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Chere lectrice, cher lecteur,

«Personne n’est une file»: c’est ce
qu’a écrit le poéte anglais John Donne
(1572-1631). Cette citation est plus ac-
tuelle que jamais & notre époque et pour

les personnes atteintes de spondy-

larthrite ankylosante. Car ce qui

est valable pour tous les étres hu-
) mains ’est tout particulierement
pour eux: nous avons tous besoin

de temps en temps d’«a little help

from our friends», comme le dit la
célebre chanson du méme nom.
A plus forte raison lorsqu’il s’agit
de relever les défis auxquels la
spondylarthrite confronte les
personnes concernées.
Pourtant, les gens semblent
vivre de plus en plus sur une
ile ou dans leur «bulle de

filtre» ces temps-ci. D’autres

opinions ou thémes intéressent
de moins en moins et I’échange au-dela
des frontiéres sociales, économiques

ou culturelles devient également de

plus en plus difficile. Parallelement,
le monde est aujourd’hui plus inter-
connecté que jamais — tant dans le sens
réel que virtuel.

Qu’est-ce que cela signifie pour les
personnes atteintes de spondylar-
thrite ankylosante? Pour elles, le sou-
tien mutuel, I’aide a ’entraide, est tou-
jours aussi actuel et indispensable. La
mise en réseau mondiale et numérique
offre de nombreuses opportunités dans
la gestion de la maladie. Mais les per-
sonnes concernées ont aussi besoin
d’un port d’attache et de structures du-
rables qui les soutiennent. C’est préci-
sément ce que propose la SSSA, méme
a ’ere de la mise en réseau globale et
virtuelle.

Je vous souhaite une bonne lecture!

n (M

Lars Gubler
Rédacteur en chef
lars.gubler@bechterew.ch
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Aider les autres,
¢’est aussi

s aider
sol-méeme

Le principe «aide a I’entraide» est profondément ancré dans I’ADN de la SSSA.
Et ce depuis 45 ans. De plus en plus, d’autres acteurs du secteur de la santé,
comme les hopitaux par exemple, prennent aussi conscience de la fonc-
tion importante des organisations d’entraide comme la SSSA et les integrent
dans le systeme global. Quel rdle la SSSA peut-elle jouer dans ce contexte
et comment les personnes concernées peuvent-elles profiter de maniére
optimale des difféerentes offres?

Texte Lars Gubler
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uelles images le terme «groupe d’entraide» évoque-

t-il pour vous? Peut-étre pensez-vous a un groupe

assis en cercle, dans lequel les participantes et par-
ticipants se présentent d’abord par leur nom, leur age et
leur lieu de résidence, avant que la premiere participante
ou le premier participant ne prenne éventuellement la pa-
role, un peu timidement, aprés un court silence? Et si oui,
une telle chose a-t-elle encore sa place a I’ére numérique de
2023 et dans la société actuelle, apparemment sans tabous?
Ou de telles offres deviennent-elles méme encore plus im-
portantes face a ’'anonymisation de la société? A moins que
I’entraide ne doive pas étre aussi poussiéreuse que décrite
au début?

Depuis plus de 40 ans, ’entraide est
au cceur de toutes les activités et de
tous les engagements de la SSSA. Plus
précisément, ’aide a l’entraide sou-
vent citée. Et ce pour une bonne rai-
son: a 1I’époque de la fondation, les
personnes concernées se sentaient souvent trés seules avec
leurs douleurs, qui pouvaient d’ailleurs étre beaucoup
moins bien traitées qu’aujourd’hui. Et ce sentiment ren-
dait sans doute souvent leurs problémes encore bien plus
graves. Mais la SSSA n’avait pas seulement pour but de se
renforcer et de se soutenir mutuellement. Dés le début, il
s’agissait aussi de faire de ’exercice physique en commun,
la gymnastique de la spondylarthrite. Et c’est resté le cas
jusqu’a aujourd’hui.

La communauté internationale de I’axSpA versus le club
de gymnastique du village

La société a cependant beaucoup changé au cours des
dernieres décennies. Ce changement est particulierement
visible dans la vie associative. Alors que les associations
étaient autrefois comme une deuxieme famille, on parle
aujourd’hui de plus en plus souvent de la disparition des
associations.

Cette évolution est notamment influencée et accélérée
par la grande mobilité et les moyens de communication
modernes. Aujourd’hui, il est de plus en plus rare d’ha-
biter toute sa vie au méme endroit, ou ’on reste actif pen-
dant des décennies dans la méme association. Et si ’'on
cherche des personnes partageant les mémes idées sur un
sujet donné, on les trouve dans des communautés en ligne
ou des forums. Et pas seulement du méme village ou de la
méme région, mais du monde entier. L’ancienne «commu-
nity» (angl. pour commune) au sens du lieu géographique
out ’on habitait est donc de plus en plus remplacée par la
communauté virtuelle de personnes du monde entier qui
partagent un intérét pour un sujet. Ou qui souffrent de la
méme maladie. Avec les médias sociaux comme Facebook
et autres, la digue a définitivement sauté.

Unir les forces

Une personne ayant vécu cette évolution de trés pres et
ayant en méme temps contribué a la création de plusieurs
organisations d’entraide dans le domaine de la santé est la

L’entraide est au ceeur
de toutes les activités
de la SSSA.

Dr Therese Stutz Steiger. Atteinte de la maladie Osteoge-
nesis imperfecta, elle a été en 1986 membre fondateur de
I’Association suisse Osteogenesis Imperfecta (ASOI), qui
fait aujourd’hui partie de 1’Alliance des maladies rares
ProRaris, dont elle est aujourd’hui la co-vice-présidente.
De plus, elle a été présidente d’«AGILE» (Entraide Suisse
Handicap) pendant plusieurs années.

Elle sait par conséquent qu’il faut une base qui fonc-
tionne et des personnes engagées pour mettre sur pied une
organisation d’entraide. Mais aussi que cela ne peut pas se
faire sans un peu de soutien «d’en haut», c’est-a-dire de la
politique, par exemple. De nos jours, il est de plus en plus
important pour les organisations d’entraide de collaborer
et d’unir leurs forces. «Il s’agit sou-
vent d’une question de survie — mais
ensemble, on obtient aussi plus», ex-
plique Therese Stutz Steiger. Actuel-
lement, elle suit de pres les prépara-
tifs d’une loi dans la Berne fédérale
qui doit renforcer ’entraide en matiere de santé — égale-
ment sur le plan financier. Et qui, espérons-le, apportera le
plus rapidement possible un bénéfice direct aux personnes
concernées.

De A comme acouphéne & V comme vitiligo

Tout comme la société a beaucoup changé au cours des
quatre derniéres décennies, la SSSA a elle aussi de plus
en plus évolué avec son temps. Et il y a sans doute aussi
aujourd’hui de nombreux groupes d’entraide et d’asso-
ciations qui étaient encore impensables il y a 40 ans. Si
I’on consulte la liste des thémes pour lesquels il existe un
groupe d’entraide ou une organisation en Suisse sur le site
web infoentraidesuisse.ch, on trouve plus de 300 entrées.
Les termes vont de A comme acouphéne a V comme viti-
ligo. Entre les deux, on trouve un bric-a-brac de themes de
tous les domaines possibles de la vie. Et quelque part dans
cette jungle d’offres d’entraide, on trouve aussi le terme
«spondylarthrite ankylosante», respectivement la Société
suisse de la spondylarthrite ankylosante.

Pour les personnes qui ne sont pas concernées par 1'un
de ces 300 thémes — si tant est que cela existe — cette liste
peut d’abord paraitre intéressante et peut-étre un peu sur-
prenante. Elles connaissent probablement déja certains
termes, mais n’ont qu’une idée diffuse voire aucune des
autres. Pour les personnes atteintes d’une maladie chro-
nique comme la spondylarthrite ankylosante, par exemple,
la découverte de cette liste avec ’entrée correspondant a
la SSSA peut étre un événement qui change la vie, tout
comme le diagnostic ou le début d’une thérapie efficace.
Ce ne sont donc pas seulement les nombreuses offres en soi
qui sont essentielles pour les personnes concernées, mais
aussi le fait que les informations a ce sujet soient dispo-
nibles et faciles a trouver.

Dans ce domaine, Internet a entrainé des changements ra-
dicaux, dans le bon sens du terme. La SSSA s’efforce elle
aussi d’étre aussi facile a trouver que possible. Que ce soit
sur la toile ou dans les médias sociaux, mais aussi par le
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biais de nombreuses autres activités de relations publiques
et de sensibilisation.

L’entraide en tant qu’acteur du systéeme de santé

Il existe donc une grande richesse d’offres sur de nom-
breux thémes et situations de vie. Les responsables de
toutes ces initiatives connaissent la situation des per-
sonnes concernées de premiére main — et c’est 1a le ceeur
de l’entraide — et peuvent les soutenir avec les connais-
sances adéquates et d’égal a égal. De plus, nous disposons
en Suisse de I'un des meilleurs systémes de santé. Ce sys-
téme de santé et les organisations d’entraide dans le do-
maine de la santé sont les piliers importants pour le traite-
ment et le suivi des personnes atteintes de spondylarthrite
ankylosante et d’autres maladies chroniques.

Mais I’échange entre ces deux piliers n’a pas toujours
fonctionné sans problemes. Et ce, alors qu’il serait tres im-
portant, justement dans le cas de la spondylarthrite anky-
losante, d’obtenir le diagnostic et le traitement adéquat le
plus tot possible. Grace au test de diagnostic en ligne, la
SSSA renvoie par exemple les personnes soupgonnées de
spondylarthrite ankylosante vers le systeme de santé. Mais
elle offre également un complément important aux ren-
dez-vous dans les cabinets médicaux ou les hopitaux grace
a ses offres de conseil, qui sont notamment gérées par des
rhumatologues cliniciennes et cliniciens — dans le sens de
clarifications complémentaires, mais jamais en remplace-
ment de tels rendez-vous.

De méme, de nombreuses et nombreux rhumatologues
connaissent 'importance de la SSSA pour les personnes
atteintes de spondylarthrite ankylosante et attirent 1’atten-
tion de leurs patientes et patients nouvellement diagnosti-
qués sur I’association. Mais ce n’est malheureusement pas
toujours le cas. Il arrive que des per-
sonnes concernées rapportent que leur
médecin leur a simplement prescrit
des médicaments et les a renvoyées
chez elles. Aucune mention de l’as-
sociation, du théme de l’activité phy-
sique ou de I’alimentation. De tels cas
sont en nette contradiction avec les re-
commandations de traitement de la spondylarthrite anky-
losante, qui stipulent: «Les patients doivent étre informés
sur 1’axSpA et encouragés a pratiquer une activité phy-
sique réguliere et a arréter de fumer; la physiothérapie doit
étre envisagée. [...] L'exercice physique est une pierre angu-
laire du traitement de I’axSpA, avec des avantages avérés
pour les résultats du traitement pharmacologique de la ma-
ladie. Alors que ’exercice physique devrait généralement
toujours faire partie de la gestion de la maladie, des études
qualitatives montrent que I’adhésion au traitement est plus
élevée lorsqu’il est surveillé. La physiothérapie, en particu-
lier I’entrainement supervisé, s’est également avérée plus
efficace que les exercices a domicile.»

La SSSA ceuvre quotidiennement pour que ces recom-
mandations soient appliquées avec le plus d’engagement
possible. Et elle s’efforce d’établir les connaissances corres-

Un comportement
«prosocial» favorise la
pleine conscience et
réduit les ruminations.

Dre Therese Stutz Steiger

pondantes également chez les professionnels de la santé, si
elles ne leur sont pas encore parvenues.

L’entraide numérique aussi chez la SSSA

Dans le domaine de I’entraide également, la numérisa-
tion a fait des pas de géant, au plus tard en raison de la
pandémie de Covid-19. De nombreuses offres, indispen-
sables aux personnes concernées dans les situations de vie
les plus diverses, ont ainsi été proposées sous une forme en
ligne. C’est aussi le cas de nombreux groupes d’entraide ou
de la thérapie par le mouvement de la SSSA.

Selon Info-Entraide Suisse, environ 43000 membres de
2800 groupes d’entraide étaient concernés par les limita-
tions des rencontres physiques dues au Covid-19. L'en-
traide vidéo a de ce fait connu un boom, ce qui a également
aidé les groupes d’entraide a se débar-
rasser de leur image parfois un peu
poussiéreuse. Suisse
voit dans ce nouveau format un com-

Info-Entraide

plément idéal aux réunions sur place,
notamment pour les personnes qui, en
raison de limitations physiques, ne
peuvent pas faire de longs trajets pour
se rendre aux réunions physiques des groupes d’entraide.
Ou encore pour les personnes atteintes de maladies rares,
dont la petite communauté est dispersée dans tout le pays.

Les themes abordés dans les groupes d’entraide suivent
toutefois les mémes lignes, que les groupes se rencontrent
physiquement ou virtuellement. Il s’agit de peurs, de sou-
cis ou aussi de points positifs en rapport avec la situation.
Selon ses propres indications, Info-Entraide Suisse a tou-
tefois remarqué que les rencontres physiques ayant da étre
supprimées en raison des dispositions dues au Covid-19
manquaient & de nombreuses personnes concernées. Les
rencontres vidéo ne peuvent remplacer 1’échange person-
nel dans I’entraide que de maniere limitée. Mais pendant la
pandémie, ces rencontres ont souvent été la seule possibilité
de rester en contact. Grace a la plateforme «Rheumafit.ch»,
la SSSA a également pu réagir rapidement et proposer des
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alternatives numériques. De plus, des cours de mouvement
de la spondylarthrite sous forme de live streams ainsi que
des cours en ligne ont été proposés a titre transitoire. Dé-
sormais, I’association propose également des rencontres en

ligne pour les nouveaux membres, qui peuvent ainsi obte-
nir des informations importantes sur la maladie et les pos-
sibilités de traitement ainsi que sur I’association (voir la re-
marque en page 31 ou - bechterew.ch/fr/events).

Aider les autres, c’est aussi s’aider soi-méme

Les connaissances issues de la recherche sur I’entraide
sont particulierement intéressantes. Et cela nous rameéne
a la question de l’ceuf et de la poule. Pourquoi les offres
d’entraide sont-elles si importantes? Et pourquoi le fait
d’aider les autres m’aide-t-il moi-méme? La science peut
entretemps apporter quelques réponses a ces questions.
Une étude a par exemple montré que le comportement dit
prosocial, qui se manifeste généralement par la volonté
d’aider, peut favoriser la pleine conscience et réduire les
ruminations. La recherche avait déja mis en évidence au-
paravant le fait que les ruminations
jouent un réle important en tant que
déclencheur et facteur de renforce-
ment des maladies psychiques telles
que les dépressions et I’anxiété. C’est
pourquoi différentes approches psy-
chothérapeutiques visent a ce que les
patients sortent tout d’abord du cercle
vicieux des ruminations pour pou-
voir ensuite analyser et traiter les pro-
blémes sous-jacents.

Et maintenant, il a donc pu étre démontré que les per-
sonnes disposées a aider ont moins de risques de tomber
dans le cercle vicieux de la rumination. Cela correspond
également aux résultats de la grande enquéte 2021 sur
la spondylarthrite de la SSSA. Comme les enquétes pré-
cédentes, elle a montré une influence nettement positive
de I’adhésion a la SSSA sur I’évolution de la maladie et
sur son propre état de santé. Les membres vont mieux, se
sentent mieux informés et sont plus optimistes. Cela pour-
rait par exemple signifier qu’ils sont mieux a méme de ré-
pondre a la question de savoir pourquoi ce sont précisé-
ment eux qui sont touchés par la spondylarthrite. Ou bien
ils ne se posent méme pas cette question, mais essaient des
le départ de tirer le meilleur parti de la situation. Et ils se
sentent ainsi mieux psychologiquement et physiquement.

La recherche a pu montrer que la pleine conscience,
c’est-a-dire la capacité a accueillir le moment présent
avec attention et sans jugement, est plus prononcée chez
les personnes s’engageant plus que la moyenne pour ai-

Dans les communautés
et les forums, on trouve
des personnes partageant
les mémes idées sur un
sujet donné.

der les autres. Comme ces personnes se sentent alors sou-
vent mieux, la serviabilité dans le cadre d'une activité
de la SSSA ou d’un groupe d’entraide, par exemple, peut
donc étre considérée comme un moyen concret de s’aider
soi-méme.

La voie royale en cas de spondylarthrite ankylosante: la
thérapie par le mouvement et ’entraide

Bien que les discussions et les échanges soient impor-
tants et précieux lors de la spondylarthrite pour maintenir
1’évolution de la maladie en échec, une chose reste valable
aussi aujourd’hui: la spondylarthrite a besoin de mouve-
ment. Avec ses thérapies de groupe de la spondylarthrite, la
SSSA offre donc la voie royale de I’entraide en cas de spon-
dylarthrite. En effet, les personnes concernées ne peuvent
pas seulement y suivre une thérapie par le mouvement
spécifique a la spondylarthrite ankylosante sous la direc-
tion de physiothérapeutes spécialisés. Les groupes offrent
également un cadre permettant de rencontrer d’autres per-
sonnes concernées et de bénéficier d’un soutien et d’une
aide mutuelle avant ou apres les le-
cons de thérapie. Les participantes et
participants peuvent organiser libre-
ment d’autres possibilités d’échange
en fonction de leurs souhaits et de
leurs besoins, ce qui est d’ailleurs lar-
gement fait dans de nombreux groupes.
Ainsi, des échanges d’expériences ont
lieu dans de nombreux groupes a 1’is-
sue de la thérapie par le mouvement
ou dans le cadre d’un chat de groupe Whatsapp fermé ou
de quelque chose de similaire, par exemple. Divers groupes
organisent aussi des rencontres et des manifestations régu-
lieres, comme des repas de Noél ou des barbecues. De cette
maniére, de nombreuses amitiés de longue date sont nées
entre les personnes concernées, ce qui peut aider a mieux
surmonter les phases difficiles de la maladie.

Qu’est-ce qui fait le «<nous» plus fort que le «je»? Et pour-
quoi est-ce si important justement pour les personnes vi-
vant avec la spondylarthrite ankylosante? Dans la grande
enquéte 2021 sur la spondylarthrite, les membres de
la SSSA ont obtenu de meilleurs résultats que les non-
membres sur de nombreuses questions. Ces effets positifs
de I’adhésion a une organisation de patients ont déja été
confirmés par différentes études scientifiques. L’homme
est un étre social qui va intuitivement vers les autres et
s’oriente en fonction d’eux. Et d’innombrables expériences
lui ont appris depuis le début de ’humanité qu’ensemble,
on est tout simplement plus fort, on obtient plus et on peut
s’aider les uns les autres.
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Entraide: ce que propose la SSSA

La SSSA propose différentes offres qui permettent aux
personnes concernées d’échanger sur la maladie et les
défis qui y sont liés. Les groupes de thérapie permettent,
a part 'importante thérapie par le mouvement, d’entrer
en contact avec d’autres personnes concernées. Et la
compétence des patients peut étre renforcée lors de dif-
férents événements et séminaires.

Yi

Groupes de thérapie, entrainements en ligne et
- Rheumafit.ch

Les groupes de thérapie de la SSSA offrent la référence
absolue dans le domaine de la thérapie non médicamen-
teuse de la spondylarthrite. A part une thérapie par le
mouvement spécifique, dirigée par des physiothérapeutes
spécialisées, ils offrent la possibilité d’échanger des expé-
riences avec d’autres personnes concernées et de renfor-
cer ainsi sa propre compétence de patient et de bénéficier
d’un soutien au sens d’un groupe d’entraide. La thérapie
par le mouvement est également proposée sous forme d’en-
tralnements en ligne et il est possible de s’entrainer de ma-
niére autonome sur -»Rheumafit.ch. Les groupes de théra-
pie sont développés en permanence dans le cadre du projet
BeFit.

De.
Do

Séminaires de patients

Les séminaires de patients sont dirigés par des spécia-
listes confirmés et visent en premier lieu a renforcer la
compétence des patients. Ils offrent également la possi-
bilité d'un échange et d’un soutien entre les personnes
concernées dans I’esprit de I’entraide.

Manifestations et voyages

Lors de manifestations et de voyages, la SSSA offre aux
personnes concernées des possibilités variées et intéres-
santes d’échanger des idées entre elles et de se renforcer
mutuellement dans le contexte d’expériences positives.

-
.Q.

Groupe de discussion sur Facebook et autres offres
de communication

La SSSA est également extrémement active dans le do-
maine de I’entraide numérique. Ainsi, elle a par exemple
créé un forum fermé pour les personnes atteintes de
spondylarthrite sur Facebook. Les personnes concernées
peuvent y échanger librement dans un cadre protégé sur
tous les themes en rapport avec la maladie. Sur d’autres
plateformes de médias sociaux, a part des informations im-
portantes, la SSSA offre également la possibilité d’échanges
entre les personnes concernées. Enfin, il est également pos-
sible de s’impliquer dans les processus rédactionnels du
magazine «vertical» et de soutenir ainsi d’autres personnes
concernées.

£

Réunions en ligne pour les nouveaux membres

Les nouvelles réunions en ligne de la SSSA comprennent
des connaissances de base sur la maladie et la possibilité
d’en savoir plus sur les offres de soutien de la SSSA. 1l est
également possible de poser des questions et de nouer un
premier contact avec d’autres membres. L'exposé d’intro-
duction est tenu par Bea Topalidis, responsable conseil et
formation a la SSSA. Vous trouverez de plus amples infor-
mations et les prochaines dates a la page 30 ainsi que sur
- bechterew.ch/fr/events
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«La réserve initiale a eté de plus en plus abhandonnée~»

Bethli Wyss, membre de la SSSA de Ruhigen BE, a initié
la création d’un groupe d’entraide sur la spondylarthrite
ankylosante a Berne. Lintérét était supérieur aux atten-
tes. Apres une certaine timidité initiale, il est apparu de
plus en plus clairement ou le hat hlesse chez les person-
nes concernées. Et que tous doivent faire face a des dif-
ficultés similaires. [lg)

Bethli Wyss

Alors que de nombreuses personnes concernées ra-
content que le diagnostic de la spondylarthrite a été un sou-
lagement, Bethli Wyss parle d’une annonce «menagante».
«J’ai eu le moral dans les chaussettes.» Si les personnes
et les évolutions de la maladie sont différentes, les effets
mentaux du diagnostic et de la maladie peuvent I’étre tout
autant. Pour certains, il ne s’agit peut-étre que d’un petit
obstacle dans leur vie, alors que pour d’autres, cela peut
représenter un grand bouleversement de leur vie d’avant.
Dans le cas de Bethli Wyss, c¢’était plutét le dernier cas.

On peut donc se féliciter qu’en plus de médicaments, sa
rhumatologue lui ait communiqué des informations sur la
SSSA, ala suite de quoi elle s’est immédiatement inscrite a
I’association. Elle suit également un groupe de thérapie de
I’association et a déja participé aux vacances actives a Ma-
jorque. Elle trouve le groupe de thérapie utile, mais il lui
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manque un peu I’échange avec les autres personnes concer-
nées allant au-dela d’un bref bavardage dans le vestiaire.
Les groupes offrent certes aussi la possibilité de rencontrer
d’autres personnes concernées et d’échanger ensuite sur la
maladie et d’autres thémes. De nombreux groupes en pro-
fitent et créent des chats Whatsapp, vont boire un verre en-
semble apres la thérapie et organisent des repas de Noél
ou des barbecues en été. Mais dans les groupes de thérapie
de la spondylarthrite, c’est bien entendu la physiothérapie
spécifique qui est au premier plan.

Comment créer un groupe d’entraide?

Mais Bethli Wyss cherchait autre chose, un échange ap-
profondi dans un cadre créé a cet effet. C’est pourquoi elle
s’est adressée au centre d’entraide d’«Info-Entraide Berne»
et y a obtenu le soutien nécessaire a la création d’un groupe
d’entraide. Le soutien a été trés professionnel et la création
un processus passionnant. «Maintenant que cela a démarré,
je suis simplement curieuse de voir ce que cela va donner.»

L'offre du centre d’entraide fonctionne selon un pro-
cessus bien défini. Les collaboratrices et collaborateurs
font un appel sur la suggestion d’une personne concer-
née et si suffisamment de personnes intéressées se mani-
festent, le processus de création est lancé. Dans la phase
initiale, les groupes sont accompagnés par une collabora-
trice ou un collaborateur de I’entraide, mais par la suite,
ils doivent s’organiser de maniére autonome, I’entraide se
tenant a disposition en cas de questions ou de préoccu-
pations. Les locaux de l’entraide peuvent également étre
utilisés moyennant une petite contribution aux frais de la
part des participantes et participants. Une fois le proces-
sus de création achevé, aucun membre particulier n’a la
direction du groupe. Lors de chaque réunion, il est décidé
qui animera la prochaine réunion. Il s’agit aussi de trouver
une manieére diplomatique d’aborder les «grands parleurs».
Une certaine dynamique de groupe peut alors se créer. Il est
par exemple apparu assez rapidement qui le groupe souhai-
tait comme personne de contact.

Le groupe de Berne est bien mélangé. Différentes généra-
tions sont représentées: de la jeune étudiante a un monsieur
d’4ge mir ayant déja une grande expérience de la maladie.
Au début, il s’agissait de formuler les objectifs, les souhaits
et les attentes des participantes et participants vis-a-vis du
groupe. Un pool de thémes a également été constitué. Peu
a peu, certains se sont débarrassés de leur réserve initiale
et ont parlé de plus en plus ouvertement de leur propre état.
«On sentait qu’il y avait un grand besoin de parler de la ma-
ladie», rapporte Bethli Wyss. «Tout le monde avait un pro-
bleme quelque part.» I y avait donc suffisamment de sujets
de discussion pour les réunions du groupe.
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Parler aide

Mais comme on peut aisément l’imaginer, un tel cadre
peut aussi conduire a des situations délicates. Quelle est la
bonne mesure, quel est le bon ton pour parler d’'une mala-
die éprouvante? L'une des regles que le groupe s’est fixées
est que les themes doivent toujours avoir un rapport avec
la spondylarthrite. Des problemes relationnels ne doivent
par exemple pas étre discutés dans le groupe. Mais si ces
problémes relationnels sont liés a la spondylarthrite ou si
celle-ci en est méme la cause, ils ont bien sir leur place.

Bethli Wyss est certaine que le besoin personnel de par-
ler de la maladie et I’ouverture d’esprit a I’égard des expé-
riences des autres sont directement liés a son propre état.
Lorsque l’on va mieux, le besoin d’échanger passe au se-
cond plan. Mais elle est convaincue que I’on peut toujours
apprendre des expériences des autres dans un groupe. Per-
sonne ne sait comment il ou elle se sentira dans six mois.
Elle est donc trés curieuse de voir comment le groupe d’en-
traide qu’elle a initié évoluera. C’est un plaisir pour elle
de découvrir toutes les facettes des membres du groupe,
qu’elle ne connaissait pas auparavant.

Beaucoup pensent qu’elle est infirmiére

La conviction que 1'union fait la force et que ’on peut
mieux surmonter ensemble un défi tel que la spondylar-
thrite semble également rayonner vers l’extérieur chez
Bethli Wyss. En raison de son attitude ouverte et accueil-
lante, on lui a déja souvent demandé si elle était infirmiere.
Mais ce n’est pas le cas. Avant de prendre sa retraite, elle
travaillait comme employée de commerce. Son engagement
bénévole pour ses semblables n’en est que plus grand. Ainsi,
elle participe a un réseau de soutien dans sa commune de
résidence et fait par exemple des promenades avec une per-
sonne malvoyante. Elle est profondément convaincue de
I'importance de telles offres et se tient toujours a la dispo-
sition des autres pour leur apporter une aide active ou une
oreille attentive. Et elle est heureuse de se savoir également
entourée et comprise dans le groupe de parole et dans le
groupe de thérapie de la SSSA. Car elle sait: celui qui aide
les autres s’aide aussi soi-méme.
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«Les personnes concernées se sentent compétentes lorsqu’elles peuvent

soutenir les autres»

Les offres d’entraide telles que celles de la SSSA sont,
en plus d’un hon systeme de santé, d’une importance
fondamentale pour les personnes atteintes de spondy-
larthrite. Pour que celles-ci puissent profiter au mieux
de toutes les offres, il faut un échange fluide entre les
institutions. Elena Konstantinidis, responsahle de pro-
jet et directrice adjointe de I'organisation «Info-Entraide
Suisse», expligue comment un projet permet d’y parve-
nir. Et pourquoi la communauté est si importante pour les
malades chroniques.

INTERVIEW: LARS GUBLER

Madame Konstantinidis, quelle est I'importance des
offres d’entraide dans le domaine de la santé?

En Suisse, il existe environ 2700 groupes d’entraide. En-
viron trois quarts d’entre eux échangent sur un theme lié
a la santé physique ou psychique. A part les groupes pour
les personnes directement concernées, les groupes pour les
proches aidants jouent également un role important. Les
groupes d’entraide ne sont pas dirigés par des profession-
nels, mais congoivent et organisent leurs discussions et ac-
tivités de maniere autonome.

Comment de tels groupes peuvent-ils aider les personnes
atteintes de spondylarthrite a gérer leur maladie?

L’expérience personnelle de I’échange et de la commu-
nauté au sein du groupe d’entraide a plusieurs effets po-
sitifs. Les personnes concernées se transmettent mutuel-
lement I’acces a des informations sur leur maladie et son
traitement ainsi que sur la maniére de surmonter les dé-
fis qu’elle pose au quotidien. Les groupes d’entraide per-
mettent ainsi d’aborder de nombreux problemes sociaux et
psychiques qui ne peuvent pas étre traités dans le cadre
des soins médicaux ou infirmiers. L'environnement so-
cial des patientes et patients est également soulagé. In-
versement, les participantes et participants aux groupes
se sentent eux-mémes dans un réle nouveau et compétent
lorsqu’ils peuvent transmettre leurs expériences a d’autres
personnes concernées et les soutenir. Cette expérience d’ef-
ficacité personnelle renforcée contribue a la promotion de
la résilience. Les participantes et participants aux groupes
d’entraide utilisent les offres médicales de maniere plus
ciblée et coopérent mieux avec les instructions des pro-
fessionnels de la santé. L'entraide autogérée est donc un
élément important de la promotion de l’autogestion. Les
patients, les proches et le systétme de santé profitent tous
de ces effets.

Comment I’entraide est-elle organisée en Suisse?

L’engagement dans les groupes d’entraide repose sur le
bénévolat et la participation est gratuite ou trés peu cot-
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teuse pour les personnes concernées. Pour les soutenir, il
existe en Suisse 22 Centres Info-Entraide régionaux dirigés
par des spécialistes. Ils coordonnent et accompagnent les
groupes d’entraide, conseillent les personnes concernées et
informent sur I’entraide. La Fondation Info-Entraide Suisse
est I'organisation faitiere des Centres Info-Entraide et la
seule organisation qui s’engage au niveau national pour
le theme de l’entraide autogérée, indépendamment d'un
théme particulier.

Comment fonctionne la collaboration entre les
organisations d’entraide et les Centres Info-Entraide?

La collaboration entre les organisations d’entraide et les
Centres Info-Entraide se fait la plupart du temps au ni-
veau régional et est trés souhaitable. Lorsqu'un groupe ré-
gional s’annonce aupres du Centre Info-Entraide, son offre
est enregistrée dans la base de données nationale d’Info-
Entraide Suisse. Les personnes concernées et leurs proches
peuvent alors les trouver facilement en effectuant une
recherche sur le site » infoentraidesuisse.ch sous «Recher-
cher un groupe». La collaboration entre les organisations
d’entraide et les Centres Info-Entraide peut également étre
trés utile et créer des synergies lors d’autres activités telles
que les journées d’action nationales ou cantonales sur des
thémes de santé. De son coté, Info-Entraide Suisse se met
en réseau au niveau national avec les organisations d’en-
traide et les ligues de santé.

En plus des groupes locaux et des Centres Info-Entraide
régionaux, il existe en Suisse plus de 200 organisations
d’entraide plus ou moins importantes, comme aussi la
Société suisse de la spondylarthrite ankylosante. A part
le conseil direct, I'information, les offres de thérapie et
d’autres services, ces organisations proposent parfois aussi
des groupes d’entraide.

La numérisation et I'individualisation de la société
continuent de progresser. Les gens suivent de plus

en plus leur propre voie ou cherchent leur communauté
en ligne. Comment voyez-vous dans ces conditions
I’avenir des offres d’entraide?

Selon les statistiques annuelles d’Info-Entraide Suisse, le
nombre de groupes d’entraide ne cesse d’augmenter. Paral-
lelement, 1’offre de possibilités pour les personnes concer-
nées de se mettre en réseau a ’aide de moyens de com-
munication numériques augmente également. Cela va des
rencontres par vidéo-chat aux discussions par forum Inter-
net ou a la création de «communautés» sur les médias so-
ciaux comme Instagram. Nous constatons que ces formes
peuvent trés bien se compléter. Ainsi, des personnes sont
par exemple sensibilisées a des theémes et trouvent des per-
sonnes partageant les mémes idées grace a un échange en
ligne, mais décident ensuite, aprés un certain temps, d’or-
ganiser une «vraie» rencontre. Inversement, les rencontres
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Elena Konstantinidis

vidéo peuvent étre un trés grand soulagement pour les per-
sonnes concernées qui ont du mal a faire de longs trajets
pour des raisons de santé ou autres.

Info-Entraide Suisse a lancé le projet «<Hopitaux
favorables a I’entraide» et le met déja en ceuvre. De
quoi s’agit-il exactement?

Les hopitaux et cliniques favorables a l’entraide infor-
ment systématiquement les patientes et patients et leurs
proches sur ’entraide. Ils collaborent d’égal a égal avec les
groupes d’entraide afin de pouvoir utiliser I’engagement et
les connaissances empiriques des personnes concernées au
profit d’autres patients.

La «favorabilité a ’entraide» d'un hopital est décrite
dans le cadre de six critéres de qualité. Ces critéres sont for-
mulés sous forme de lignes directrices concises permettant
a un hopital de mettre en ceuvre la coopération avec 1’en-
traide de maniére pragmatique et en fonction des besoins.
Pour ce faire, un plan de mesures individuel est développé
sur place pour chaque hopital dans un «triangle de coopé-
ration» composé de I’hépital, du Centre Info-Entraide et
de personnes issues de groupes d’entraide. Si ce plan est
mis en ceuvre avec succes pendant un an, I’hépital peut
recevoir la distinction «Hopital favorable a I’entraide» de
la part d’Info-Entraide Suisse. L’effort de collaboration des
hopitaux et cliniques avec I’entraide est trés raisonnable.

Ensemble, ils peuvent ainsi proposer aux patientes et
patients une offre supplémentaire simple et peu cotiteuse.
Le projet offre par ailleurs une trés bonne plateforme pour
mieux faire connaitre les effets et les chances de 1’entraide
autogérée dans le domaine de la santé.

Comment I’'idée du projet est-elle née, respectivement
comment le besoin d’agir dans ce domaine s’est-il fait
sentir?

Une étude de 2017 a conclu que la promotion de ’en-
traide en Suisse pourrait collaborer encore plus étroitement

avec les partenaires du secteur de la santé. Le modele des
«Hoépitaux favorables a I’entraide» a alors été repris d’Al-
lemagne et d’Autriche par Info-Entraide Suisse et adapté
a la Suisse au cours d’un projet pilote. Le projet «Compé-
tence en santé grace aux hopitaux favorables a ’entraide»
sera désormais déployé dans toute la Suisse de 2021 &4 2024
dans le cadre du programme «Prévention dans les soins de
santé» de Promotion Santé Suisse et en étroite collabora-
tion avec les Centres Info-Entraide régionaux.

Existe-t-il également des recherches sur le théme de
I’entraide dans le domaine de la santé en Suisse?

Les connaissances sur ’entraide sont également étudiées
par la science, pour la Suisse par exemple dans 1’étude
de 2017 déja mentionnée, intitulée «Entraide autogérée
en Suisse: importance, portée socio-sanitaire et dévelop-
pement», ainsi que dans I’étude «Il y a des gens qui ont
la méme chose... — Entraide et promotion de I’entraide en
Suisse» de 2004. Les connaissances tirées de I’étude alle-
mande SHILD sur I’entraide liée a la santé sont également
importantes.

Merci beaucoup de cet entretien.
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,In den letzten Monaten ist der Wert unserer Gesundheit

einmal mehr in den Mittelpunkt gerlckt. Ein schmerzfreies Leben
ohne Medikamente ist fir viele Morbus Bechterew-Patienten
aber ein lebenslanges Ziel. Dabei hilft eine Heilstollen-Kur in
besonderem Mal3e.

Dr. med. univ. Martin Offenbacher MPH
Arztlicher Leiter; FA fiir Physikalische und Rehabilitative Medizin

Sie haben die Méglichkeit, ganz bequem von zu Hause aus, alles
Wissenswerte zur Therapie im Gasteiner Heilstollen zu erfahren.
Melden Sie sich zu einer unserer Online-Infoveranstaltungen an!
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,Ich bin selbststandig und meine
Diagnose Morbus Bechterew

schrankte mich immer mehr ein.

Welweit einzigartige Kombination: Warme (37 -41,5 °C)
Luftfeuchtigkeit (70 - 100%) natlrlicher Radongehalt (44 kBg/m?)

Diese Effekte sind durch zahlreiche Studien belegt: Standige massive Schmerzen, eine
Schmerzlinderung (im Durchschnitt 9 Monate) Entziindungshemmung lahmende MUdigkeit und Bewegungs-
Medikamentenreduktion (bis zu 1 Jahr) * Immunstabilisierung einschrankungen bereiteten mir einen

taglichen Kampf in meinem Alltag und
Beruf. Durch die Gasteiner Heilstol-
len-Therapie reduzieren sich meine
Schmerz- und Krankheitsschiibe
' enorm. Ich erhalte meine Bewegungs-
g fahigkeit und damit auch meine
Lebensfreude zurlick. Somit kann ich
Wir beraten Sie gerne zu unseren Angeboten, Direktvertriagen mit  auch wieder leistungsfahig sein. Fir
dsterreichischen Sozialversicherungstragern und medizinischen Fragen | michals Privatzahler, ist die Heilstol-

unter info@gasteiner-heilstollen.com oder +43 (0) 6434 3753 0 len-Therapie trotz hohem zeitlichen
und finanziellem Aufwand das erste

Mittel der Wahl.*

Signifikante Erfolge bei: rheumatischen, chronischen Schmerzen im Bewegungs-
apparat, wie Morbus Bechterew, Rheumatoider Arthritis und Fibromyalgie sowie
Atemwegs- und Hauterkrankungen

HeilstollenstraRe 19, A-5645 Bockstein, Bad Gaﬁtein - Salzburger Land (LR P L T
WWW.GASTEINER-HEILSTOLLEN.COM « NATURLICH SCHMERZFREI LEBEN 58 Jahre, Rotkreuz/Schweiz



Gesundheitskompetenz & Verwéhnangebot

Alpine Eleganz und ésterreichische Gemiitlichkeit kennzeichnen unser 4-Sterne-Superior Hotel. Traumhaft schéne Lage
mit 7.000 m? Zauber-Garten und Verwshnservice. Getreu unserem Credo bieten wir ,von allem ein bisschen mehr*...

¢ Highlight: 4 THERMAL-POOLS mit 32°C

* Wasserwelt & Wellnessparadies de luxe 1.700 m?

* Personliche Betreuung mit Herz (auch fir Alleinreisende)

* Alpin-moderne Zimmer mit Panorama-Balkon

* Prémierte Gourmet- & Vitalkiiche mit Wahlmaglichkeit
plus 1 Gesundheitsmenti und leichtes Mittagsbuffet.
Allergien & Unvertréglichkeiten werden berticksichtigt.

* |dyllischer Zaubergarten mit 7.000 m?

* RUNDUM-SORGLOS-KURPAKET

fur einen stressfreien Urlaub!

Medizinische Kurabteilung & Thermal-SPA mit allen

Therapien , Kurarzt im Haus, Thermal-Radon-Wannenbéder,

hoteleigener Heilstollenshuttle. Wir buchen lhre gewiinsch-
ten Stollentermine. Staatlich anerkannter Kurbetrieb.

Gasteiner Heilstollenkur -

Natiirlich schmerzfrei ohne Medikamente!
Wissenschaftlich belegt: bis zu 9 Monate anhaltende
Schmerzlinderung & Medikamentenreduktion bis zu

1 Jahr. Entziindungshemmung. Immunstabilisierung.

Auch wirksam bei Haut- & Atemwegserkrankungen

Schmerz-Weg Heilstollenkur: ab € 2.691,- pro Person
14 UN/HP, 6 x Heilstollen, 8 x Kuranwendungen, Kurarztvisite

Schmerz-Weg Schnupperkur: ab € 1.395,~ pro Person
7 UN/HP 3x Heilstollen, 3x Kuranwendungen, Kurarztvisite

oder: HP € 159,- bis € 209,- p.P./ Tag
je nach Zimmerkategorie & Saison abziiglich Kurrabatt
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\Y/ KLINIKEN VALENS

www.kliniken-valens.ch




«La vie est un jeu de hasard~»

Que faut-il penser si, aprés son pro-
pre diagnostic, la spondylarthrite
ankylosante est soudainement aussi
diagnostiquée chez son partenaire?
Vu que la maladie n’est pas conta-
gieuse, il doit s’agir d’une coinci-
dence. Et comme la spondylarthrite
ne fait pas partie des maladies rares,
un tel cas n’est méme pas si éton-
nant. Un tel «diagnostic de parte-
naire» peut néanmoins susciter des
questions et des incertitudes. C’est
ce qu’ont vécu Uraiwan et Dominique
Berthold de Courtedoux, dans le Jura.
Mais la jeune famille ne se laisse pas
ahattre. (lg)

C’était en mars 2020, lorsque la
Suisse a été touchée par la pandémie
de Covid-19. Une période tres diffi-
cile a alors commencé également pour
Uraiwan et Dominique Berthold. Le
couple tient un restaurant thailandais
a Porrentruy, dans le Jura. Le restau-
rant a déja été mentionné a plusieurs
reprises dans le célébre guide gastro-
nomique «Gault&Millau». Mais en rai-
son de la pandémie et de la «situa-
tion extraordinaire» déclarée par le
Conseil fédéral, ils ont dii eux aussi
«C’était
une situation tres difficile pour nous»,

fermer leur établissement.

raconte Dominique Berthold avec le
recul. Comme c’est précisément a cette
époque que sa femme a ressenti pour
la premiere fois des douleurs dans le
bas du dos et dans les doigts, la ques-
tion d’'un éventuel lien entre la situa-
tion trés tendue et I’apparition de la
maladie chez Uraiwan Berthold s’est
imposée au couple thailando-suisse.
11 est en effet connu qu'un trés grand
stress peut contribuer a l’apparition
de la spondylarthrite. Apres différents
examens et tests, le diagnostic a été
établi aussi pour Uraiwan.

Pour Dominique Berthold, c’était
comme s’il revivait sa propre odys-
sée. Chez lui, le diagnostic a été établi
en 2007 et il suit un traitement biolo-
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gique depuis 2012. «Grice a mon ex-
périence, j’ai certainement pu mieux
aider ma femme dans cette situation»,
explique-t-il. Car avec le restaurant
fermé et deux jeunes enfants, ce n’était
vraiment pas une période facile.

Aujourd’hui, la maladie de Domi-
nique et celle d’Uraiwan sont majori-
tairement sous contréle. Dominique
ne souffre plus que rarement de dou-
leurs et de raideurs matinales. Il fait
de la natation et joue de temps a autre
au tennis. Sa femme pratique le yoga.
Elle continue a ressentir des douleurs
dans différentes articulations. Tous
les deux sont trés soulagés que leurs
restrictions ne soient pas aussi impor-
tantes et qu’ils puissent par exemple
de nouveau soulever leurs enfants
eux-mémes. Ils sont également re-
connaissants du fait que les parents
de Dominique, qui habitent a proxi-
mité, les aident régulierement. Les
enfants vont aussi a la garderie res-
pectivement a 1’école. Dominique tra-
vaille comme professeur de physique
dans une école de culture générale et
Uraiwan comme gérante du restau-
rant. Dominique ’aide dans I’adminis-
tration du restaurant. En raison de la
maladie, ils doivent planifier leur vie
quotidienne ou des rencontres avec
des amis de maniére plutdt spontanée,
comme beaucoup d’autres personnes
concernées.

Probabilités et un peu de
philosophie

Les chiffres ne sont vraiment pas
étrangers a Dominique Berthold, en
raison de ses études de physique a
I’EPF de Zurich et de son activité pro-
fessionnelle de professeur de phy-
sique. C’est donc tout naturellement
qu’il s’est livré a quelques calculs
de probabilité apreés le diagnostic de
spondylarthrite de sa femme. «Com-
ment est-ce possible et est-ce qu'une
telle situation est fréquente?» s’est-il
demandé. Il est par ailleurs intéressant
de constater qu’aprés son diagnostic
et celui de sa femme, il a également

rencontré davantage de personnes at-
teintes de spondylarthrite ankylo-
sante. Mais il en est arrivé a la conclu-
sion que ce n’était vraisemblablement
que pure coincidence que sa femme
et lui soient tous les deux atteints
de spondylarthrite. Pour Uraiwan,
comme chez beaucoup d’autres per-
sonnes atteintes, les causes des dou-
leurs ont d’abord été recherchées dans
les efforts physiques fournis en rela-
tion avec le travail ou les enfants. Le
fait qu’Uraiwan soit originaire d’Asie
rendait également la spondylarthrite
ankylosante peu probable au début.
Méme le médecin de famille, qui est
marié & une personne atteinte de spon-
dylarthrite, est passé a co6té de labonne
piste au début. On sent que cette pé-
riode d’incertitude a laissé des traces
chez Dominique Berthold et qu’il a
beaucoup réfléchi sur le sujet.

Il devient presque philosophe lors-
qu’il évoque I'histoire de la famille. I
parle de la chance dans la malchance,
du verre a moitié plein et de la «lote-
rie de la vie». Dans ce jeu de hasard,
on n’a en fait pas le choix, on est le
résultat de son héritage génétique et
de I’endroit ot I’on nait, dit-il. Notre
vie est certes dictée principalement
par nos décisions, mais ces décisions
ne sont pas choisies selon lui. Comme
il ’explique, il a par exemple eu de
la chance a la loterie géographique
parce qu’il est né en Suisse, mais de
la malchance avec la maladie. Selon
Dominique Berthold, quand on est en
bonne santé ou lorsqu’on a du succes
dans la vie, on oublie que c’est une
chance pour laquelle on n’a aucun mé-
rite. C’est ce qu’il a aussi ressenti pen-
dant la pandémie de Covid-19. Ceux
qui travaillaient par exemple dans le
commerce en ligne ont eu la chance
d’étre dans le bon secteur, alors que
le malheur a frappé d’autres secteurs,
comme celui de la restauration. La si-
tuation économique difficile liée a la
pandémie de Covid-19 a confirmé se-
lon lui & quel point nous sommes tri-
butaires de facteurs aléatoires et la
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La famille Berthold du canton du Jura envisage I'avenir avec optimisme, bien que les deux parents soient atteints de spondylarthrite.

nécessité dune redistribution plus
équitable des bénéfices récoltés par
les gagnants.

Du soleil australien a la neige
jurassienne

Il a par contre connu un grand bon-
heur personnel lorsqu’il a rencontré sa
future femme lors d’un séjour d’études
en Australie. Il a suivi un Master of In-
ternational Business a Sydney et elle
y a fait un séjour linguistique. Apres
leur rencontre, ils n’ont cependant
pas immédiatement emménagé en-
semble. IIs ont d’abord entretenu une
relation a distance entre la Suisse et la
Thailande. Apres plusieurs séjours de
Dominique Berthold en Thailande, la
question d’un lieu de résidence com-
mun s’est posée a un moment donné.
Comme Dominique avait déja un em-
ploi en Suisse et qu’ils estimaient
que la situation était meilleure pour
les familles en Suisse, le couple a dé-
cidé qu’Uraiwan devait apprendre
a connaitre la Suisse. Le systeme de
santé a également joué un rdle dans
leurs réflexions. Ils avaient fait expres
de planifier la visite au printemps
ou en été, car Dominique craignait
qu’'Uraiwan n’apprécie guere un cli-
mat trop froid. Bien entendu, 30 cen-

timetres de neige fraiche sont encore
tombés sur le canton du Jura exacte-
ment au moment de sa visite en mars.
Le couple anéanmoins décidé de vivre
ensemble en Suisse. Et ce, malgré le
fait qu'Uraiwan présentait une émis-
sion de télévision a succes a Bangkok.

Aujourd’hui, la famille se rend en-
core en Thailande environ deux fois
par an, notamment pour que les en-
fants puissent garder le contact avec
la famille et la culture thailandaises.
IIs ont déja informé leur fille de dix
ans de la maladie de la maniére la
plus simple et la plus naturelle pos-
sible. Elle sait que ses parents doivent
régulierement se rendre a I’hépital et
elle voit les emballages de médica-
ments a la maison. Mais elle n’a pas
encore été testée pour le facteur héré-
ditaire HLA-B27. A trois ans, le fils est
encore trop petit pour comprendre la
situation. Ils essaient d’éviter autant
que possible de se sentir coupables
vis-a-vis de leurs enfants, car cela ne
les aiderait de toute fagon pas. Et ils
sont stirs qu’en cas de maladie, leurs
enfants meneraient une vie presque
normale grdce aux médicaments et
aux thérapies actuels — tout comme
leurs parents.
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Etirement latéral du cou

Incliner la téte au maximum vers la gauche et tirer la main droite vers le sol. La paume
de la main regarde vers I'avant. Rester 30 secondes dans I'étirement, puis changer de
coté.

e
-

A

Cet exercice est issu du programme pour la nuque pour les petites pauses de la plateforme
vidéo - rheumafit.ch
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Les groupes de thérapie de la SSSA pro-
posent une thérapie par le mouvement spé-
cifique a la spondylarthrite. Les groupes
sont dirigés par des physiothérapeutes di-
plomé(e)s et spécialisé(e)s dans la spondy-
larthrite ankylosante qui suivent réguliere-
ment des formations sur le tableau clinique.
La thérapie comprend des exercices ciblés
de mobilisation, d'étirement et de renforce-
ment ainsi que des techniques de respira-
tion et de relaxation. Les personnes partici-
pantes recoivent également des conseils et
des astuces pour leur vie quotidienne. De
plus, des échanges précieux avec d'autres
personnes concernées sont rendus pos-
sibles. Les exercices sont adaptés indivi-
duellement a chaque participante ou partici-
pant. La thérapie de la spondylarthrite a lieu
en piscine ou en salle de gymnastique.

Le site web —bechterew.ch ou le bureau
(044 272 78 66) vous renseignent volon-
tiers sur les groupes de thérapie.

Avis de la spécialiste

Judy Pelczéder, physiothérapeute et
responsable de la thérapie Zurich
Albisriederstrasse

Cet exercice permet de conserver la mo-
bilité de la colonne cervicale et d'éviter ou
de retarder la limitation de I'amplitude des
mouvements. Imaginez qu'un aimant tire
['oreille vers le haut du c6té de I'étirement et
qu’un autre aimant tire I'épaule vers le bas.
'épaule doit étre poussée intensément en
direction du sol. L'intensité de I'étirement
peut étre renforcée en saisissant le bord
de la chaise du c6té de I'étirement. Pendant
I'exercice, la respiration doit étre calme et
profonde.
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Diagnostic — et maintenant?

Le diagnostic de la spondylarthrite
ankylosante n’a-t-il été posé que ré-
cemment ou vivez-vous depuis long-
temps avec la maladie et souhaitez
rafraichir vos connaissances? Nous or-
ganisons en collaboration avec la cli-
nique Valens un week-end de sémi-
naire pour les personnes concernées et
leurs proches. Des thémes tels que le
tableau clinique, I’évolution et le pro-
nostic, la gestion de la douleur ou les
possibilités de traitement seront abor-
dés en groupe dans le cadre de diffé-
rents modules. Bien entendu, I'impor-
tante thérapie de la spondylarthrite
n’est pas non plus en reste, que ce soit
en théorie ou en pratique. Les interve-

CONSEIL MEDICAL |

nantes et intervenants des différentes
spécialités ont pour objectif de vous
informer, vous mais aussi votre parte-
naire, de la maniere la plus compléte
possible sur les questions et les pro-
blémes liés a la spondylarthrite anky-
losante. Vous rentrerez chez vous avec
un gros bagage de connaissances sur la
spondylarthrite.

Samedi 30 septembre 2023 et dimanche
I¢er octobre 2023, Cliniques Valens et Swiss
Heidi Hotel, Maienfeld

Plus d'informations et inscription sur
- bechterew.ch/events

Deg. adr.:

Dr Marc Widmer
Pr Jean Dudler
Dre Pascale Exer
Pr Adrian Ciurea

Les membres de la SSSA peuvent se faire conseiller sur - bechterew.ch

Le conseil par Internet est une presta-
tion destinée aux membres de la SSSA. lIs
peuvent poser des questions relatives a la
spondylarthrite aux médecins-conseil sur
le site »bechterew.ch. Le conseil par télé-
phone est assuré par le P" Jean Dudler pour
la Suisse romande et par le D*Marc Widmer
pour la Suisse alémanique. Avant de décro-
cher le combiné, réfléchissez a la question
que vous voulez poser et limitez-vous au pro-

bleme médical en rapport avec la spondylar-
thrite.

Composez le 044 272 78 66 de 18 h00
a 20h00 aux dates suivantes:

e Lundi, 8 mai 2023
e Lundi, 3juillet 2023

MANIFESTATIONS |

Un grand nombre de manifestations d’une
ou plusieurs journées sont organisées pour
les membres de la SSSA. Des séminaires,
visites et excursions renforcent la compé-
tence des patients et favorisent I'échange
entre les personnes concernées.

Visite guidée de la ville de Baden
10 mai, Baden AG

Assemblée des membres 2023
3 juin, Zurich

Visite guidée de la ville de Berne
22 juin, Berne

Visite guidée et dégustation dans
un domaine viticole
19 ao(t, Uesslingen TG

Journée d’école nostalgique avec
«Maitre Biinzli»
14 septembre, Teufen AR

Voyage musical autour du hackbrett
avec concert
14 septembre, Appenzell-Meisterriite

Week-end de séminaire pour
nouveaux membres

Du 30 septembre au 1¢ octobre,
Cliniques Valens

Visite guidée de I'aéroport
«Airport at Sunset»
18 octobre, Aéroport de Zurich

Week-end de jass en Forét-Noire
Du 10 au 12 novembre, Titisee (D)

Visite du studio de télévision de
Zurich
10 décembre, Zurich

Des informations actualisées sur les manifes-
tations sont disponibles sur - bechterew.ch/
fr/events
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Une star de cinéma atteinte de spondylarthrite

Gonnaissez-vous les films «X-Men»,
«La Planete des singes» ou «Elvis»?
Tous ces titres sont de grandes pro-
ductions au succés international.
Et I'acteur australien Kodi Smit-
McPhee a joué dans tous ces films.
Peu de spectateurs savent que le
héros de I’écran est atteint de spon-
dylarthrite. Dans une interview, il a
fait part de ses expériences et ra-
conté ce que cela signifie de mener
une vie de star de cinéma en tant que
personne atteinte de spondylarthrite.
(lg)

En plus d’une nomination aux Os-
cars, Kodi Smit-McPhee a déja regu
divers prix et distinctions dans son
pays natal, I’Australie, au Royaume-
Uni et aux Etats-Unis. Jusqu’a présent,
il a joué dans plus de 20 films, dont
«Roméo et Juliette», «La Planéte des
singes» et la série de films «X-Men».
En 2022, il a joué le jeune musicien
country Jimmie Rodgers dans le bio-
pic «Elvis». Il ne fait peut-étre pas en-
core partie de la premiere ligue des ac-
teurs de cinéma internationaux, mais
beaucoup de choses semblent se pas-
ser comme on le souhaiterait pour le
jeune acteur originaire de la ville aus-

=~ Spondylitis
/= Association
~ of America™

tralienne d’Adélaide. S’il n’y avait pas
la spondylarthrite.

Dans une interview vidéo tres per-
sonnelle avec I’association américaine
de la spondylarthrite ankylosante
(SAA), Kodi Smit-McPhee a répondu
a des questions sur son approche de
la spondylarthrite ankylosante. Ses ré-
ponses étaient remarquablement pro-
fondes pour un jeune homme de 26
ans. Il a également partagé quelques
anecdotes sur sa vie d’acteur de re-
nommeée internationale souffrant de
spondylarthrite.

Du tournage a I’hépital

La maladie ne semble pas du tout
correspondre a de nombreux roles de
I’acteur, qui lui demandent souvent
aussi un grand engagement physique.
Méme si des cascadeurs sont utilisés
dans les films d’action. Mais il lui est
déja arrivé d’avoir une poussée de ma-
ladie si grave sur un plateau de tour-
nage qu’il a dd étre conduit directe-
ment du plateau a I’hopital. Il ne sait
jamais exactement comment se dé-
rouleront les prochains tournages —
a cause de la maladie et parce que,
dans cet environnement, beaucoup
de choses sont de toute fagon diffici-
lement prévisibles. Le talent a ’écran
voit également de nombreux paralléles

entre les films et les roles qu’il joue et
une vie avec la spondylarthrite. Il ex-
plique qu’il y a un héros dans chaque
film et que les gens vont au cinéma
pour voir ces héros, mais que dans la
vraie vie, nous sommes Nos propres
héros. Tout comme dans les films,
c’est a nous de mener les coups bas de
notre vie a une fin heureuse. Le senti-
ment d’échec est selon lui souvent le
début de nouveaux succes. Lors de la
poussée de spondylarthrite sur le pla-
teau de tournage, il a tout simplement
été contraint de reprendre le travail a
un moment donné, aussi en raison de
son contrat.

«L’exercice physique m’a sauvé»

En plus des traitements a base de
médicaments, ’acteur a rapidement
remarqué, comme beaucoup d’autres
personnes concernées, que l’exercice
physique régulier pouvait apporter de
grandes améliorations. Cela a été pour
lui presque une délivrance de pouvoir
a nouveau faire beaucoup de choses
aprés seulement trois mois de théra-
pie par le mouvement. Il avait du mal
a croire que quelque chose d’aussi
simple et répétitif puisse faire une
telle différence. A part les médica-
ments et la thérapie par le mouvement,
il utilise également d’autres méthodes

L'acteur Kodi Smit-McPhee en interview avec Jason Blackwell de I'association américaine de la spondylarthrite ankylosante (SAA). Image: - spondylitis.org
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comme la médecine chinoise. Il s’est
également penché sur la psychologie
de la spondylarthrite et a déja fait de
nombreuses découvertes importantes
dans ce domaine. Selon lui, il est trés
important de ne jamais perdre la foi
dans le changement notamment lors
de la spondylarthrite. Dans 'interview,
il raconte trés ouvertement qu’il a eu
le sentiment qu’a cause de la spondy-
larthrite, ce n’était pas seulement son
systéme immunitaire qui luttait contre
lui, mais aussi son cerveau. Il a alors
entrepris de «reprogrammer ses neu-

rotransmetteurs» et de leur enseigner
les messages suivants: «Nous pou-
vons le faire» et «C’est aussi simple
que cela». Enfin, il a appris a se dé-
barrasser des réflexes trés compréhen-
sibles de la colere et de l'irritation. Il
dit qu’il ne fait désormais tout simple-
ment plus rien lorsque ces sentiments
surgissent en lui. Le jeune acteur ta-
lentueux espere ainsi pouvoir réali-
ser encore de nombreux projets sur et
en dehors du grand écran. Et encou-
rager et inspirer d’autres personnes
concernées.

21

Kodi Smit-McPhee

Image:

Gage Skidmore, CC BY-SA 3.0,
https://commons.
wikimedia.org/
w/index.php?curid=
77724655

Linterview compléte peut étre
visionnée sous le lien suivant:
- spondylitis.org/pain-awareness-month
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Le prix éleve de la spondylarthrite

La spondyloarthrite axiale (axSpA)
est une arthrite inflammatoire du
squelette axial. Une activité persis-
tante de la maladie peut entrainer
des handicaps importants et affecter
la capacité de conserver un emploi.
Lobjectif de cette étude était de dé-
terminer la fréquence du chdmage en
cas d’axSpA et son impact sur le trai-
tement des patients.

Le diagnostic de la spondylarthrite
est souvent établi au cours de la troi-
sieme ou de la quatriéme décennie de
la vie, une période pendant laquelle
de nombreuses personnes
nées sont tres actives dans la vie pro-

fessionnelle. Pendant de nombreuses

concer-

années, ’axSpA a été associée a des
déformations et des handicaps impor-
tants, ce qui a limité la capacité de
nombreux patients a exercer une acti-
vité professionnelle. Avec les progres
réalisés dans le traitement et le dia-
gnostic, on s’attendrait a ce que le taux
de chémage soit aujourd’hui similaire
a celui de la population générale. L'ob-
jectif de cette étude était d’examiner la
fréquence du chémage en cas d’axSpA
et son impact sur le traitement.

Les données ont été collectées via le
registre irlandais de la spondylarthrite
ankylosante (Ankylosing Spondylitis
Registry of Ireland, ASRI), une source
riche en données épidémiologiques
sur ’axSpA en Irlande. Ce grand re-
gistre national a recruté des patients
dans douze centres de rhumatologie

22

représentant les principales régions
géographiques du pays. Des question-
naires remplis par les participants ont
permis de recueillir les résultats sui-
vants: le Bath Ankylosing Spondylitis
Disease Activity Index (BASDAI), le
Bath Ankylosing Spondylitis Functio-
nal Index (BASFI), le Health Assess-
ment Questionnaire (HAQ) et la Anky-
losing Spondylitis Quality of Life
(ASQoL). Un examen ciblé a permis
de calculer le Bath Ankylosing Spon-
dylitis Metrology (spinal mobility) In-
dex (BASMI). Le statut d’emploi a été
enregistré au moment de l’inclusion
dans I’étude.

Au total, 759 personnes atteintes ont
été incluses, qui répondaient toutes
aux criteres de classification de I’'As-
sessment of SpondyloArthritis Inter-
national Society (ASAS) pour ’axSpA,
ce qui a permis de collecter des don-
nées aussi bien sur I’axSpA radiolo-
gique que non radiologique.

Les personnes concernées sont
nettement plus souvent au chémage
Parmi ces personnes, 178 (23,5%)
étaient au chomage, ce qui est net-
tement supérieur a la moyenne na-
tionale de 6,2% a 13,1% pendant la
période de I’étude (2013-2019). Les
personnes concernées au chomage
avaient des scores significativement
plus faibles pour le Bath Ankylo-
sing Spondylitis Disease Activity In-
dex (BASDALI; 5,1 vs 3,6), I’indice de
métrologie (BASMI; 4,8 vs 3,4), l'in-
dice fonctionnel (BASFI; 5,2 vs 3,0),
le Health Assessment Questionnaire

(HAQ; 0,82 vs 0,40) et la Ankylosing
Spondylitis Quality of Life (ASQoL;
9,4 vs 5,4) par rapport aux personnes
ayant un emploi. Les personnes au
chomage ont donc obtenu des résul-
tats significativement moins bons que
les personnes actives pour toutes les
mesures prises en compte dans cette
analyse. Il s’agissait notamment d’un
degré plus élevé d’activité de la mala-
die, de moins bonnes capacités fonc-
tionnelles, d’une plus grande res-
triction de la mobilité de la colonne
vertébrale et d’'une moins bonne qua-
lité de vie générale. Le sexe mascu-
lin, un moins bon BASMI et de moins
bonnes valeurs HAQ étaient significa-
tivement associés au chomage.

Détecter les stades précoces

Une productivité du travail limi-
tée est souvent un prélude a la perte
d’emploi et au chomage. Bien que
ce concept soit difficile a chiffrer et
a surveiller, il peut avoir un impact
sur le bien-étre d'un patient et doit
donc absolument étre recensé. Détec-
ter les patients qui risquent de se re-
trouver au chdmage permettra d’amé-
liorer les possibilités d’intervention et
de maintenir leur participation a la vie
professionnelle.

Maguire, S., et al. «The toll of unemploy-
ment in axial spondyloarthropathy: high
prevalence and negative impact on
outcomes captured in a national registry.»
Scandinavian Journal of Rheumatology
(2021): 1-4.
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Une etude confirme I'importance des groupes d’entraide
pour les personnes atteintes d’axSpA

Les enquétes de la SSSA le montrent
a chaque fois: les personnes at-
teintes de spondylarthrite qui font
partie de groupes d’entraide ou qui
utilisent des services correspon-
dants se portent mieux que celles qui
n’ont pas recours a ces offres. Ré-
gulierement, les memhres de la SSSA
indiquent qu’ils se sentent mieux
physiquement et psychiquement et
qu’ils se sentent mieux informés sur
la maladie et les possihilités de trai-
tement que les non-membres. Une
étude vient maintenant de confirmer
cet effet positif d’une adhésion pour
les personnes atteintes de spondy-
larthrite ankylosante.

Les lignes directrices internatio-
nales sur la spondyloarthrite axiale
(axSpA) suggerent que les patientes
et patients tirent profit de I’adhésion
a des associations de patients. Les
preuves scientifiques a ce sujet sont
cependant limitées et peu convain-
cantes. L'objectif de cette étude était
d’examiner les différences dans les ca-
ractéristiques sociodémographiques,
les habitudes de vie et les résultats
rapportés par les patientes et patients
(en anglais patient-reported outco-
mes, PROs) entre des patients atteints
d’axSpA faisant partie d’une associa-
tion de patients et des patients n’en
faisant pas partie.

Une équipe de recherche dirigée
par le Pr Marco Garrido-Cumbrera de
I’Université de Séville (Espagne) a in-
terrogé et étudié un total de 1654 pa-
tientes et patients atteints d’axSpA. Il

en est ressorti de nettes différences
entre les personnes «en groupe» et
les personnes «isolées». Les partici-
pantes et participants a des groupes
d’entraide ont notamment fait preuve
d’une plus grande activité physique et
d’une meilleure santé psychique.

Sur 680 patientes et patients, 301
(44,3%) étaient membres d'une as-
sociation de patients. Il est apparu
qu’'une proportion significative des
membres d’associations pratiquaient
des activités physiques jugées ap-
propriées pour leur maladie (48,2%
contre 39,8%) et qu’ils fumaient net-
tement moins que les patients n’ap-
partenant a aucune association (22,7%
contre 33,6%). De plus, malgré une
durée de maladie plus longue et un
traitement similaire, les membres des
associations ont signalé une activité
de la maladie significativement plus
faible (BASDAI* 5,1 vs 5,8), moins de
limitations fonctionnelles (Functional
Limitation Index 26,4 vs 28,6) et un
risque de détresse psychologique plus
faible (GHQ-12** 4,9 vs 6,5).

Davantage de médicaments biolo-
giques en raison d’offres d’entraide
ou d’une plus grande activité de la
maladie?

Les personnes interrogées ayant eu
recours a des offres d’entraide étaient
plus souvent des hommes, mariés et
en surpoids. Elles avaient plus sou-
vent des parents qui souffraient éga-
lement d’axSpA et présentaient une
durée de maladie plus longue. Il est
intéressant de noter qu’elles suivaient
également plus souvent un traitement
biologique, ce qui suggere plusieurs
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hypotheéses. D’une part, cela pourrait
étre lié a ’activité plus élevée de la
maladie, qui motive a son tour davan-
tage le recours aux offres d’entraide.
D’autre part, ce recours pourrait jus-
tement avoir pour conséquence que
ces personnes concernées sont mieux
informées sur les options thérapeu-
tiques et regoivent donc plus souvent
des médicaments biologiques.

Les résultats de cette étude sug-
gerent que ’adhésion a une associa-
tion de patients a un effet positif sur
la gestion de 1’axSpA, les patients
membres ayant de meilleures habitu-
des de vie et de meilleurs résultats de
patients (PROs) que les patients n’y
participant pas. Les rhumatologues
devraient encourager leurs patientes
et patients a s’inscrire dans des asso-
ciations de patients afin de bénéficier
d’une approche globale de la gestion
de leur maladie.

*Bath Ankylosing Spondylitis Disease
Activity Index
**General Health Questionnaire-12

Garrido-Cumbrera, Marco, et al. <Does
Belonging to a Patient Association

Is of Help for Patients with Axial
Spondyloarthritis? Results from the Atlas
Survey.» Current Rheumatology Reports
22.6 (2020): 1-8.
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'axSpA peut-elle protéger contre une évolution grave du Covid-19?

Quels peuvent étre les effets d’une
infection par le Covid-19 chez les
personnes atteintes d’axSpA? Beau-
coup de choses sont encore incer-
taines, mais une grande étude a main-
tenant examiné différents risques.
Les résultats sont mitigés. Dans I'en-
sembhle, le risque ne semhle toutefois
pas augmenté. D’autres études sont
nécessaires.

Les conséquences médicales d’une
infection par le Covid-19 peuvent étre
multiples et n’ont jusqu’ici pas encore
été étudiées en détail chez les patients
atteints de spondyloarthrite axiale
(axSpA). Comme des anti-TNF alpha
sont souvent utilisés dans le traite-
ment des personnes concernées, leur
influence sur les résultats du traite-
ment pourrait avoir des répercussions
sur la gestion du Covid-19.

Un réseau national de recherche aux
Etats-Unis, auquel sont rattachées plu-
sieurs institutions, a maintenant exa-
miné cette question chez des patients
présentant un diagnostic d’axSpA, y
compris ceux atteints de spondylar-
thrite ankylosante (SA) et de SpA non
radiologique (nr-axSpA), qui avaient
été infectés par le Covid-19. Pour ce
faire, des patients Covid sans rhuma-
tisme inflammatoire ont été compa-
rés, a partir d’'une base de données,
aux personnes atteintes de spondylar-
thrite en ce qui concerne les critéres
démographiques tels que I’age, le sexe,
la race et I'indice de masse corporelle,
ainsi que les maladies associées telles
que 'hypertension, les maladies pul-
monaires chroniques, le diabete sucré,
les maladies cardiaques et rénales, les
maladies des vaisseaux sanguins du
cerveau et les troubles liés a la nico-
tine et a I’alcool.

Les risques examinés étaient la mor-
talité, ’hospitalisation, le séjour en
unité de soins intensifs, la ventila-
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tion, les atteintes rénales aigués, les 1é-
sions rénales, le traitement de substi-
tution rénale, le syndrome de détresse
respiratoire aigué, l’infarctus céré-
bral, la thromboembolie veineuse et la
septicémie.

Un seul risque accru

L’étude a porté sur 9766 patients at-
teints d’axSpA, dont 924 avec une SA
et 8842 avec une nr-axSpA, et 691862
sans SpA, mais avec une infection au
Covid-19. Lorsque ces deux groupes
ont été comparés, les patients atteints
d’axSpA présentaient un risque plus
élevé dans tous les domaines exami-
nés. Apres ajustement des données dé-
mographiques et des maladies conco-
mitantes, les personnes
d’axSpA présentaient toutefois un
plus faible risque de mortalité, d'une
évolution grave du Covid-19, d’une
hospitalisation et d’une atteinte ré-
nale aigué. Seul le risque de thrombo-
embolie veineuse, c’est-a-dire de cail-
lots sanguins, était accru. L’évolution
grave du Covid-19 a été définie dans

atteintes

cette étude comme une combinaison
de ventilation mécanique et de mor-
talité. Tous ces risques ont été exami-
nés dans les 30 jours suivant la date du
diagnostic du Covid-19.

Dans le groupe axSpA, les hommes
avaient de moins bons résultats dans
neuf des onze domaines, sauf en ce qui
concerne la thromboembolie veineuse
et I'infarctus cérébral, tandis que les
participantes et participants noirs
avaient de moins bons résultats dans
tous les domaines a I’exception de la
mortalité et de la nécessité d’un traite-
ment de substitution rénale. Les per-
sonnes atteintes de SA présentaient
des rapports de risque similaires.

Les anti-TNF alpha n’ont aucune
influence positive ou négative

Les personnes atteintes de SA pré-
sentaient par ailleurs des rapports

de risque similaires par rapport aux
nr-SpA, a I’exception des hospitalisa-
tions, qui étaient plus élevées chez les
personnes atteintes de SA. Il n’y avait
pas de différence chez les patients qui
avaient regu des anti-TNF alpha I’an-
née précédant l'infection au Covid-19.
Les patients axSpA qui avaient regu
des anti-inflammatoires non stéroi-
diens au cours des trois mois précé-
dant I'infection au Covid-19 ont eu un
moins bon résultat.

En résumé, les résultats du Co-
vid-19 ont été meilleurs chez les pa-
tients atteints d’axSpA par rapport
aux controles, a l’exception dun
risque accru de thromboembolie vei-
neuse. L'utilisation d’antiTNF alpha
n’est pas associée a de meilleurs ou
de moins bons résultats. Ces effets ap-
paremment protecteurs doivent étre
validés et faire I’objet de recherches
supplémentaires.

Raiker, Rahul, et al. «<Axial spondyloarthritis
may protect against poor outcomes in
COVID-19: propensity score matched
analysis of 9766 patients from a nationwide
multi-centric research network.» Clinical
rheumatology 41.3 (2022): 721-730.
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Traitement de la spondyloarthrite axiale: comment se présente I’avenir?

D’éminentlels rhumatologues eu-
ropéenlnels se sont penchés sur
les traitements actuellement dis-
ponibles en cas de spondylarthrite
ankylosante et se sont également de-
mandé s’il serait un jour possihle de
prédire I'effet d’un médicament. Les
chercheuses et chercheurs placent
de grands espoirs dans un groupe de
médicaments en particulier.

Nous sommes aujourd’hui confron-
tés a un nombre croissant d’options de
traitement de ’axSpA, ce qui souléve
de nombreuses questions pertinen-
tes sur le plan clinique concernant le
choix de la meilleure stratégie de trai-
tement possible pour un patient donné.
1l s’agit notamment du choix des mé-
dicaments, des critéres pour la straté-
gie de traitement et de la possibilité
d’un traitement combiné. L’'inhibition
de la progression des lésions structu-
relles constitue un autre ensemble de
questions. Des études cliniques sont
en cours pour tenter de répondre a ces
questions, mais il est urgent de mener
d’autres études cliniques.

Un nombre croissant d’inhibiteurs
de l'interleukine-17 montrent une ef-
ficacité en cas de spondyloarthrite
axiale, tant dans les formes non radio-
logiques que radiologiques. Les inhi-
biteurs de Janus kinase ont montré des
résultats prometteurs dans des études
sur la spondyloarthrite axiale visible
a la radiographie et ont donc le poten-
tiel de devenir une option thérapeu-

tique dans cette pathologie a 1’avenir.
L’inhibition des dommages structurels
lors de la spondyloarthrite axiale sem-
ble étre possible avec un traitement
anti-inflammatoire efficace et précoce.
Mais il reste des questions en sus-
pens concernant certaines classes de
médicaments.

Des approches prometteuses

L'étude a soulevé aussi bien des
questions sur l'efficacité et la sécurité
des anti-inflammatoires non stéroi-
diens (AINS) comme celle de savoir
si le traitement par ces médicaments
peut stopper la progression de la mala-
die visible sur les radiographies. Une
autre question importante est de sa-
voir dans quelle mesure il est possible
d’obtenir une bonne réponse au traite-
ment de ’axSpA. Selon les chercheurs,
un diagnostic correct reste essentiel a
cet égard. L'équipe de recherche s’est
également penchée sur de nouvelles
possibilités de traitement. Des efforts
scientifiques continus sont déployés
pour identifier de nouvelles cibles de
traitement de 1’axSpA. Les dévelop-
pements futurs possibles a surveiller
dans les années a venir sont par exem-
ple l'orientation du traitement vers
le microbiome intestinal, le rétablis-
sement de la tolérance immunitaire
(p. ex. avec I'IL-2 ou avec des cellules
souches) ou I’élimination ciblée des
cellules T liées a la maladie. Le role
d’un changement de régime alimen-
taire, y compris le jetine, devrait éga-
lement étre étudié.
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Peut-on prédire quel médicament
est le plus approprié pour quelles
personnes atteintes?

La disponibilité de trois groupes de
médicaments différents pour le traite-
ment de la SpA axiale — TNFi, IL-17i
et probablement a l’avenir également
JAKi — souléve la question de savoir
si différents patients répondent a ces
différents médicaments, s’il est possi-
ble d’identifier les patients qui répon-
dent a un médicament, mais pas a un
autre, et si une combinaison de diffé-
rentes thérapies ciblées serait efficace
et acceptable en termes d’effets secon-
daires chez des patients sélectionnés.
Jusqu’a présent, aucune information
de ce type n’est disponible pour aider
les médecins a prendre leur décision.
Des études supplémentaires sont donc
nécessaires de toute urgence pour cla-
rifier cette question.

En résumé, malgré de grands pro-
gres et des options croissantes en ma-
tiere de médicaments, il reste encore
de nombreuses questions en suspens
concernant les stratégies de traitement
optimisées et le choix individuel d’un
médicament pour la spondyloarthrite
axiale.

Poddubnyy, Denis, et Joachim Sieper.
«Treatment of axial spondyloarthritis:
what does the future hold?.» Current
Rheumatology Reports 22 (2020): 1-8.
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Mon rhumatologue m’a conseillé de passer d’'urgence aux
médicaments hiologiques, car je ne devrais pas prendre
de l'ibuprofene presque quotidiennement a cause de
problemes d’estomac et gue l'inflammation est trés
active partout. Mais j'ai lu qu’il ne fallait passer aux
médicaments hiologiques que si les AINS ne sont pas
efficaces. Or, ces derniers m’aident. Que dois-je faire?

Le traitement par anti-inflammatoires non stéroidiens
(AINS), c’est-a-dire des médicaments anti-inflammatoires
sans cortisone, peut effectivement étre efficace et bien to-
léré en cas de spondylarthrite ankylosante et est recom-
mandé comme premiére étape du traitement. La prise a
long terme d’AINS peut toutefois entrainer une augmenta-
tion de la tension artérielle, des problemes de la fonction
rénale ou de la muqueuse gastrique. Des problemes de la
muqueuse gastrique sont possibles malgré la prise d’une
protection gastrique (inhibiteur de la pompe a protons). De
plus, la fonction rénale peut se détériorer quelque peu avec
I’4ge ou en cas de prise de médicaments supplémentaires.
Les AINS ne devraient pas non plus étre utilisés en cas de
problémes cardiaques. En conséquence, surtout si I'inflam-
mation de la spondylarthrite ankylosante est relativement
prononcée et visible dans le sang, il est préférable d’utili-
ser un médicament biologique, qui peut certes s’accompa-
gner d’'un risque d’infection légérement plus élevé et en-
trainer d’autres effets secondaires rares, mais qui est mieux
toléré et peut aussi étre plus efficace en tant que traitement
a long terme. Il est important de discuter ouvertement de
I'utilisation des différents médicaments biologiques ainsi
que de leurs avantages et inconvénients avec le rhumato-
logue traitant.

Dre Pascale Exer
Spécialiste FMH en médecine interne et rhumatologie
Rheuma-Basel
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PHYSIOTHERAPIE

J’ai une spondylarthrite ankylosante avec une forte
médication. Lorsque je reste assise longtemps, cela
devient d’autant plus insupportable et j'ai du mal a
me concentrer. Je me demande si un pupitre pourrait
m’aider.

N

Les douleurs dorsales liées a une position assise pro-
longée sont fréquentes, mais dans le cas de la spondylar-
thrite ankylosante, différents facteurs doivent étre pris en
compte. Un pupitre semble étre une solution simple, mais
qui ne s’avere malheureusement pas étre un remede mi-
racle. La position des articulations et des muscles du dos
et des hanches n’est pas la méme en position assise qu’en
position debout. Si cela était la seule raison des douleurs,
la position debout devrait apporter un soulagement du-
rable. Mais souvent, les douleurs reviennent aprés un cer-
tain temps.

C’est pourquoi d’autres facteurs de stress tels que les
poussées inflammatoires ou la qualité du sommeil doivent
étre examinés, car ils augmentent également la tension
musculaire. Le fait de rester dans la méme position avec
une tension musculaire accrue peut étre la raison d'un
manque d’oxygene dans les zones sollicitées comme le dos.
Par ailleurs, il existe une hypothése selon laquelle les par-
ties du corps qui restent longtemps immobiles manquent
pour ainsi dire au cerveau et redeviennent de nouveau pré-
sentes par les douleurs.

En résumé, lors de la spondylarthrite ankylosante, seule
I’alternance fréquente entre la position assise et la position
debout peut soulager les douleurs. Il s’agit alors de déter-
miner quelle est la durée adéquate pour chaque position.
Dans les phases inflammatoires, une alternance plus fré-
quente avec méme de courtes phases en position couchée
est utile. Le but étant que la concentration soit & nouveau
la ou elle doit étre.

Martina Kaufmann
Physiothérapeute
MSc, OMT
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«J’ai fait mon chemin»

Martin Looser (56) de Kalthrunn SG
était autrefois responsahle d’une
centaine d’employés, hien qu’il sache
aujourd’hui qu’il a réguliéerement eu
de graves poussées de spondylar-
thrite depuis ses années d’école. Il a
néanmoins pu réaliser de nomhreux
réves avec et grace a sa famille.

«Déja a I’école, j’avais parfois de for-
tes douleurs qui m’empéchaient de
me lever. Mais comme c’était le cas il
y a cinquante ans, on me disait alors
que je devais étre en train de simuler
ou que je ne voulais tout simplement
pas aller a I’école. Les douleurs ont été
ignorées et le médecin a parlé de trou-
bles de la croissance. Apres 1’école, j’ai
réalisé mon réve de jeunesse: un ap-
prentissage de mécanicien automobile.
Mais je devais toujours me tenir sur le
sol en béton dur sur lequel je devais
m’agenouiller, ce qui ne m’a pas fait
de bien du tout.

Lorsque je suis entré a 1’école de re-
crues (ER), je n’ai pas pu participer aux
marches. Apres avoir insisté plusieurs
fois, j’ai pu aller chez le médecin, qui
a attesté que mes rotules et mes han-
ches étaient completement déformées.
Tout était rongé par les thumatismes et
avait I’air comme chez un octogénaire.
J’ai alors recu une dispense de mar-
che. Je ne voulais pas étre inapte au
service, car mon objectif professionnel
était de devenir policier. Mais méme
aprés I'ER, les douleurs ont persisté.
Le médecin m’a alors dit que le travail
de mécanicien automobile n’était pas
bon pour moi. Je devais soit changer
de travail, soit continuer a vivre avec
les douleurs.

Un poste de direction malgré les
douleurs

Par chance, j’ai ensuite eu la possibi-
lité de travailler dans une plus grande
entreprise en tant que monteur de ma-
chines, ce qui n’était par contre que
partiellement mieux sur le plan phy-
sique. Apres quelque temps, j'ai eu
I’occasion de passer au bureau. Je me
suis alors formé continuellement dans
le domaine du bureau. Au fil des ans,
j’ai gravi les échelons jusqu’a devenir
directeur de production d’une entre-
prise de sous-traitance automobile et
j’ai dirigé une centaine de collabora-
teurs. En tant que dirigeant, j’ai égale-
ment assumé de nombreuses respon-
sabilités, ce qui a été tres éprouvant
sur le plan physique et pas du tout bé-
néfique pour la maladie.

Pourtant, la spondylarthrite anky-
losante avec ses poussées est déja un
grand stress. Mais je n’ai été diagno-
stiqué qu’en 2015, a 48 ans, lorsque
j’ai eu une nouvelle poussée extréme
et que je me suis retrouvé aux urgen-
ces. On m’a fait des radiographies du
dos et, par hasard, en passant, un rhu-
matologue a vu les images. Il a dit
qu’il fallait m’adresser a lui immé-
diatement, qu’il s’agissait clairement
d’une spondylarthrite ankylosante. Je
regrette beaucoup d’avoir considéré
mes douleurs comme normales pen-
dant toutes ces années et d’avoir évité
d’aller chez le médecin par peur d’étre
considéré comme un simulateur ou un
<pleurnichard> et cela me fait énormé-
ment de peine. Le temps perdu pour
essayer de stopper la maladie plus t6t
me manque aujourd’hui.
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Une lueur d’espoir avec le
traitement de la spondylarthrite

Malgré cela, j’ai fait mon chemin,
j’ai toujours travaillé et, a coté de cela,
j’ai créé ma propre entreprise. Lors-
que je n’ai plus pu travailler en tant
qu'employé, jai eu trés peur pour
mon existence. Ne plus avoir de tache
était inimaginable pour moi. Grace a
une rente Al et a ma propre entreprise,
qui propose des services dans les do-
maines du transport et du brunissage
(traitement spécial de la surface des
métaux), j’ai pu me débrouiller. Ma
propre entreprise m’a aidé a me re-
mettre sur pied sur le plan psychique
et a reprendre pied dans le quotidien.
Ma femme et mes enfants aident dans
I’entreprise.

En plus de la thérapie biologique,
j’essaie aussi de faire de I’exercice, par
exemple en promenant notre chien.
Les médicaments contribuent a ce que
les poussées ne soient plus aussi ex-
trémes qu’avant et que je n’aie plus
autant peur d’une détérioration de ma
mobilité. La thérapie aquatique de la
spondylarthrite est trés importante
pour ma vie actuelle. C’est la seule
thérapie me permettant de n’avoir
pas plus de douleurs aprés. Les sports
intensifs, comme le football ou les
randonnées a vélo, ne sont malheu-
reusement plus possibles. Je ne pour-
suis plus d’objectifs impossibles au-
jourd’hui, je suis trop rationnel pour
cela. Autrefois, j’aimais voyager, mais
c’est terminé. Désormais, je profite par
exemple du temps passé sur l’alpage.
Mais j’ai quand méme encore quel-
ques réves.»

personnel
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Spondylarthrite ankylosante — axSpA
Maladie et thérapie

16 pages
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7 les autres se détendent

34 personnalités — 1 maladie
75 pages
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Abonnement «vertical»

Revue de la Société suisse de
la spondylarthrite ankylosante,
parait quatre fois par an

32 pages

Suisse CHF 20.-/
Etranger CHF 30.-/€ 25.-

* Prix pour membres

Spondylarthrite ankylesante
la maladie

Spondylarthrite ankylosante
la maladie / la malattia

47 pages

CHF 10.-*/CHF 20.-

Entrainement pour chaque jour — Programme
hebdomadaire pour les personnes atteintes
de spondylarthrite ankylosante

18 pages

CHF 20.-*/CHF 30.-

Spondylarthrite ankylosante

Brochure «<Comment vont les personnes
concernées? Résultats d’'une enquéte»
36 pages
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Spondylarthrite ankylosante
la thérapie

Spondylarthrite ankylosante
la thérapie / |a terapia

47 pages

CHF 10.-*/CHF 20.-

Médicaments
70 pages
gratuit

Vous pouvez également
commander tous les articles de
littérature a tout moment dans
notre shop en ligne:
—bechterew.ch/shop-fr
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Littérature

___ Brochure «Spondylarthrite ankylosante — axSpA, Maladie et thérapie» gratuit
___Brochure «Médicaments» gratuit

___ Brochure «<Comment vont les personnes concernées? Résultats d’'une enquéte» gratuit*/20.—
_Livre «<Morbus Bechterew» (en allemand) 40.-

Série des cahiers <La spondylarthrite ankylosante~»

___ Cahier 9: Spondylarthrite ankylosante — la maladie FQ 10 10.-7/20.-
___ Cahier 10: Spondylarthrite ankylosante — la thérapie F O 1Q 10.-*/20.-
___ Cahier 11: 34 personnalités — 1 maladie 15.-*/25.—
Gymnastique

___ Programme hebdomadaire pour les personnes 20.-*/30.-

atteintes de spondylarthrite ankylosante

DvD

___ DVD du Symposium de la spondylarthrite ankylosante 2012 — 15.-*/25.—
Conférences et débat sur la pathologie et ses thérapies ]
(interprétation simultanée en francais) * Prix pour membres

«vertical» — Revue de la Société suisse de la spondylarthrite ankylosante
Je commande par la présente la revue «vertical»

___ pour moi (voir mon adresse ci-dessous) Suisse CHF 20.- /Etranger CHF 30.— /€ 25.—

___ comme abonnement cadeau pour:

Nom Adresse

- bechterew.ch/devenir-membre

REMPLIR TALON D’INSCRIPTION | INSCRIPTION EN LIGNE

Je m’annonce par la présente comme:

O membre actif (personne concernée) O membre passif (membre de soutien)

La cotisation annuelle s'éleve a CHF 50.—, pour les membres habitant a I'étranger a CHF 55.—. Ce montant inclut 'abonnement annuel a la revue «vertical».
['adhésion a la SSSA vous donne droit a des conditions préférentielles pour la participation aux cours de la SSSA ou lors de I'achat de la littérature SSSA.

O bienfaitrice/bienfaiteur de la SSSA
En tant que bienfaitrice/bienfaiteur, vous recevez une fois par année un bulletin de versement que vous pouvez utiliser pour un don.

Nom Prénom

Date de naissance* Profession

Rue NPA, localité

Téléphone privé Téléphone prof.

Natel Adresse e-mail

Lieu, Date

Signature * seulement pour les membres actifs

Veuillez envoyer s.v.p. le formulaire diiment rempli a: SVMB, Leutschenhachstrasse 45, 8050 Zurich
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LA LEUKERBAD CLINIC,

¢ COMPETENCE ET PROFESSIONNALISME

Clinique privée de réadaptation musculosquelettique de
référence en Suisse romande depuis 1961

Leukerbad CIiﬁnic

Switzerland Bilingue et multidisciplinaire

Deux piscines d’eau thermale - infrastructure unique
en Suisse Romande

Pour tous — indépendamment de la couverture d'assurance

Séjours ciblés «Bechterew» de trois semaines
composés de groupes de dix a quinze personnes:

+Du 17 juillet au 4 ao(t 2023 +Du 8 au 26 janvier 2024
« Du 27 novembre au 15 décembre 2023 - Du 8 au 26 avril 2024

bbb NOS PRINCIPAUX TRAITEMENTS
baatea)

Ly "Wy

W™ o Sy :
Thérapie par Physiothérapie et Thérapies dans

I'entrainement et ergothérapie I'eau thermale
thérapie physique

Leukerbad Clinic - Willy-Spihlerstrasse 2 - 3954 Leukerbad
Tel. 027 472 51 11 - reha@lbcl.ch - www.leukerbadclinic.ch

Nouveau médecin-chef a la Leukerhad Clinic

La Leukerbad Clinic a Loéche-les-Bains VS, spécialisée dans le traitement de personnes
atteintes de spondylarthrite ankylosante, a un nouveau médecin-chef depuis le 1° janvier
2023. Il s’agit du Dr Jean-Jacques Volken, spécialiste en rhumatologie et en médecine in-
terne ainsi qu’en médecine manuelle et en thérapie interventionnelle de la douleur. Il est
par ailleurs président de 1’association des rhumatologues et médecins de rééducation du
canton du Valais et expert médical aupres de Swiss Insurance Medicine (SIM). Il a grandi
a Naters VS et dirige depuis 1994 son propre cabinet a Sierre VS. Il a commencé sa forma-
tion de spécialiste en rhumatologie a la Leukerbad Clinic et I’a terminée au Centre hospita-
lier universitaire vaudois (CHUV). Il est parfaitement en mesure de prendre en charge les
patients de maniére bilingue en francais et en allemand.

La Leukerbad Clinic a une longue tradition dans le traitement des personnes atteintes de
spondylarthrite ankylosante et propose jusqu’a aujourd’hui quatre fois par ans des séjours
ciblés de trois semaines pour la spondylarthrite ankylosante.
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PROCHAIN NUMERD

La recherche sur la spondylarthrite
entre nouvelles connaissances et
questions ouvertes

Lors de sondages, une grande majorité des
personnes atteintes de spondylarthrite in-
diquent qu'elles considérent la recherche sur
la spondylarthrite comme importante. Les
possibilités actuelles du traitement de la ma-
ladie sont aussi essentiellement dues a la
recherche des dernieres décennies. Mais il
reste encore beaucoup a faire. C'est pour-
quoi la SSSA soutient les chercheuses et
chercheurs s'intéressant aux différents as-
pects du tableau clinique.

La recherche médicale semble évoluer a un
rythme de plus en plus soutenu. De nouvelles
technologies, des outils numériques et des
thérapies personnalisées semblent étre a
portée de main. Cela donne de I'espoir aux
personnes concernées. Mais une thérapie
curative n'est malheureusement toujours pas
possible.

Quelles sont les questions actuelles dans la
recherche sur la spondylarthrite? Que peut-on
attendre a 'avenir? Et pourquoi de plus en
plus de personnes atteintes participent-elles
a des projets de recherche? Dans le prochain
«vertical», des personnes concernées et des
spécialistes répondront a ces questions et
a d'autres questions passionnantes concer-
nant la recherche sur la spondylarthrite.

ANNONCE

Rencontre en ligne pour les

nouveaux membres

La spondylarthrite ankylosante exige de la
part des personnes concernées une grande
participation active afin de pouvoir mieux
gérer la maladie. La rencontre en ligne com-
prend des connaissances de base sur la ma-
ladie et la possibilité d’en savoir plus sur les
offres de soutien de la SSSA. Il est égale-
ment possible de poser des questions et
de nouer un premier contact avec d'autres
membres. L'exposé d'introduction est tenu
par Bea Topalidis, responsable conseil et for-
mation de la SSSA. Les rencontres se dé-
roulent pour le moment en allemand, mais
les personnes de Suisse romande sont tres
bienvenues.

Le webinaire se déroule via Microsoft Teams.
Pour y participer, vous avez besoin d'un na-
vigateur Internet récent comme Chrome ou
Edge ou de I'application Microsoft Teams.
Les données des participantes et partici-
pants seront enregistrées ala SSSA, mais ne
seront pas transmises a des tiers. Cet événe-
ment est réservé aux membres de la SSSA.

Les prochaines dates sont:
e |undi 3 juillet 2023
e mardi 26 septembre 2023
e mercredi 24 janvier 2024

Plus d'informations et inscription sur
- bechterew.ch/events
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ANNONCE

Une nouvelle série de vidéos aide
a comprendre la douleur

La nouvelle série de vidéos «Comprendre la
douleur» de la Ligue suisse contre le rhuma-
tisme aide les personnes atteintes de rhu-
matisme et leurs proches a faire face aux
douleurs. L'accent est mis sur des ques-
tions telles que: «Ou nait la douleur?», «Com-
ment parler de la douleur?» ou «Quels médi-
caments sont efficaces en cas de douleurs
rhumatismales?»

La série de vidéos apporte des réponses
bréves et compréhensibles par tous aux
questions accompagnant quotidiennement
les personnes atteintes de rhumatisme. Les
différentes vidéos associent des connais-
sances de base issues de la recherche mo-
derne sur la douleur et des conseils pratiques
pour gérer la douleur. Les vidéos explicatives
sont publiées en francais, allemand et italien
en sept parties jusqu’en juin 2023 sur les
canaux en ligne de la Ligue suisse contre le
rhumatisme.
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Les entreprises suivantes apportent leur aide financiére a «vertical»:
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e |nformations gratuites: brochures, revue spécialisée «vertical»
e Conditions préférentielles pour les cours, les voyages et les manifestations
e Conditions préférentielles pour la littérature spécialisée destinée aux patients
¢ Plus d’informations dans I'espace Membres du site Internet - bechterew.ch
e Renseignements d'ordre médical
e Consultation juridique relative aux assurances sociales
(offre a partir de la 2¢ année d’adhésion)
* Echange d’expériences avec d'autres personnes touchées
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