec les autres rhumatismes
Tous les rhumatismes ne sont pas une polyarthrite rhumatoïde.
Un rhumatisme est une maladie inflammatoire touchant les articulations. Il en existe deux grands groupes :
• Les « vrais » rhumatismes comme la polyarthrite rhumatoïde, la spondylarthrite ankylosante et autres ont une origine immunologique indubitable. Plus de 800 000 personnes seraient concernées.
Les douleurs articulaires inflammatoires observées dans les arthrites seraient essentiellement d’origine synoviale. La douleur serait entretenue par une sensibilisation des cellules réceptives à la douleur (les nocicepteurs), la libération de substances inflammatoires comme les cytokines, les prostaglandines et la substance P, mais aussi par une augmentation de la réponse de certains neurones récepteurs de la douleur. Autrement dit, plus la douleur dure, plus elle risque de s’exacerber et de s’éterniser. La douleur entretient la douleur. Cette sensibilisation des neurones pourrait expliquer les douleurs excessives, et les fibromyalgies secondaires observées au cours des rhumatismes inflammatoires chroniques.
Sur une prédisposition génétique particulière viendraient se greffer de multiples influences de l’environnement et l’état psychologique.
Le nombre de femmes touchées par ces maladies rhumatismales est nettement plus élevé que celui des hommes : trois femmes pour un homme, sauf pour la spondylarthrite. Nous étudierons plus loin le rôle joué par les hormones féminines et la génétique.
• Les maladies de « l’usure » sont beaucoup plus fréquentes. Elles sont liées à l’âge ou à un usage intensif des articulations, notamment chez les sportifs de haut niveau. On peut leur ajouter les douleurs tendineuses.
Les douleurs mécaniques articulaires que l’on voit dans l’arthrose et en particulier celle des membres inférieurs sont liées aux mouvements et à la pression et donc à la posture. Elles se manifestent surtout le jour. Les mouvements de l’articulation distendent la capsule et les ligaments lésés, et l’usure du cartilage induit une trop forte pression dans l’os. La douleur d’origine osseuse serait l’élément majeur de la douleur arthrosique liée à cette hyperpression osseuse. L’arthrose, certes très douloureuse, n’entraîne qu’exceptionnellement la destruction des articulations avec déformations. Pour les maladies dites de l’usure, hommes et femmes semblent à égalité.
 
Pour éviter la chronicisation de la maladie, il faut soulager rapidement la douleur. Les traitements doivent commencer par les mieux tolérés comme le paracétamol. Parfois il faut traiter fort et précocement avec de la morphine par exemple, pour une durée limitée (sept jours en moyenne) : on obtient un soulagement rapide de la douleur, une meilleure qualité de vie, et la possibilité de sevrage rapide sans effet secondaire, ni syndrome de sevrage, ni effet rebond.
Le repos au lit n’est pas recommandé. Il vaut mieux continuer à faire de l’exercice physique régulier, à condition qu’il soit modéré, pour l’entretien musculaire et ligamentaire, mais sans trop solliciter les cartilages.


1- Comme le Plaquenil ou la Nivaquine.




Chapitre 3
Le kyste du poignet de Sophie
Trop sensible, trop altruiste…
Sophie avait à peine 20 ans quand elle sentit une boule au niveau de l’articulation du poignet. Sa sœur aînée, étudiante en médecine, lui dit qu’il lui était arrivé la même chose, au même endroit et que tout avait disparu depuis. « Il paraît que c’est un kyste synovial », lui dit-elle. Un peu rassurée, Sophie cessa de se faire du souci, tout en touchant machinalement sa bosse qui, un mois plus tard, disparut effectivement. Sa sœur avait donc raison. On n’en parla plus jusqu’au jour où la bosse réapparut, cette fois en plus volumineux et plus sensible. « Elle va disparaître, lui dit sa sœur, oublie-la. » Mais Sophie ne parvenait pas à l’oublier tant sa présence l’importunait. « On dirait qu’elle durcit, c’est peut-être un cancer », disait-elle. Elle y pensait toute la journée, la montrait à tout le monde jusqu’au jour où elle rencontra un ami de la famille, chirurgien orthopédiste, qui lui dit : « Viens me voir en consultation ; je pense qu’il va falloir le retirer. » Et c’est ce qu’il fit huit jours plus tard car le kyste avait encore grossi.
On ne parla plus du kyste.
Étudiante en lettres, elle se rendit, comme c’était l’usage chaque année, à la visite médicale prévue par la faculté. En l’examinant, le médecin trouva sa thyroïde augmentée et déformée par un goitre. L’endocrinologue à qui elle fut confiée diagnostiqua, à la suite des prélèvements effectués, une hypothyroïdie qui était due à des anticorps dirigés contre sa propre thyroïde. Il lui prescrivit des hormones thyroïdiennes pour compenser le déficit hormonal. Depuis, chaque jour, elle continue à les prendre, car sa thyroïde ne fonctionne plus.
Peu de temps après, elle se maria et, assez rapidement, souhaita un enfant. Enceinte quelques mois plus tard, elle fit une fausse couche au bout de deux mois. Son gynécologue la consola et la rassura en lui disant que c’était un accident fréquent mais sans conséquence. Effectivement, une nouvelle grossesse débuta deux mois plus tard. Tout se présentait au mieux jusqu’à ce qu’elle fît une nouvelle fausse couche à la fin du troisième mois.
Cette fois, le gynécologue se montra plus soucieux. Il lui proposa de faire toute une série d’examens en lui demandant d’éviter d’être enceinte… mais il eut la surprise de la revoir avant qu’elle se soit décidée à les faire : pour la troisième fois elle attendait un bébé ! Cette fois, c’était la bonne ! Une petite fille naquit à terme et en pleine santé.
Exactement neuf mois après la naissance, Sophie partit à la montagne avec sa famille. Elle se sentait assez en forme et rien ne semblait présager de
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