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Problèmes des patients
Bechterew

Au printemps 1979 il a été expédié un questionnaire

à 307 patients Bechterew (membres de la
Société suisse de la spondylarthrite ankylosante),
pour connaître leurs problèmes avec la maladie,
le métier et de leur personnalité. 176 réponses
sont arrivées à temps, ce qui correspond à une
quoute-part de 57%; il y avait 17 questions et 80
réponses possible à annoter avec une croix.

Rapports personnels

74% des réponses proviennent des hommes et
26% des femmes, ce qui correspond à un
rapport de 3 : 1 de nos 400 membres actifs de notre
Société, mais par contre ne correspond pas au
chiffre de 10 : 1, admis habituellement dans la
litérature. Les deux groupes d'âge de 20 à 40 ans
et de 40 à 65 ans sont représentés à peu près
dans la même proportion. Il y a de grandes
différences dans l'état civil des 2 groupes, il y a
seulement 8% des hommes qui sont célibataires
par contre 33% parmis les femmes.

Il est étonnant de constater que beaucoup de
malades, presque la moitié (43%) habitent à la
campagne, ce qui complique les traitements
appliqués dans les centres spécialisés. 29% habitent

dans de petites villes et seulement 28%
habitent dans les grandes villes.

65% des personnes questionnés travaillent
heureusement dans des bureaux et dans l'enseignement

ou sont vendeuses. Ils occupent ainsi des

places adaptées à leur maladie. 24% travaillent
dans une fabrique ou dans un atelier et seulement

7% dans une entreprise de génie civil, du
bâtiment ou dans l'agriculture. 21% s'occupent
du ménage, et encore, en partie, à côté d'une
occupation professionelle. Il est d'une grande
importance pour le bienêtre corporel dans sa

place de travail d'avoir la possibilité de changer
de position, ce qui es possible pour 51 % des
malades. 36% travaillent surtout assis, 13%
debout ce qui provoque à la longue, dans ces cas,
une augmentation de fatique.

Maladie

Le Morbus Bechterew est une maladie chronique.

38% souffrent depuis 10 à 20 ans, 28%
même depuis plus de 20 ans. Dans le stade préli-
miniaire il est souvent difficile de poser le
diagnostic, on perd ainsi des années précieuses
pour commencer la bonne thérapie. A peu près
dans le quart des cas, le temps écoulé entre les

premiers symptômes et le diagnostic Morbus
Bechterew était de plus de 10 ans.

Le patient se rend lui-même compte de la gravité
de l'atteinte de la maladie en constatant le

degré de l'ankylose de la colonne vertébrale. 40%
des questionnés désignent la maladie comme
insignifiante, 45% comme avancée, mais entre les

groupes d'âge il y a naturellement de grandes
différences.

Comment se présente le contrôle médical régulier?

60% sont en traitement dans une clinique
pour rhumatisme ou chez un rhumatologue
spécialisé. 32% sont en traitement chez un médecin
pratiquant la médecine générale, ce qui signifie
que ces médecins doivent également être
renseignés sur la question du Morbus Bechterew. Il
est réjouissant de se rendre compte des possibilités

de traitements. 77% peuvent se baigner à

proximité, 57% faire la gymnastique et 56%
peuvent suivre un traitement de physiothérapie.

Il y a bien des traitements différents pour soigner

cette maladie. A la pointe, il y a en premier
— le traitement médical (84%)
— le traitement physio-balnéologique dans une

clinique spécialisée (76%)
— la gymnastique (72%)
— la natation (69%)
— la physiothérapie (64%)
Etonnant important est le grand nombre des
malades
— traités par la radiothérapie (rayons X) (43%)
— avec un séjour dans un hôpital (34%)

Questions sociales

A combien de pourcentage se montent les arrêts
de travail? Les femmes sont souvent plus atteintes

que les hommes, bien que la maladie paraisse
moins grave:

hommes: femmes:
n'éprouvent pas de
difficultés au travail 47% 29%
peu de difficultés 32% 56%
grandes difficultés 21% 15%

On constate de grandes différences en tenant
compte de l'âge. Dans la deuxième classe d'âge
déjà 27% éprouvent beaucoup de difficultés au
travail.

Environ un tiers de personnes questionnées ont
pris de nouvelles dispositions pour continuer
leur travail malgré la maladie. Ces personnes
ont dû prendre les mesures suivantes:

formation spéciale de base 13%
renoncer à un poste supérieur 42%
changer de place de travail 57%
changer de métier 36%
rééducation 32%

Chaque maladie chronique occasionne également

des problèmes spéciaux. Environ un tiers
des malades se plaignent des difficultés rencontrées

dans leur place de travail, dans la vie privée

ou dans la famille; deux tiers ont des problèmes

personnels par suite de la maladie.
Dr. HEINZ BAUMBERGER

P.S. Les résultats détaillés de ce questionnaire suivront

plus tard dans un numéro spécial dans la série
des écrits MORBUS BECHTEREW.

Traduction: W. Bolz, Lausanne
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