
 

Maladie Chronique Inflammatoire : 

Spondylarthrite Ankylosante 

Au-delà du Diagnostic : Un corps et une vie en 

flammes 

Ce que le patient ne dit pas : Rompre le contrat de silence pour une 
alliance thérapeutique optimale. 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

Ce livre est une passerelle entre deux mondes qui se côtoient sans toujours se comprendre. 
D'un côté, le diagnostic médical, précis et biologique ; de l'autre, le vécu brut du patient, 
cette réalité sociale et intime où chaque geste est une négociation. 

En explorant les chroniques de cette réalité biologique, cet ouvrage invite le corps médical et 
les proches à découvrir ce qui se joue dans l'ombre du cabinet : l'économie des ressources, 
la gestion du doute et le poids du silence. Rompre ce contrat de silence n'est pas une 
plainte, c'est le socle indispensable pour bâtir une alliance thérapeutique optimale, digne des 
avancées de notre époque, où la technologie et l'humain s'unissent pour transformer la 
survie en une véritable existence. 

 

© 2026 Jean-Benoît ALLEMAND – JeanART.fr – Tous droits réservés | 1 
 



 

PRÉAMBULE :  
 
NOTE IMPORTANTE AU LECTEUR :  
Ce livre n'est pas un catalogue des souffrances à venir. La Spondylarthrite est une maladie 
profondément singulière : chaque patient trace son propre chemin. Ce que vous allez lire est 
mon parcours, avec ses épreuves spécifiques et ses complexités. Certains d'entre vous 
auront la chance de ne jamais connaître ces épisodes, d'autres vivront des défis que je n'ai 
pas rencontrés. Ne lisez pas ces pages comme un itinéraire obligatoire, mais comme le 
témoignage des multiples visages que peut prendre cette pathologie, afin que chaque 
symptôme, s'il survient, soit enfin reconnu et compris. 
 
PROPRIÉTÉ INTELLECTUELLE ET ENGAGEMENT DE L'AUTEUR  
 
Ce manuscrit, ainsi que le parcours de réflexion et de formation qu'il dessine, est le fruit d'un 
travail de recherche approfondi et d'une compilation minutieuse de vingt ans de vécu avec la 
maladie. Mon intention première est d'offrir une passerelle d'aide et de compréhension pour 
les patients, leurs familles, ainsi que pour le corps médical, afin d'optimiser l'alliance 
thérapeutique. 
Pour prolonger cet accompagnement et découvrir les méthodes de résilience que je 
développe, vous pouvez consulter le site : jeanart.fr 
Toutefois, la puissance de cet outil repose sur l'intégrité des concepts et des méthodes 
pédagogiques créés. En conséquence, l'ensemble des éléments composant cet ouvrage — 
incluant le modèle de résilience, les textes, les visuels et les outils originaux — est protégé 
par le droit d'auteur et reste la propriété intellectuelle exclusive de Jean-Benoît ALLEMAND / 
JeanART. 
Respect des droits d'auteur : L'utilisation de ce contenu est strictement réservée à une 
lecture et un développement personnels. Toute reproduction, distribution, modification ou 
exploitation commerciale, en tout ou en partie, est interdite sans une autorisation écrite 
préalable de l'auteur. Pour toute demande d'utilisation dans un cadre professionnel ou 
public, merci de me contacter directement. 
Nous vous remercions de votre collaboration et du respect de ce travail de recherche dédié 
à la résilience 
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INTRODUCTION : Rompre le contrat de silence 
Ce livre n’est pas né d’une volonté de se plaindre, mais d’un besoin vital de témoigner. Que 

personne n’y voie une plainte : mon intention est de faire vivre ce qui reste trop souvent 

invisible, mais qui est pourtant la réalité brute de cette maladie. Il s'agit de faire comprendre 

la douleur qu'elle induit et d'être sûr qu'elle soit enfin estimée à sa juste valeur, car le doute 

des autres est parfois le poids le plus lourd à porter. Après plus de vingt ans à naviguer dans 

les eaux troubles de la Spondylarthrite Ankylosante (SPA), je ne pouvais plus me taire. 

Un hommage à la lumière Avant d'entrer dans l'arène, je veux rendre un hommage vibrant 

au corps médical. Ce récit est une célébration des avancées prodigieuses qui nous 

permettent aujourd'hui de mieux vivre avec une pathologie autrefois synonyme de 

déformation inéluctable. L'accompagnement des soignants est le rempart qui nous évite le 

pire ; sans eux, notre vécu de la maladie ne pourrait pas aller dans le bon sens. Nous 

sommes passés, en deux décennies, de la nuit la plus totale à une lumière d'espoir, portée 

par des biothérapies et une compréhension scientifique qui révolutionnent notre destin. 

La réconciliation des réalités Si je me permets d'écrire cet ouvrage aujourd'hui, c'est parce 

que j'ai le sentiment profond — et récent — que la réalité du patient commence enfin à être 

en phase avec la réalité médicale. Longtemps, il y a eu un fossé entre ce que nous 

ressentions et ce que la science pouvait prouver. Aujourd’hui, grâce à l’apport des 

métadonnées et de l’intelligence artificielle, ce fossé se comble. Mes mots de patient 

trouvent désormais un écho dans des faits médicaux concrets. Ce livre est la preuve que 

nos deux mondes peuvent collaborer pour que la vérité du vécu soit corroborée par la 

rigueur de la science. 

À mes piliers : rien de ce que vous allez lire n'aurait été possible sans l'amour et la 

patience de mes proches. Une maladie invisible ne se vit jamais seule ; elle s'impose à 

l'entourage, elle redéfinit les liens. À mes parents, mes sœurs, mon frère, mes nièces et 

neveux et mes amis : ce livre vous appartient autant qu'à moi. À 42 ans, je sais que chaque 

parcelle de bonheur que je grappille au quotidien, je vous la dois. Vous êtes mes aides 

incroyables, ceux qui acceptent de vivre avec "ma" maladie sans jamais faiblir. 

Le déclic : de l'abnégation au combat pendant des années, j'ai accepté l'inacceptable. J'ai 

vécu la violence de la douleur et la dégradation sociale qui l'accompagne avec une forme 

d'abnégation résignée. Le tournant, l'étincelle qui m'a poussé à ne plus subir, je la dois à une 

lecture salvatrice : le livre de Coralie Caulier, Plus jamais seule. Ce fut pour moi un 
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révélateur brutal et nécessaire. En lisant ses mots, j'ai compris que ce que je traversais était 

bien réel, que ma déchéance physique n'était pas une fatalité à taire, mais un cri à pousser. 

Ce livre m'a donné la permission de transformer mon endurance en une force de frappe 

pour la reconnaissance de nos maux. 

La méthode contre le chaos Si je survis aujourd'hui, si je tiens encore debout à 40 ans 

passés, ce n'est pas par miracle. C'est le fruit d'une discipline de fer et d'une méthode. Issu 

du marketing, mon métier a toujours été de structurer, de créer des process. J'ai appliqué 

cette rigueur à mon propre corps. Ce livre n'a qu'un but : partager ces outils et démontrer 

qu'une parole soutenue par la donnée n'est plus une parole isolée. 

La voix du prisonnier Le but de cet ouvrage est de vous faire vivre l'incendie du point de 

vue de celui qui est prisonnier des flammes, et non de celui des pompiers. Pour soigner les 

flammes, il faut comprendre la morsure de la chaleur. Ce texte se veut un carrefour : rendre 

un hommage sincère au corps médical tout en fournissant un rapport d'état technique, 

émotionnel et technologique pour que la violence inouïe de cette douleur soit enfin comprise 

et partagée par tous : soignants, proches et malades. 

Ma place : Patient, pas Médecin Il est essentiel pour moi de préciser que je ne suis pas 

médecin. À aucun moment je ne prétends me substituer au savoir clinique. Je ne cherche 

pas à être « calife à la place du calife ». Les praticiens détiennent une expertise scientifique 

que je respecte profondément. Mon inspiration est d'offrir une vision de ce que nous, 

patients, vivons dans notre chair, enrichie par ce que nous permet aujourd'hui l'accès à 

l'information et à l'IA, pour devenir des partenaires plus éclairés de notre propre santé. 
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CHAPITRE 1 : L'Odyssée du Diagnostic – De la 
Lumière à l'Hécatombe 
Note de l'auteur : Ce récit n'a rien d'une démarche égocentrique ni d'une quête de 

singularité. Si j'ai choisi de livrer cette trajectoire avec une précision brute, c'est parce qu'elle 

est tragiquement ordinaire. Mon histoire n'est que le miroir de dizaines de milliers d'autres. 

Pour comprendre ce que vit un patient atteint de spondylarthrite aujourd'hui, il faut 

comprendre d'où nous venons. Mon parcours n'est pas celui d'un désert médical, mais celui 

d'une montagne russe thérapeutique où l'espoir a souvent été fauché par le conservatisme. 

En France, il faut encore attendre en moyenne 7 ans pour qu'un diagnostic de 

spondylarthrite soit enfin posé. Sept années d'errance, de doutes inoculés par le corps 

médical et de dégradations physiques irréversibles. À ce délai scandaleusement long 

s'ajoute une violence supplémentaire : la sournoiserie intrinsèque d'une maladie invisible, 

capable de masquer ses preuves à l'imagerie ou dans le sang, laissant au doute le champ 

libre pour remettre sans cesse en cause la réalité de nos souffrances. 

Raconter ces étapes, ce n'est pas parler de moi : c'est disséquer les failles d'un système 

pour qu'aucun autre patient ne perde à nouveau sept ans de sa vie dans l'ombre. 

L'Acte I : L'Intuition et le Mirage 

Tout commence à l'adolescence. On parle de « douleurs de croissance », ce grand 

fourre-tout des maux de la jeunesse qui masque les premiers cris du gène HLA-B27. Il 

faudra attendre mes 20 ans pour qu'une première figure de rempart apparaisse : le Docteur 

Milelli. Là où d'autres voyaient de la banalité, elle a eu cette intuition rare face à une douleur 

chronique si précoce. 

Mais le chemin de la SPA est pavé de fausses pistes. On m'envoie chez un premier 

rhumatologue qui plaque un diagnostic rassurant parce que connu : l'hernie discale. Pendant 

deux ans, on traite l'effet plutôt que la cause. Deux ans à masquer un bassin qui 

commençait déjà, dans l'ombre, à se verrouiller. 
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L'Acte II : Le "Magicien" et la Géométrie de l'Os 

C'est alors que le Dr Milelli me confie au Docteur Philippe Gibeault. Cette rencontre est le 

premier tournant de ma vie. Là où les autres lisaient des comptes-rendus, lui lisait l'os. 

Il repère ces « gaz » caractéristiques dans mes sacro-iliaques. Mais son génie va plus loin : 

il est le seul à l'époque à déceler ma dysplasie de hanche. Il comprend immédiatement que 

mon architecture osseuse est un terrain inflammable. Il pose alors une règle qui deviendra 

ma religion : 

« Ton corps va te demander de t'arrêter, mais tu dois bouger. » 

Mais attention, pas n'importe comment. Il prône un mouvement "médicament" : une activité 

raisonnable, moins d'une heure, sur terrains mous. L'arrivée de l'Arcoxia à dose importante 

fut ma première délivrance. À 28 ans, je n'étais plus réduit à ma douleur, j'étais redevenu 

moteur de mon existence. 

L’Acte III : Le Malentendu Thérapeutique et la Déchéance 
(2015-2018) 

Puis vient l'ombre. Un déménagement, un nouveau praticien, et l'édifice se fragilise. Par un 

glissement de diagnostic que le médecin juge alors plus pertinent, ma Spondylarthrite est 

reléguée au second plan pour être remplacée par le prisme de la fibromyalgie. 

Il est crucial de préciser que ce médecin n'avait aucune volonté de nuire. Au contraire, il 

agissait avec la conviction sincère de m'orienter vers une meilleure gestion de ce qu'il 

percevait comme une douleur dysfonctionnelle. Le danger de cette époque résidait dans une 

approche alors très répandue : on cherchait des preuves radiographiques d'un autre âge — 

les soudures osseuses définitives. Ne trouvant pas ces "preuves" visuelles de dégradation, 

le diagnostic de SPA a été écarté. 

Avec une intention protectrice, il remplace mes anti-inflammatoires par un protocole ciblant 

le système neuropathique : le Laroxyl et le Myolastan deviennent mes nouveaux 

compagnons de route. C'est ici que s'opère un paradoxe cruel : en stoppant net le rempart 

contre l'inflammation, le médecin laisse l'incendie biologique déborder de ses foyers initiaux. 

La douleur finit par saturer tout mon système nerveux. Elle devient globale, omniprésente. 
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En pensant traiter une fibromyalgie préexistante, le protocole finit par la créer de toutes 

pièces par un phénomène de sensibilisation centrale (1). En laissant le feu se propager, 

on induit une saturation des voies de la douleur. La preuve du mécanisme réel était pourtant 

là : dès que le "robinet de gaz" de l'inflammation est coupé par le retour aux 

anti-inflammatoires, la douleur se retire et redevient localisée. Le praticien ne pouvait 

percevoir que je ne perdais pas seulement en confort, mais que je perdais mon intégrité 

physique, victime d'une méthode qui, malgré une intention louable, ignorait l'embrasement 

sous-jacent. 

(1) Voir Fiche Annexe 4 : Le mécanisme de la Fibromyalgie Secondaire. 

Le Verdict des Machines : L'Extraction d'Ambroise Paré 

Cette errance prend un tournant décisif lorsque j'arrache ma lettre pour le centre antidouleur 

de l'hôpital Ambroise Paré. Face aux dégâts visibles, le médecin de la douleur pose un 

constat majeur : pour lui, la prétendue fibromyalgie n'est pas une maladie isolée, mais le fruit 

direct d'un phénomène inflammatoire lourd et non traité depuis des années. Il exige 

immédiatement que je sois pris en charge par un rhumatologue de l'hôpital. 

Pour mesurer l'ampleur réelle de l'embrasement, ce nouveau rhumatologue impose une 

clarté totale : passer de nouvelles IRM après trois semaines complètes sans aucun 

traitement. Trois semaines "nu", à vif. 

Le sacrifice paie : sur les clichés débarrassés de tout masque chimique, les signaux 

inflammatoires aux sacro-iliaques réapparaissent enfin. La bête est officiellement renommée 

: Spondylarthrite Ankylosante. Pourtant, la réponse médicale de l'époque reste timorée. On 

me remet sous anti-inflammatoires seuls, sans envisager de biothérapie. C'est une béquille 

insuffisante face à l'usure d'une maladie qui a galopé dans l'ombre pendant des années. 

Mon quotidien professionnel de commercial, à imposer à mon corps cinq heures de voiture 

par jour, finit d'achever le travail et de détruire mes articulations. Les hanches sont 

désormais définitivement marquées par l'arthrose et les conflits osseux. 

C'est ce traitement incomplet et cette dégradation continue qui m'obligeront, par la suite, à 

reprendre attache avec mon tout premier praticien, le Docteur Gibeault. 
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L’Acte IV : Le Retour et le Verdict (Le Jour) 

À 38 ans, je retourne voir le Docteur Gibeault. Les retrouvailles sont amères. Il ne reconnaît 

plus le patient de 2013 qu'il parvenait à stabiliser ; il constate avec regret que le terrain a 

radicalement changé. L'imagerie révèle désormais un effet Came aux hanches et une 

dégradation du rachis cervical. Les disques commencent à être sérieusement fatigués sur 

l'étage C5-C7, avec un tassement marqué et une hernie cervicale suffisamment importante 

pour nécessiter une infiltration. Il mesure l'ampleur des dégâts causés sur mon châssis par 

ces années de déni et d'erreurs d'aiguillage qui ont sacrifié ce qui aurait pu être préservé. 

Son constat est un véritable électrochoc : il m'explique sans détour que l'on s'est contenté 

de "bricoler" en masquant ma douleur sans jamais traiter le fond du problème, alors que des 

traitements de pointe existent et me sont désormais indispensables. C’est également lui qui, 

le premier, m'aide à me libérer d'une immense culpabilité en m'expliquant que l'état 

dépressif que je traverse n'est ni un choix ni une faiblesse, mais une conséquence 

biologique directe de ce que mon corps subit mécaniquement. 

Le passage à l'ère de la science : La Professeure Costantino 

Il m’oriente alors vers la Professeure Félicie Costantino, marquant ainsi la fin des 

tâtonnements pour entrer dans l’ère de la science. Je ne pourrai jamais être assez 

reconnaissant envers elle et son équipe ; je tiens à témoigner ici de mon admiration 

profonde pour leur travail. Elle décide de reprendre l'intégralité de mon dossier depuis le 

début, avec une rigueur absolue. Sous sa direction et celle de ses collaborateurs, les tests 

génétiques sont relancés et le verdict tombe, indiscutable : le HLA-B27 est positif. À cet 

instant, tout mon spectre médical bascule. Ce n'est plus une supposition, c'est une certitude 

biologique. C'est grâce à cette expertise collective que je suis aujourd'hui enfin sur la bonne 

voie. 

Sous sa direction, les biothérapies sont introduites. Ce parcours n'est pas immédiat : il y a 

d'abord une première molécule qui se révèle inefficace, nous laissant face à l'échec 

thérapeutique. Puis, une deuxième tentative est lancée. Celle-ci semble désormais contenir 

l'inflammation, marquant le début d'une stabilité que je n'osais plus espérer (2). C'est le 

passage définitif de la survie aveugle à une stratégie médicale ciblée.  

(2) Voir Fiche Annexe n°2 : Cartographie Thérapeutique et Stratégies de Précision. Cette 

fiche détaille les différentes familles de biothérapies (Anti-TNF, Anti-IL17, Anti-IL23) et 
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explique pourquoi le choix d'une molécule dépend désormais de la "signature" spécifique 

des douleurs du patient 

 

L'Incohérence Multidisciplinaire : Le Patient au centre du chaos 

Ce parcours met en lumière la pathologie du cloisonnement médical. En tant que patient 

SPA, vous devenez un puzzle dont chaque spécialiste détient une pièce, mais personne ne 

regarde l'image complète : 

●​ L'orthopédiste : Plusieurs années de consultations sur mes hanches délabrées et 

mes genoux douloureux aboutissent à un constat de chantier global : on me prépare 

déjà à une orthopédie de masse. Le verdict semble sans appel : les prothèses seront 

nécessaires, mais je suis trop jeune pour de telles interventions. C'est une 

condamnation à l'endurance forcée. 
●​ Le Radiologue : Il voit l'effet Cam et la dysplasie, mais ne fait pas toujours le lien 

avec l'inflammation systémique. 

●​ Le cardiologue, lui, regarde mon cœur et s'alarme. Dans son compte-rendu, les 

mots tombent comme une sentence : il préconise l'arrêt immédiat et définitif des 

anti-inflammatoires au long cours. Pour lui, le risque cardiovasculaire est une priorité 

absolue. Mais il ne répond pas à la question qui me hante : je fais comment sans ? 

J'ai quoi d'autre aujourd'hui ? On m'interdit l'incendie, mais on m'interdit aussi 

l'extincteur. (3) 
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●​ Certains médecins : Ils restent sur des schémas anciens. Puisqu'ils ne voient pas 

de "soudure" totale, ils minimisent. 

Au milieu de tout ça, il y a moi. Je me retrouve dans la position humiliante de devoir justifier 
l'invivable. On me demande pourquoi la position assise prolongée ou la conduite sont des 

calvaires, alors que mes radios hurlent l'impossible : des hanches dysplasiques qui butent 

contre des fémurs déformés par l'effet Cam. 

C'est une abomination quotidienne : être forcé de prouver sa douleur à des gens qui ont les 

preuves sous les yeux mais refusent de les connecter. Cette solitude décisionnelle, où l'on 

doit choisir entre abîmer son cœur par les médicaments ou perdre sa mobilité par l'inaction, 

est le plus grand aveu d'échec du système. Cette solitude est le plus grand aveu de la 

victoire de la maladie : la douleur est telle que l'on accepte tous les risques pour un instant 

de silence. Ce livre veut graver ce besoin vital d'une médecine qui se parle enfin. 

(3) C'est ici que la médecine de précision moderne apporte une réponse : l'arsenal 

thérapeutique ne se limite plus au choix binaire entre anti-inflammatoires classiques et 

silence thérapeutique. Voir la Fiche Annexe n°2 pour comprendre comment les nouvelles 

cibles biologiques permettent de contourner certains risques systémiques 
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CHAPITRE 2 : Gemini Témoin – La Lecture de 
l’Invisible 
Préambule : Un exercice de foi et de technologie 
Avant d'ouvrir ce dossier, une précision est capitale : ce qui suit n’est ni un réquisitoire, ni un 
avis médical. Ce chapitre est le reflet d'une foi inébranlable en la médecine et d'un parcours 
au sein d'une science qui a elle-même évolué. Il y a vingt ans, les protocoles ne cherchaient 
que des « voitures rouges » : la spondylarthrite radiographique, celle qui a déjà soudé les 
os. Un radiologue à qui l’on demandait de chercher une voiture rouge ne pouvait pas noter 
les autres couleurs du parking ; ce n’était pas sa mission. 

Ce chapitre constitue les "Travaux Pratiques" (TP) de notre ère technologique. Vingt ans de 
dossiers médicaux ont été soumis à l'œil neutre de Gemini. L'objectif n'est pas de remplacer 
l'expertise des spécialistes, mais de laisser la donnée actuelle raconter comment l'image de 
la maladie a muté sous l'objectif d'une intelligence artificielle. 

Le "Magicien" validé par 
l'Algorithme : 2013 
En 2013, le suivi est assuré par le Dr 
Gibeault. C’est ici que le contraste est 
le plus saisissant. Le radiologue de 
l'époque, focalisé sur la recherche de 
remaniements osseux typiques (la 
voiture rouge), ne note rien de 
particulier sur les clichés. 

Pourtant, Gemini confirme aujourd'hui 
ce que l'œil clinique du Dr Gibeault avait décelé en une minute trente dans son cabinet : 
l'analyse algorithmique identifie sans l'ombre d'un doute la dysplasie de hanche et valide le 
diagnostic de spondylarthrite. Là où les protocoles standards de 2013 voyaient un parking 
vide, Gemini détecte l'incendie et le terrain inflammable. La puissance de calcul de actuelle 
vient ici rendre justice à l'avant-gardisme du clinicien : Gemini ne fait que traduire en 
données mathématiques l'intuition d'un médecin qui avait vingt ans d'avance sur son temps. 

 

2018 - 2021 : La modélisation de l'Effet Cam 
Après l'installation à Issy-les-Moulineaux, le diagnostic s'est parfois perdu dans les 
méandres de la fibromyalgie (1). Cependant, Gemini observe et documente, année après 
année, la métamorphose osseuse que l'œil humain a parfois laissé glisser : 

●​ En 2013 : L'analyse de l'IA montre un col du fémur encore lisse. 
●​ En 2018-2021 : Gemini détecte une modification de la densité et l'apparition d'un 

bombement caractéristique : l’Effet Cam. 
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La machine raconte mathématiquement ce que la science moderne appelle la Théorie du 
stress mécanique (2). 

 

Gemini démontre comment le système immunitaire (HLA-B27), activé par les pressions 
anormales des hanches dysplasiques, a fabriqué de l'os pour tenter de stabiliser la structure. 
L'IA apporte la preuve que la maladie a utilisé la dysplasie pour construire une véritable 
prison mécanique. 

L'Hypersignal T2 : La mesure de l'incendie 
Sur les IRM de 2018, Gemini traque l'hypersignal T2. Pour l'algorithme, la lecture est binaire 
: l'intensité lumineuse révèle la présence d'eau (œdème) au cœur de l'os. C'est la preuve 
factuelle de l'inflammation au moment même où les mots peinaient à la nommer. Gemini 
transforme le cri subjectif ("ça brûle") en une donnée objective et indiscutable. 

Le Verdict de la Machine : Une vérité métabolique 
En croisant les imageries avec les données de la thalassémie mineure (3), Gemini dessine 
le tableau final. L'IA explique que l'épuisement n'est pas une sensation, mais la rencontre 
logique entre un transport d'oxygène réduit et une consommation énergétique monstrueuse 
liée à l'inflammation chronique. 

L'IA n'est pas là pour juger le passé, mais pour éclairer le présent. Elle se pose en témoin 
technologique : désormais, plus aucune "voiture" dans le parking, quelle que soit sa couleur, 
ne peut rester invisible. 
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L'IA, Gardienne de la Vigilance Médicale 
L’analyse de mon parcours par Gemini révèle une vérité flagrante : là où l'œil humain, 
soumis à la fatigue ou aux protocoles d'une autre époque, peut laisser glisser un détail 
crucial, l'algorithme offre une continuité de regard. Le fait qu'une intelligence artificielle 
puisse aujourd'hui reconstruire mon tableau clinique et réidentifier sans hésitation cette 
dysplasie de hanche — omise par le radiologue mais perçue dès 2013 par le Dr Gibeault — 
démontre la puissance de ces outils. J'ignore si ces technologies sont déjà en phase de 
déploiement généralisé dans les services de radiologie, mais leur intégration me semble 
devenir une nécessité pour sécuriser le génie clinique. Elles offrent au patient la garantie 
que son dossier sera lu dans sa globalité, sans que le "bruit de fond" des examens 
précédents ne vienne masquer la réalité de l'os. 

Ma place de patient est mon seul ancrage, et elle est plus que suffisante. Mon but n'est pas 
de me substituer au savoir clinique, mais de faire en sorte que toutes les parties — 
soignants, proches et malades — partagent enfin une vision similaire du champ de bataille. 

Chacun doit rester dans sa fonction : le médecin garde son expertise scientifique, le patient 
garde la souveraineté de son vécu. Mais l'un doit pouvoir comprendre l'autre, et vice-versa. 
L'IA est ici le traducteur universel. Elle permet au médecin de "voir" l'invisible de ma douleur, 
et elle me permet, à moi, de comprendre la rigueur de sa science. C'est dans ce respect 
mutuel des fonctions, éclairé par la donnée, que naît l'alliance thérapeutique optimale. 

 

 

Notes de bas de page : 

(1) La fibromyalgie peut être une conséquence neurologique d'une inflammation non traitée. 
Voir l'analyse complète en Annexe 4 : Fiche Synthèse sur la Fibromyalgie Secondaire. 

(2) Concept de l'interface mécanique-immunitaire. Voir le détail des mécanismes en Annexe 
5 : Synthèse Clinique et Interconnexions (Section A). 

(3) Impact de la microcytose sur l'endurance inflammatoire. Voir Annexe 5 : Synthèse 
Clinique et Interconnexions (Section C). 
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CHAPITRE 3 : Vivre dans l'Arène – La 
Biologie du Brasier 
PRÉAMBULE : ROMPRE LE CONTRAT DE SILENCE ET LE 

PIÈGE DE LA FAUSSE NORMALITÉ  

Ce livre n’est pas un artifice, il est le constat d’un triple échec de communication : entre la 
médecine, le patient, et ses proches. D’un côté, une médecine qui omet souvent la réalité 
brute — ce "SAV" de la douleur que l’on gère seul une fois la porte du cabinet refermée. De 
l’autre, le patient qui, par pur instinct de survie et par peur d’être un fardeau, s’enferme dans 
un silence de fer. Et enfin, l'entourage, condamné à l'incompréhension tant que les choses 
ne sont pas clairement nommées et ancrées. La maladie chronique, et particulièrement la 
spondylarthrite, n’est pas un simple tabou, c’est une construction de silence : on grandit 
avec elle, on se bâtit autour d’elle, et on apprend à encaisser avec une puissance inouïe. 

Lorsque les premiers signaux s’invitent à l’adolescence, ils s'installent comme un bruit de 
fond que l'on finit par croire universel. Sans point de comparaison, on érige cette souffrance 
et cette fatigue quotidiennes au rang de norme personnelle. C’est d'autant plus vrai lorsque 
l’on possède un esprit hyperactif, habitué à avancer à cent à l'heure, à balayer les obstacles 
et à compenser la lourdeur du corps par la force de la volonté. On se dit qu'il est normal 
d'avoir mal, normal d'être épuisé après une journée de travail. On avance avec l'illusion 
d'une fatalité inéluctable. Après le chaos diagnostique et les erreurs d'aiguillage des 
premières années, comment d'ailleurs envisager l'avenir sereinement ? On fait semblant, on 
donne le change, et la seule issue physique est de s'écrouler de fatigue, en secret, lorsque 
la machine disjoncte. 

Pour sortir de cette prison invisible du handicap invisible, il m'a fallu deux électrochocs 
salvateurs. 

Le premier a été médical. C’est le jour de mes retrouvailles avec mon premier rhumatologue, 
celui qui savait lire l'os. En posant son regard clinique sur mes examens, il a posé un 
diagnostic sans fard : cet état d'usure et de souffrance n'avait absolument rien de normal, et 
il fallait cesser de "bricoler" avec des traitements de fortune pour éviter un désastre 
anatomique à court terme. 

Le second a été humain, au détour d'une conversation ordinaire avec une amie très proche. 
Alors que je lui décrivais ma fatigue de plomb, elle m'a fait réaliser que mon quotidien n'avait 
rien d'une norme. Elle m'expliquait que malgré ses trois enfants et son travail 
particulièrement prenant, elle ne finissait jamais ses journées dans un tel état d'épuisement. 
Ce fut une déflagration. En un instant, ses mots brisaient vingt ans de fausses certitudes. Ce 
que je m'imposais de supporter au quotidien depuis l'adolescence, ce que l'inflammation et 
l'usure mécanique avaient progressivement aggravé, n'était pas le lot commun de 
l'humanité. C'était l'invivable. 
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Ce jour-là, j'ai compris tout ce que j'avais accepté. Et c'est de cette prise de conscience que 
naît la révolte constructive : la volonté de ne plus subir, et d'entamer le combat pour la 
reconquête d'une meilleure intégrité physique. 

Pour l'entourage, ce réveil est aussi un séisme. Face à une personnalité forte, perçue 
comme un pilier, les proches ne vous entendent jamais vous plaindre. Alors, le jour où le 
masque tombe, leur monde tangue. Il leur faut du temps pour comprendre qu'un handicap 
invisible puisse terrasser celui qu'ils croyaient invincible. 

Pourtant, ce passage du silence à la parole est un chemin d'une complexité infinie. Depuis 
ces prises de conscience, je me force quotidiennement à exprimer mes limites, car on ne 
peut pas en vouloir aux autres de ne pas voir ce que l'on s'épuise à leur cacher. Mais la 
réalité brute, c'est qu'un malade chronique ne peut pas passer ses journées à justifier sa 
condition. C'est là le grand paradoxe de notre société : alors que nous démarrons chaque 
journée avec beaucoup moins de temps utile, deux fois plus de fatigue et un capital 
d'énergie drastiquement réduit, on nous demande sans cesse de nous réexpliquer, de 
prouver et de justifier notre état à chaque strate de la société — de l'entourage amical 
jusqu'à certaines étapes administratives ou médicales où l'on se retrouve parfois face à des 
grilles de lecture théoriques. C’est le face-à-face douloureux entre celui qui vit l'enfer dans 
sa chair et celui qui, ne le vivant pas, tente de vous expliquer pourquoi ce n'est pas si difficile 
à supporter. C’est une double peine épuisante. La plupart des malades chroniques que j'ai 
croisés partagent ce même destin : nous voulons simplement avancer, sans nous plaindre, 
mais le système nous contraint sans cesse à la plaidoirie. 

Ce livre a été écrit précisément pour cela : pour servir de relais à cette parole usante. J'ai 
posé ces mots une fois pour toutes pour que ceux qui veulent réellement comprendre 
sachent ce qu'il en est, sans que j'aie à le répéter. C'est mon outil pour continuer à avancer, 
la tête haute, en refusant la plainte et en choisissant l'action. 

Ce silence est si profondément ancré qu'il contamine jusqu'aux cabinets médicaux. On s'y 
rend pour soigner cette pathologie, et pourtant, le nom de la maladie n'est presque jamais 
prononcé par les praticiens. On y parle de "raideurs", de "tensions", de "douleurs". On tourne 
autour de la bête sans jamais la nommer, comme si prononcer son nom risquait d'en 
matérialiser la gravité. 

Rompre ce contrat de silence pour décrire la réalité n'est pas une plainte, c’est un rapport 
d'état technique. Même si des points de non-retour anatomiques ont été atteints, le combat 
ne s'arrête pas. Il s'agit désormais de refuser la fatalité de la douleur, de se battre 
méthodiquement pour descendre d'un palier, et de prouver qu'il y a toujours un espace pour 
la reconquête de sa vie. 

Si vous voulez savoir ce qu'est l'incendie de l'intérieur, lisez. Sinon, refermez ce livre 
maintenant. 
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Le Mythe du Matin Maussade : Logistique de Combat 

Depuis l'adolescence, mon réveil n'est pas une promesse de renouveau, c'est un constat de 

dommages. Chaque matin, j'ai l'impression physique de sortir d'un accident de voiture, 

d'avoir été passé à tabac durant mon sommeil. Ce que le monde appelle "fatigue" est un 

terme bien trop tiède. Il s'agit en réalité d'une stase douloureuse, un enraidissement de 

plomb qui transforme mon propre corps en une structure étrangère et hostile dès l'ouverture 

des yeux. 

Pendant que l'esprit dort et tente de s'échapper, le métabolisme, lui, livre une bataille 

acharnée. Il court un marathon invisible contre l'inflammation. C'est là que réside le piège de 

la maladie chronique : on peut tricher avec son mental, s'efforcer de faire "comme si" tout 

allait bien pour continuer à avancer, mais le corps, lui, ne connaît pas le mensonge. Il 

enregistre chaque micro-attaque, chaque tension, et consomme une énergie cellulaire 

astronomique pour simplement maintenir le système en état de marche. L'épuisement du 

matin est la facture brute de cette lutte nocturne. 

Le verdict de ce combat de l'ombre tombe invariablement devant mon bol de petit-déjeuner. 

Pour un valide, porter une cuillère à sa bouche est un geste reflexe, transparent, invisible. 

Pour moi, c'est une décision tactique, une mesure de guerre qui sollicite les cervicales 

verrouillées et une colonne rigide. J'ai fini par abandonner définitivement les céréales : 

plonger la tête pour atteindre le bol était devenu un test de l'inclinaison bien trop douloureux 

et humiliant dès le saut du lit. 

La Bûche de Chêne et l'Élastique Rompu 

Vivre avec la spondylarthrite, c'est voir la baguette souple du valide — ce corps qui plie, 

s'adapte et se détend sans y penser — se transformer en une bûche de chêne massive, 

inflexible et rétive au moindre mouvement. Mon dos refuse de prendre la forme du dossier 

de la chaise ou du siège de la voiture. C'est une structure qui bute contre l'environnement. 

Pour comprendre cette raideur, il faut imaginer un élastique tendu à l'extrême, au millimètre 

près de sa rupture. Chaque fibre musculaire, chaque tendon, chaque enthèse de mon corps 

est déjà enroulé sous une tension maximale, étiré par l'inflammation et la défense réflexe 

des muscles. 
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Dans cette configuration, le moindre geste quotidien n'est jamais neutre. Bouger ne relève 

pas de la simple motricité ; cela revient à tirer violemment sur un système nerveux déjà 

saturé d'informations douloureuses. L'esprit commande le mouvement, mais pour que le 

corps obéisse, il doit forcer le passage à travers un réseau de nerfs qui hurlent l'alerte. Cette 

friction constante entre la volonté de fer et la résistance biologique de l'os et du muscle est 

ce qui use le malade de l'intérieur, minute après minute, jusqu'à la stase complète. 

L'Ingénierie du Maintien : La Réalité Chimique 

Pour comprendre l'effort de volonté nécessaire pour simplement "être", il faut détailler 

l'ingénierie chimique de mes journées : 

●​ Biothérapie mensuelle (Cosentyx) : La biothérapie limite l'inflammation mais 

n’empêche pas les poussées ; elle ne répare pas les hanches mortes ou l'effet Cam. 

On passe de l'invivable (l'inflammation pure) à l'abominable (la douleur mécanique 

d'un squelette dégradé). Croyez-moi, quand on vit dans l'invivable, l'abominable est 

une délivrance. Toutefois, c'est loin d'être le bonheur. 

●​ Le Cocktail Nocturne : Laroxyl, CBD, mélatonine et Séresta les jours de crise. 

Cette sédation indispensable me vole mes matinées. Je passe mes premières 

heures à simplement évacuer la chimie de mon sang en plus de l’ankylose. 

●​ Le Quotidien : Anti-inflammatoire un jour sur deux (avec protecteur gastrique), 

Doliprane quotidien et antidouleurs de classe 2 pour tenir l'après-midi. 

Cette pharmacopée impose une réalité que le valide ne soupçonne pas : la "double 
peine" des molécules. Pour éteindre l'incendie, on nous administre des substances qui, si 
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elles calment la douleur, accablent le système. Le Laroxyl crée un brouillard matinal dont il 

est herculéen de s'extraire. Le Codoliprane et le Séresta induisent un état amorphe, une 

sorte de déconnexion neuronale qui s'ajoute à la fatigue biologique de la maladie. On finit 

par nous demander pourquoi nous sommes fatigués, alors que nous luttons à la fois contre 

le brasier et contre les sédatifs qui tentent de le contenir. 

Au-delà de la fatigue, certaines molécules ont eu pour moi des incidences 
dramatiques. Le Tramadol, par exemple, me place en lutte directe avec moi-même. Au lieu 

de l'apaisement, il provoque une insomnie électrique, un éveil forcé où mon système combat 

l'engourdissement neuronal induit. C'est une bataille invisible dans le cerveau qui épuise 

autant qu'une journée de marche. Sous l'effet de l'Izalgi ou du Codoliprane, le monde 

extérieur devient une agression : le moindre bruit, la moindre interaction demande une 

énergie démesurée pour être simplement tolérée. Dans ces moments-là, la solitude n'est 

pas un retrait, c'est une protection vitale contre la saturation sensorielle. 

Pendant des années, mon traitement a été une erreur de cible. On m’a assommé sous 

antidouleurs, Myolastan, le Laroxyl ou le Miorel pour tenter de briser des contractures 

dorsales pourtant bien visibles. Mais traiter la contracture sans traiter l'inflammation, c’est 

comme jeter des verres d'eau sur un incendie sans avoir coupé l'arrivée du gaz. La 

contracture n'est que la conséquence, le cri du muscle qui tente de protéger une articulation 

en feu. 

Cette erreur d'approche met en lumière un triptyque mécanique auquel nous sommes trop 

souvent confrontés, une gestion par étapes que l'on pourrait comparer au pilotage d'une 

machine dont on ignore les alertes : 

●​ Le Voyant (La Douleur) : C’est le signal d'alarme initial, indispensable. Le corps 

indique une panne mécanique ou un embrasement qu'il faut stopper. 

●​ Le Capteur Atténué (La Chimie seule) : Plutôt que d'adapter l'environnement ou de 

couper le gaz de l'incendie, la réponse médicale classique consiste parfois à atténuer 

le voyant. Les molécules mettent la douleur en sourdine, donnant la fausse illusion 

que la machine est réparée. On continue alors à forcer sur le corps, à travailler, à 

conduire, alors que le mécanisme interne est toujours en surchauffe invisible. 

●​ La Mise en Sécurité (L'Épuisement) : À force d'imposer un mouvement forcé sur 

un signal simplement masqué, le système disjoncte. Le corps sature sous le poids de 

la fatigue biologique et des sédatifs. La douleur est contenue en temps, mais 

l'homme est temporairement éteint. 
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Il m’a fallu des années pour comprendre que le premier réflexe, celui qui éteint réellement le 

robinet, reste l’anti-inflammatoire. Même sous biothérapie, le combat ne s'arrête pas. J'ai 

longtemps cru que la biothérapie signerait la fin des anti-inflammatoires, mais c'est une 

illusion. Entre les fins de doses, les poussées imprévisibles et l'inflammation de surmenage 

après une grosse journée, ils restent mes meilleurs alliés pour empêcher le brasier de 

repartir. 

L'Échelle du Silence : Quand le 7/10 est un "Bon Jour" 

Dans les cabinets, on nous tend cette échelle de 1 à 10. Pour nous, elle est cassée. Nous 

ne commençons jamais la journée à zéro. 

Niveau de 
Douleur 

État de "Normalité" 
(Valide) 

Réalité du Patient SPA (20 ans de 
vécu) 

0 à 3 Vie normale, sans gêne. Inexistant. Un souvenir lointain. 

4 à 6 Douleur notable, on 

s'arrête. 

Le "Rêve". Une accalmie rare. 

7 Douleur forte, on 

consulte. 

La Base. Le point de départ pour donner 

le change. 

8 à 10 Urgence, incapacité. La Crise. L'ingénierie de survie s'active. 

12/10 et + Seuil théorique dépassé. Le Mur. La douleur devient un 

psychotrope. 
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Les trois stades de la douleur 

Ma réalité ne se résume pas à un état fixe, mais à trois stades de douleur bien distincts : 

La Douleur Mécanique Résiduelle : C'est mon "bruit de fond" quotidien. Un point 

permanent dans le dos, comme si j'étais transpercé, et des lancées dans les hanches. C'est 

l'image d'un marteau qui tape de façon continue, plus ou moins fort, mais sans jamais 

s'arrêter. 

L'Inflammation de Surmenage : C'est le prix du mouvement. Quand j'ai trop sollicité mes 

hanches dégradées, le corps brûle partout et les contractures se multiplient. C'est 

l'entre-deux intense où le terrain mécanique réactive l'incendie biologique. » 

La Poussée Inflammatoire : C’est l’incendie pur. Invivable, insoutenable, elle me cloue au 

canapé pendant une semaine à un mois, trois ou quatre fois par an. Seule la cortisone 

parvient alors à endiguer ce feu, ou du moins à m'insuffler l'énergie nécessaire, grâce à ses 

effets coup de fouet, pour réussir à quitter le canapé.  

L’Anxiété Mécanique : Quand le Système Nerveux S’emballe 
Seul 

Il existe un phénomène dont on ne parle jamais dans les brochures médicales, et qui 
pourtant transforme nos nuits en zones de combat : l'anxiété mécanique. 

Contrairement à l'anxiété psychologique, celle-ci n'est pas « intentionnelle ». Elle ne naît pas 
d'une peur consciente, mais d'une alerte chimique et nerveuse que le corps s'envoie à 
lui-même. Lorsque l'hernie cervicale (C5-C7) pince ou que le sternum s'enflamme, le signal 
de douleur est si proche des centres de commande vitaux que le système nerveux 
autonome panique. 

Le réveil en suffocation. C’est cette sensation brutale de palpitation qui me tire du 
sommeil. Ce n'est pas mon esprit qui stresse, c'est mon « câblage » qui, désabusé par les 
dégâts de la maladie, interprète l'inflammation comme une menace vitale (1). Le cœur 
s'emballe, la respiration se bloque : le corps lance une procédure d'urgence en plein milieu 
de la nuit. 

Alors que j'ai appris à gérer les douleurs du bassin presque sans ouvrir les yeux, cette 
anxiété nerveuse, elle, impose le réveil. C'est le stade où le corps, saturé par vingt ans de 
lutte, ne sait plus faire la différence entre une articulation qui brûle et un danger de mort. 
Avoir un vrai dialogue médical sur ce « court-circuit » permettrait de ne plus se sentir 
coupable de son anxiété, mais de la comprendre comme ce qu'elle est : un rapport d'état 
technique d'un système nerveux à bout de souffle. 
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(1) Voir Fiche Annexe n°3 : Le Syndrome Thoracique et l’Alerte Autonome. Ce phénomène 
documente le lien direct entre l'inflammation des côtes/cervicales et le déclenchement de 
tachycardies réflexes que le Séresta parvient à réguler en agissant sur le système nerveux 
autonome. 

La chaleur : Mon sanctuaire thermique 

Au-delà de la pharmacopée, j'ai dû apprendre par moi-même, au fil des tâtonnements 

et des échanges avec d'autres patients, ce qui apaise vraiment. C'est ainsi que j'ai 

découvert la magie de la chaleur. Ce n'est pas un confort, c'est un outil thérapeutique 

à part entière. J'ai investi dans des couvertures chauffantes, des coussins à haute 

température et des poches de chaleur qui ne me quittent plus. Que ce soit par ces 

dispositifs ou par mes bains prolongés, la chaleur est le seul élément capable de 

détendre ce "châssis" de fer et d'offrir un répit immédiat là où la chimie met parfois des 

heures à agir.  

L’Éthique du Pardon : Piloter dans l’Incertitude 

Vivre avec la Spondylarthrite, c’est accepter de naviguer sur une mer dont on ne contrôle ni 

les courants ni la météo. Pour un tempérament comme le mien — celui d’un compétiteur qui 

aime maîtriser son environnement et ses performances — le plus grand défi n’est pas la 

douleur, c’est le renoncement. 

L’équilibre est d’une fragilité absolue. Rien n'est jamais acquis. Nous évoluons sur un fil 

tendu, et parfois, en voulant trop bien faire, on provoque la chute. J'en ai fait l'expérience 

amère avec mon traitement : en voulant optimiser ma biothérapie (Cosentyx) pour lisser les 

effets de fin de dose, nous avons fractionné la prise. Ce qui semblait logique sur le papier a 

déréglé une machine déjà précaire. J’en ai payé le prix pendant des mois. 

Mais cette fragilité ne s'arrête pas à la pharmacopée ; elle s'immisce dans chaque heure de 

ma vie sociale. C'est cette journée de travail passionnante, ce projet mené avec l'IA, ou 

cette marche un peu trop longue qui, le soir venu, déclenche l'incendie. Soudain, le corps dit 

"stop". Les engagements pris, l'invitation que l'on se faisait une joie d'honorer, tout s'effondre 

sous le poids de l'épuisement. 

Apprendre à se pardonner : L'acte de résilience ultime. C’est ici que le combat devient 

spirituel. Il faut apprendre à se pardonner. Se pardonner d'avoir dû s'assommer de 
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médicaments pour tenir, se pardonner de décliner une main tendue parce qu'on est "trop 

cassé" par la route ou l'effort de la veille. 

Se pardonner d'être ce "prisonnier des flammes" qui ne peut pas toujours répondre présent 

à l'appel du monde extérieur. Ce n'est pas de la démission, c'est de l'acceptation. Nous 

devons cesser de nous autointoxiquer avec le regret. Chaque "non" que nous prononçons 

par nécessité est un "oui" que nous nous adressons pour pouvoir, peut-être, être debout 

demain. Se pardonner l'erreur de dosage ou l'excès d'enthousiasme, c'est valider sa propre 

humanité face à une pathologie qui, elle, est inhumaine.  

Le Paradoxe du Sourire : L'Effondrement des Expressions et l'Enfermement Salvateur 

Ma nature est joviale, extravertie. Mais la douleur est un sculpteur cruel qui finit par figer les 

traits. Je voudrais m'excuser auprès de ceux qui me voient m'éteindre au milieu d'un dîner : 

ce n'est pas de l'ennui, c'est une défaite physique. 

Rester assis à une table standard quand le bassin est en feu et que le dos se verrouille est 

une épreuve de force. À un moment donné, les expressions faciales deviennent plus fortes 

que la volonté. Le sourire s'efface malgré moi, remplacé par le masque de la concentration 

nécessaire pour simplement tenir debout. Je ne suis plus dans la conversation, je suis dans 

la gestion de mon incendie intérieur. 

C’est ici que s’opère un enfermement salvateur. Il faut que mes proches le comprennent : 

certains jours, la douleur est une telle déflagration que 100% de mon énergie est 

réquisitionnée pour "gérer l'intenable". Dans ces moments-là, la moindre interaction 

supplémentaire — devoir tenir un fil de discussion, répondre à une question banale, ou 

simplement rester posé sur un siège qui n'est pas le mien — devient l'effort de trop. Ce qui 

est un détail pour vous est pour moi le poids qui fait basculer la journée du très difficile à 

l'invivable. Ce retrait n'est jamais dirigé contre vous ; c'est ma seule manière de ne pas 

m'effondrer. C’est un silence de préservation, une bulle de survie où j'essaie de contenir les 

flammes pour pouvoir, peut-être, vous sourire de nouveau demain. 

Le Deuil du Statut et l’Accompagnement de l’Esprit 

Vivre avec la SPA à 42 ans, c’est d'abord affronter un deuil social brutal : celui de la vie 

professionnelle. À contrecœur, j'ai dû renoncer à ma carrière, et avec elle, au statut qui 

m'ancrait dans la société. Ce n'est pas seulement perdre un emploi, c'est perdre la place 
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que l'on occupe aux yeux des autres et l'image de "producteur" que le monde valorise. Ce 

deuil du statut social est la première grande dépossession. 

Vient ensuite le deuil du corps "capable". Je suis né sur des skis, c’est mon essence même, 

et pourtant, cela fait des années que je n’ai pas pu m’adonner à cette passion. Mes hanches 

ne me portent plus pour cela. Devoir accepter que 20 minutes de route pour aller dans un 

magasin vous vident de toute force est une étape d'une violence psychologique inouïe. 

C'est ici que l'accompagnement du Docteur Bony, mon psychiatre, est devenu une pièce 

maîtresse de ma survie. Il m'aide à naviguer dans ce processus de deuil obligatoire pour 

que la perte de mon métier et de mes capacités physiques ne devienne pas une perte de 

mon identité. Il est indispensable de distinguer le deuil de la dépression : le Docteur Bony 

permet de nommer cette douleur du renoncement pour mieux reconstruire une vie 

psychique solide sur un terrain physique qui s'effondre. Cet accompagnement n'est pas une 

option, c'est le garde-fou qui empêche de sombrer quand tout ce qui nous définissait 

socialement disparaît.  

La Ligne de Crête : La Fragilité Globale 

Au fil des années, j'ai dû intégrer une donnée fondamentale que le monde extérieur ignore : 

la fragilité globale de mon châssis. Vivre avec la SPA, c'est marcher en permanence sur une 

ligne de crête. Le moindre sac à dos, même léger, devient une agression qui irradie 

instantanément dans les épaules. Porter une charge n'est plus un geste banal, c'est une 

prise de risque. J'ai appris, par la force des crises, à ménager ce corps devenu de verre. 

Faire mes valises le plus vite possible pour ne plus y toucher, déléguer tout déménagement 

ou port de charge lourde : ce n'est pas de la paresse, c'est de l'ingénierie de survie. Il m'a 

fallu du temps pour oser dire "non" aux sollicitations physiques des autres, pour assumer 

que mon sac à dos doit rester réduit au strict minimum. Cette fragilité impose une vigilance 

de chaque instant pour ne pas basculer du côté obscur de la douleur. 

Le Paradoxe du Mouvement : L'Économie de la Survie 

Dans l'arène de la Spondylarthrite, le mouvement est un langage à double tranchant. On 

encourage souvent les patients à « rester actifs », mais la réalité biologique impose une 

gestion stratégique que le monde extérieur ignore : nous fonctionnons sur un stock limité 
de "cuillères". 
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La Théorie des Cuillères : Une monnaie sans crédit 

Pour comprendre le quotidien d'un patient SPA, il faut intégrer que chaque geste a un coût 

métabolique exorbitant. Là où un individu valide dispose d'un stock d'énergie quasi illimité, 

nous commençons nos journées avec un capital déjà entamé par la douleur nocturne. 

Dans cette pathologie, le crédit n'existe pas. Chaque effort — faire ses courses, marcher 

vingt minutes, rester assis lors d'un dîner — est un prélèvement sec sur ce stock. Lorsque le 

capital est épuisé, le corps "disjoncte" : c'est la prostration nécessaire pour tenter de 

recharger une batterie qui ne tient plus la charge. Pour les maladies anciennes, cette chute 

du stock n'est pas linéaire, elle est exponentielle. 

L'Anticipation : L'Art de la Sélection 

Si j’arrive encore aujourd'hui à maintenir une vie sociale et quelques activités, ce n’est pas 

par miracle, c’est par une anticipation millimétrée. Chaque sortie, chaque rendez-vous, est 

pesé dans une vision globale de ma journée. 

Une "vie de valide" demande, par définition, de solliciter en permanence le physique. Pour 

nous, le simple fait de rester assis ou de piétiner demande de "taper" dans nos réserves de 

force et d'endurance. Si je sais que je dois marcher 15 minutes pour un transport 

l'après-midi, je dois sacrifier mon autonomie du matin. Cette sélection drastique est le prix 

de ma présence au monde. Mon esprit hyperactif voudrait ignorer ces comptes, mais la 

réalité me rappelle toujours "cash" le lendemain. 

L'Effort au Prix Fort : Le cas du Sport 

Le sport reste pourtant un pilier vital. Me concernant, je m'autorise encore, une fois par 

semaine, une heure de sport "plaisir". C'est une chance immense, mais elle est totalement 

dépendante de ma stratégie de la veille. Mes genouillères sont devenues les gardiennes de 

mes articulations abîmées. Mais regardons la réalité de cette heure : 

●​ Le verrouillage (25 min) : Une lutte contre la douleur pour mettre la machine en 

route. 

●​ Le plateau (20 min) : Un court moment de grâce où le plaisir prend le dessus. 

●​ La zone rouge (15 min) : Le signal d'arrêt immédiat avant la bascule. 
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Il existe cependant une distinction fondamentale à opérer entre ce mouvement choisi, 

sciemment dosé par le patient, et le forçage subi au quotidien. Si l'effort sportif maîtrisé 

permet de stimuler le tonus musculaire et de solliciter positivement les articulations, les 

contraintes imposées par un environnement inadapté produisent l'effet inverse. Pas de 

rééducation ici, mais une usure accélérée. 

Chaque agression mécanique répétée — qu'il s'agisse des vibrations d'une voiture aux 

suspensions fatiguées ou de postures statiques prolongées sur un mobilier fixe — agit 

comme un accélérateur d'inflammation. Dans ce cas, le capital d'énergie disponible ne se 

gère plus : il s'effondre. C'est pourquoi l'ergonomie (postures de conduite, assises 

dynamiques, aménagement thermique) ne doit plus être perçue comme un confort 

accessoire, mais comme une composante intrinsèque du protocole global. Sans cette 

adaptation de l'environnement, le recours à la chimie lourde ne sert qu'à supporter 

l'inadaptabilité du monde environnant. 

Aujourd’hui : Vers la reconnaissance du dépassement 

Le plus difficile reste le regard extérieur. A notre époque, il est essentiel de rappeler que 80 
% des handicaps sont invisibles. La société ne doit plus attendre une image d'impotence 

pour valider l'effort. 

Si l'on me voit actif et souriant malgré mes genouillères où ma canne, c'est le résultat d'une 

bataille tactique gagnée sur ma propre biologie. Mon rêve pour l’avenir est que l'on change 

de paradigme : si une personne détentrice d'une carte de handicap est présente, c'est 

qu'elle est en train de se dépasser. 

On ne devrait plus nous renvoyer notre dynamisme comme une preuve de "fausse maladie", 

mais comme la preuve d'une volonté hors du commun. Si nous sommes là, c'est parce que 

nous avons accepté de payer le prix fort en coulisses. Ce n'est pas parce que nous avons 

pu marcher hier que la maladie a disparu ; c'est parce que nous avons été assez stratèges 

pour l'ignorer le temps d'une heure. 

L'Annulation de l'Effort : La violence ordinaire du "Toi, tu as le temps" 

Imaginez une journée où le niveau de souffrance oscille en permanence entre 7 et 12/10. 

Mettez-vous à la place de ce patient : il a réussi l'exploit de déverrouiller son corps au prix 

d'une discipline de fer le matin, tout en gérant ses e-mails et les urgences de son entreprise 

depuis son bain. Il a rempli des dossiers administratifs interminables pour la énième fois, 
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honoré ses rendez-vous médicaux vitaux, et maintenu tant bien que mal l'intendance de son 

quotidien. Il a lutté sur chaque ligne budgétaire pour finir le mois à zéro, en bricolant avec la 

moitié de ses revenus d'antan, mais avec la fierté intacte de rester un acteur productif. 

Cet individu vient de signer une victoire remarquable sur sa propre biologie. Il a géré son 

stock de cuillères de main de maître pour arracher le droit de s'asseoir à une table, le soir, et 

partager un moment de convivialité. 

Et c'est là, au détour d'un dîner, sous couvert d'une rigolade polie mais constante, que la 

sentence tombe : « De toute façon, toi, tu as le temps. » Et vous, comment réagiriez-vous 

face à cela ? Vous penseriez quoi d'un tel déni ? Recevoir cette remarque en pleine figure à 

cet instant précis est d'une cruauté sans nom. En une fraction de seconde, cette petite 

phrase déconnectée vient annuler la totalité des efforts invisibles. Elle balaie d'un revers de 

main le combat titanesque qui a été mené pour simplement donner un semblant de 

normalité et maintenir ce lien avec le monde. 

Penser que la vie d'une personne en invalidité s'apparente à des vacances dorées est la 

preuve ultime d'un effondrement de l'empathie. C'est une inversion totale de la réalité. La 

vérité, c'est que l'on se bat au quotidien avec beaucoup moins de temps utile que les 

personnes valides. C'est là le véritable combat des malades chroniques : consumer une 

énergie folle dans une logistique de survie pour tenter de sauver les quelques miettes de 

temps restantes. Tout cela dans un seul but : préserver une dignité, une existence active, et 

rester le plus proche possible de la vie sociale. Ne vous y trompez pas : ce dynamisme n'est 

pas du temps libre, c'est un acte de résistance payé au prix fort. 

L’Esprit à 100 km/h, le Corps au Frein d'Urgence 

Mon esprit de battant fonctionne à 100 km/h, boosté par l’IA. Mais je vis avec un limitateur 

de vitesse biologique. Ma montre connectée peut bien me féliciter pour ma stabilité, elle 

ignore le combat de l'ombre. L’IA est devenue mon exosquelette cognitif. Elle me permet de 

compenser la stase par la stratégie et de transformer mon "temps utile" en victoire. 
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CHAPITRE 4 : LE PARCOURS DU 
COMBATTANT ET LE DEVOIR DE 
PRÉVOYANCE 

L’Architecture de la Survie : Anticiper pour ne pas sombrer 

Vers une interconnexion au service de la résilience 

Avant toute chose, il est essentiel de souligner la chance que nous avons. Je mesure 

chaque jour le privilège de vivre dans un pays doté d'un système de solidarité solide. C'est 

le socle qui me permet de ne pas sombrer. Mais ce système est aussi d'une complexité qui 

exige du malade ce qu'il ne peut plus donner : une énergie administrative constante. 

L'Hygiène de Prévoyance : Le bouclier du battant 

À 20 ans, j'aurais aimé qu'on me dise que la gestion administrative fait partie intégrante du 

traitement. Mon indépendance actuelle, ce "sanctuaire" que j'ai bâti en remboursant mon 

toit, est le fruit d'une lutte pour anticiper l'avenir. Sans cette discipline de prévoyance, mon 

autonomie serait aujourd'hui brisée. C'est une hygiène de vie aussi vitale que la 

kinésithérapie. 

Le Mythe du Miracle : L'économie des miettes de temps 

Il est temps d'arrêter de fantasmer sur la fraude. Ma réalité biologique se résume à une 

équation mathématique stricte : 2 heures le matin, 2 heures l'après-midi. Quand on a si peu 

d'autonomie, il n'y a plus de notion de "week-end". On utilise chaque miette de répit dès 

qu'elle se présente. Penser qu'un malade pourrait "profiter" du système est une aberration. 

Soupçonner le malade, c'est insulter le travail des médecins qui ont certifié cet état de fait. 

Le Droit à la Réparation : Ne subissez pas le "C'est comme ça"  

Mon message aux autres patients est celui-ci : ne vous résignez pas à la douleur mécanique 

sous prétexte que la maladie est "globale". Quand une articulation défaillante vous paralyse, 

battez-vous. On m'a laissé trop longtemps dans l'impasse avant d'accepter les infiltrations. 
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Le squelette de l'homme atteint de SPA va se dégrader, c'est une certitude mécanique. Mais 

refuser de colmater ces brèches, c'est accepter une déchéance évitable. 

L'Hommage au Médecin Généraliste 

Je tiens aussi à saluer mon médecin généraliste. Bien qu'il n'ait pas toujours toutes les 

armes face à la complexité de la SPA, il est le premier témoin de ma dégringolade et 

cherche sans relâche des palliatifs pour m'aider. Sa présence est un rempart humain 

indispensable. 

Le combat pour le bon kiné : Mobiliser pour ne pas se figer 

Si je ne suis pas totalement verrouillé aujourd'hui, je le dois aussi à un autre combat de 

chaque instant : celui de trouver le bon praticien. Grâce au Dr Gibeault, j'ai compris très tôt 

que la mobilisation était ma seule planche de salut contre l'ankylose. 

Je veux ici rendre un hommage vibrant à Diana et Stephen ; leur travail actuel en balnéo et 

en mobilisation des hanches et des cervicales est tout simplement formidable. Ils sont les 

gardiens de ma mobilité au quotidien. Mais je n'oublie pas non plus tous les autres praticiens 

qui, par le passé, se sont occupés de moi avec dévouement. Chacun d'entre eux a contribué 

à entretenir ce châssis malmené, me permettant de ne pas céder un pouce de terrain à la 

maladie. 

Trouver le "bon" kiné est une quête vitale et parfois longue. Mon conseil est simple : écoutez 

votre corps. N'ayez pas peur de tester, de comparer et de changer jusqu'à trouver celui qui 

saura réellement mobiliser votre structure sans l'agresser. C'est une alliance de confiance 

qui se bâtit sur des années.  

Le Déclassement et l'Incohérence Fiscale 

Pour un patient de la classe moyenne, le basculement en invalidité n'est pas seulement un 

choc physique, c'est un saut dans le vide financier. Quatre ans après les premières 

démarches, le combat se mène encore seul, morcelé face à une multitude d'acteurs qui 

semblent fonctionner en vase clos. 

La première barrière se dresse dès les services sociaux de terrain. Parce que les revenus 

des classes moyennes se situent juste au-dessus des seuils de précarité absolue, les 

demandes se heurtent à une fin de recevoir polie mais systématique. Le constat des 
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assistantes sociales est d'un pragmatisme désarmant : « Votre pension d'invalidité est 

au-dessus des minima, vous touchez déjà quelque chose, estimez-vous heureux et basta. » 

C'est le point de départ d'une errance administrative usante. Le malade se retrouve projeté 

dans un labyrinthe d'organismes aux statuts hybrides. D'un côté, les assureurs et les 

mutuelles privées qui se comportent en forteresses administratives pour retarder l'exécution 

des contrats de prévoyance. De l'autre, des structures comme l'Agefiph, chargée de 

distribuer des fonds pour l'insertion et le maintien dans l'emploi, mais qui fonctionne avec 

ses propres grilles et ses propres verrous bureaucratiques. On assiste à cette aberration où 

des associations pivots, pourtant délégataires d'une mission de service public, imposent des 

dossiers d'une complexité incommensurable pour ensuite devoir elles-mêmes solliciter des 

budgets supérieurs. 

Que penseriez-vous si, dans la majorité de ces instances, ce troublant face-à-face mettait en 

scène des personnes valides, installées dans le confort de leur propre structure, s'arrogeant 

le droit de jauger et de mesurer la légitimité d'un état d'invalidité qu'elles ne subiront jamais ? 

Que penseriez-vous si, après des mois de patience et de courtoisie vaines face à ces 

différents guichets, le malade se voyait contraint de laisser éclater son désarroi et de 

hausser fermement le ton pour qu'enfin, comme par magie, les portes se déverrouillent et 

que les démarches déclarées impossibles la veille deviennent soudainement réalisables ? À 

quel prix physique doit-on arracher ce qui relève d'un droit ? 

Le summum de cette fatigue démoralisante se joue souvent au bout du calvaire, face aux 

organismes nationaux. Des mois de travail minutieux sur des dossiers administratifs denses 

se retrouvent anéantis en une fraction de seconde par des règles de temporalité rigides, que 

les agents des organismes eux-mêmes peinent parfois à maîtriser. Il suffit d'une pièce 

déposée hors délai, ou d'un aménagement ergonomique indispensable acheté en urgence 

avant la validation finale du tampon officiel, pour que l'aide soit définitivement rejetée. Le 

système préfère punir l'urgence du malade plutôt que d'assouplir sa propre paperasse. 

Il est incompréhensible qu'aujourd’hui, l'État ne soit pas le garant automatique et unique de 

l'exécution de ces droits et de ces contrats. Si la puissance publique centralisait ces 

démarches via une nomenclature unifiée — où la simple validation du statut médical 

déclencherait automatiquement les aides matérielles et les obligations des assureurs —, le 

bénéfice serait collectif. En préservant notre manne financière et notre statut, l'État resterait 

gagnant : par l'impôt que nous serions fiers de continuer à payer — signe ultime de dignité 
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par la contribution — mais aussi par la baisse des aides sociales palliatives qu'il doit 

aujourd'hui verser pour compenser la défaillance des intermédiaires. Il est temps que l'État 

protège les citoyens contre cet épuisement administratif qui s'ajoute à la pathologie. 

Le Monde du Travail face au Défi de la Chronicité : Un 
Rallumage Crucial 

Le constat est d’une gravité partagée bien au-delà des parcours individuels : le nombre de 

personnes qui, au détour d’une maladie chronique ou d'une affection grave, voient l'attitude 

de leur entreprise basculer est dramatiquement élevé. Combien de destins professionnels 

brisés, combien de salariés courageux reviennent après un arrêt ou un diagnostic avec une 

seule envie — retrouver leur poste, leur utilité, le fil de leur vie — et ne rencontrent qu’un 

management du découragement ? 

L'inadaptation du système ne doit plus être passée sous silence. Que fait-on, collectivement, 

de ces collaborateurs dont la fatigue et la gestion du temps obéissent à des lois biologiques 

radicalement différentes ? Comment les inclure durablement dans un monde professionnel 

rigide, où le temps partiel modulable et l’aménagement réel restent trop souvent des 

concepts théoriques ? 

Aujourd’hui être une entreprise à la hauteur, c'est comprendre que la vulnérabilité physique 

n'altère en rien la valeur intellectuelle ou la productivité d'un individu. Ce n'est pas une 

question de cas particulier, c'est une réalité qui touche des milliers d'employés dans l'ombre, 

des visages familiers de notre entourage, des proches que l'on côtoie chaque jour sans 

soupçonner leur combat. 

Que penseriez-vous si, face à un collaborateur atteint d'une pathologie lourde qui revient en 

entreprise, heureux et déterminé à retrouver son utilité après une phase de rémission, 

l'organisation mettait en place un management du découragement sournois, ignorant 

sciemment les adaptations de poste pourtant validées à juste titre par la médecine du travail 

? 

Que penseriez-vous si, pour briser cette volonté, on vidait progressivement son poste de 

toutes ses missions substantielles, le condamnant à l'invisibilité et à l'inutilité forcée sous 

prétexte de le "ménager" ? 
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Que penseriez-vous si, dans une impudence totale, l'entreprise acceptait un temps de travail 

légalement raccourci pour raisons médicales, mais choisissait d'augmenter ses objectifs de 

performance sans aucune vergogne, exigeant de produire plus en deux fois moins de temps 

? 

Que penseriez-vous si, face à des préconisations médicales évidentes pour des 

équipements ergonomiques de base, comme un siège adapté, l’organisation restait inerte, 

contraignant le salarié à financer lui-même son outil de travail pour simplement s'épargner la 

souffrance ? 

Que penseriez-vous si, sous prétexte d’évoquer des aménagements, des responsables 

brisaient la confidentialité absolue des dossiers RH pour pointer publiquement un handicap 

en pleine réunion collective, sous forme de bashing ordinaire ? On ne renvoie pas un 

travailleur qui déploie une énergie titanesque pour rester discret et donner le change à sa 

seule condition médicale. 

C'est ici que réside le véritable contresens économique et managérial de notre époque. 

Face aux contraintes, le malade qui refuse l'abdication est obligé d'entrer en ingénierie. Les 

organisations s'obstinent à exiger des collaborateurs qu'ils fassent sagement A + B = C. 

Elles refusent de voir que par cet entraînement quotidien à contourner les obstacles, ces 

profils développent une agilité logistique supérieure. Ce sont des accélérateurs de solutions, 

capables de prouver que D + E = C, ou même, par un raccourci fulgurant d'efficacité, que I = 

C. 

Cet appel n'est pas un réquisitoire stérile ; c’est une invitation constructive à changer de 

paradigme. Les entreprises doivent cesser de chercher des profils qui s’adaptent à des 

moules obsolètes. Elles doivent se hisser à la hauteur de la combativité de leurs salariés 

malades. Adapter l’environnement, respecter le secret médical et soutenir le retour à l'emploi 

ne sont pas des coûts ou des faveurs : ce sont les piliers d'une économie moderne, inclusive 

et performante, capable de transformer la résilience de ses forces vives en une réussite 

collective. 
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La Force du Verbe : De la Réalité Biologique à la Fierté 

Retrouvée 

Au fil des parcours croisés, des forums et des rencontres avec d'innombrables personnes 

atteintes de maladies chroniques ou graves, une réflexion s'impose : et si le langage 

médical, dans sa grande précision scientifique, pouvait trouver une résonance plus étroite 

avec la réalité biologique traversée au quotidien ? 

Il arrive trop souvent de lire dans les dossiers des formules telles que « le patient se sent 

fatigué » ou « se dit douloureux ». Qu'est-ce que cela changerait pour ces milliers de 

malades si ces tournures laissaient place à un constat plus ancré ? Si, au lieu de parler de 

"ressenti", le verbe venait acter une réalité métabolique, l'impact sur leur sérénité — et sur 

leur dignité — serait immense. 

L'Apaisement par la Reconnaissance Si le diagnostic pouvait intégrer que cette fatigue 

n'est pas une humeur ou un état d'âme, mais la résultante mathématique d'un corps qui lutte 

sur tous les fronts — l'inflammation, les défauts d'oxygénation cellulaire, le sommeil fracturé 

— alors le patient serait libéré d'un poids invisible. Cela éviterait ce doute lancinant qui 

habite tant de malades : « Est-ce normal que je sois dans cet état ? Pourquoi est-ce que je 

me sens ainsi ? » 

Sortir du Sentiment d'Insignifiance Car au-delà de l'épuisement cellulaire et des blocages 

mécaniques, il existe une autre forme de fatigue, peut-être plus insidieuse : celle de la 

justification constante. Expliquer son état à des profanes ou à une administration est une 

démarche complexe que chacun devrait être libre d'entreprendre ou non. Mais au sein du 

parcours de soin, si le corps médical actait clairement et systématiquement les 

problématiques rencontrées, cela mettrait fin au combat permanent contre le doute des 

autres. 

C’est peut-être le point le plus délicat : le regard porté par la société sur les capacités 

résiduelles. Trop souvent, le monde extérieur renvoie une image de passivité dès qu'un 

malade parvient encore à accomplir "un petit geste" ou à maintenir une apparence 

dynamique. À cet instant, personne ne devrait avoir à s'excuser d'essayer de vivre avec ce 

qu'il lui reste. 
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Transformer l'État en Fierté Si cette reconnaissance était gravée dans le marbre des 

suivis, elle ne ferait pas que décrire une pathologie : elle donnerait du courage et, surtout, de 

la fierté. Dès lors que l’épuisement est acté comme une réalité structurelle et normale au vu 

de la gravité de l'affection, tout ce que le patient parvient à accomplir devient une victoire. 

Peu importe la quantité visible ou ce qui est admis communément par la norme sociale ; 

chaque geste, chaque projet, chaque minute de présence devient un acte de bravoure dont 

on peut être légitimement fier. 

C'est face à cette fierté conquise de haute lutte que le déni, la suspicion ou les petites 

piques polies de l'entourage deviennent insupportables. À ceux qui regardent ces rares 

moments de répit ou ces aménagements nécessaires avec une jalousie mal placée, à ceux 

qui convoitent ce qu'ils imaginent être des privilèges ou des passe-droits, il faut opposer une 

vérité brute. Il faut leur dire ouvertement : « Vous voulez cette priorité ? Prenez les douleurs 

qui vont avec. Prenez la fatigabilité extrême, les renoncements forcés, les discriminations 

ordinaires et cette souffrance à en mourir qui s'impose en coulisses. Prenez tout cela, et 

vous verrez bien vite que votre prétendue "priorité" n'a plus grand-chose d'un cadeau face 

au poids réel d'une vie brisée.  

 

L'Écriture comme Acte de Présence L'écriture de ce livre est ma réponse à cet avenir figé. 

Je refuse l'invisibilité. Ce manifeste est là pour dire : aidez-nous à rester des acteurs de la 

société, facilitez l'interconnexion pour que l'énergie qu'il nous reste serve à vivre, et non à 

mendier notre dignité. Ce ne serait pas une exigence, mais la forme la plus aboutie de 
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l'alliance thérapeutique : une médecine qui, en nommant avec justesse la dureté du combat, 

permettrait au patient d'avancer enfin avec la lumière de la fierté et une paix intérieure 

retrouvée. 

L'Électrochoc de l'Empathie : L'exercice des 4 heures et de la 

demi-solde 

Pour celui qui regarde ce quotidien de l'extérieur, il est facile de rationaliser, de conseiller, ou 

parfois même de douter inconsciemment. On accepte le handicap s'il est immobile, mais on 

ne le comprend plus dès qu'il tente de mordre dans la vie. Alors, pour en finir avec le mythe 

du malade passif ou de la concession au renoncement, je propose un exercice mental. Une 

expérience immersive, brute, pour quiconque souhaite comprendre ce que signifie « vivre en 

flammes » de nos jours. 

Prenez votre propre existence. Votre travail, vos ambitions, vos proches, vos tâches du 

quotidien. Et appliquez-y, dès demain matin, ces trois règles cumulatives : 

Le sablier des 4 heures : Votre journée d’autonomie physique ne fait plus 16 heures, mais 4. 

Tout ce que vous devez accomplir doit être condensé dans ce minuscule laps de temps. Le 

reste du temps, votre corps est une brique, épuisé par une nuit sans repos où l'inflammation 

a agi comme un ciment nocturne. 

La dîme médicale obligatoire : Sur ces 4 heures quotidiennes, vous devez immédiatement 

amputer un tiers de votre temps chaque semaine pour des soins obligatoires, vitaux et non 

négociables — kinésithérapie, spécialistes, examens, protocoles. Vos projets et vos 

respirations doivent désormais s’asphyxier dans les miettes qui restent. 

La condamnation à la demi-solde : Divisez instantanément vos revenus par deux. Et avec le 

peu d'énergie qu'il vous reste sur vos 4 heures d'autonomie, préparez-vous à devoir mener 

une guerre administrative usante pour faire valoir des droits pour lesquels vous avez 

pourtant cotisé toute votre vie. 

Car il faut que les choses soient dites : une carte de priorité ou un dossier MDPH ne sont 

pas des faveurs ou des passe-droits. Encore aujourd’hui, pour une maladie pourtant inscrite 

de longue date dans les nomenclatures officielles, obtenir ces documents relève d'une lutte 

titanesque contre l'inertie d'un système. Si le corps médical lui-même peine parfois à 
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mesurer l'immensité de l'épuisement métabolique qui nous consume, comment une 

personne lambda le pourrait-elle sans ce calcul ? 

On ne comprend pas la spondylarthrite en me voyant debout. On la comprend quand on 

réalise le coût financier, social et physique de chaque minute passée debout. Personne ne 

choisit cette trajectoire diminuée. On s'y bat. 

C’est une fois ce tableau posé, une fois ce cataclysme visualisé et accepté par ceux qui 

nous entourent, que la dynamique peut enfin changer. C'est sur ce sol de lucidité partagée 

que peut s'amorcer le pas le plus difficile pour le compétiteur que j'ai toujours été : 

apprendre à recevoir. 

Le Deuil de l'Autonomie : Apprendre à recevoir 

Vivre avec la SPA à 42 ans, c'est affronter le deuil de son indépendance absolue. Moi qui ai 

toujours été un compétiteur, un grand sportif pour qui le mouvement était le moteur de 

l'existence et l'exutoire face à la maladie, j'ai dû mener le combat le plus paradoxal : celui 

d'apprendre à être calme et à accepter l'aide. 

Étant quelqu'un de naturellement hyperactif, mon premier réflexe a toujours été de forcer, de 

lutter seul, de "passer en puissance". Mais cette maladie impose une humilité brutale. 

Aujourd'hui, si ma vie garde un semblant de continuité malgré la solitude du quotidien — car 

je vis seul et dois gérer chaque détail de ma logistique de survie — c'est parce que j'ai 

appris à laisser entrer les autres. Accepter l'aide de mes parents, de mes frères et sœurs, de 

mes amis, des médecins et du système de solidarité n'est pas une reddition, c'est un acte de 

résilience tactique. C'est le prix à payer pour que l'incendie ne gagne pas sur tous les fronts. 

Ma Mission de Transmission 

Si, à travers ce livre, je permets à un seul malade de sentir que sa démarche est viable, 

alors ma mission sera remplie. Je pense particulièrement à ceux qui n'ont pas cette nature 

de compétiteur qui m'habite : si mon défi est de canaliser mon hyperactivité, le leur est 

parfois de mobiliser une combativité que la douleur et les épisodes dépressifs tentent 

d'éteindre. Ce livre est là pour les aider à trouver cet équilibre. 

Si un proche aidant — un frère, une sœur, un parent — parvient à entrevoir le cataclysme et 

la douleur inouïe que nous vivons en silence, alors ce travail aura eu un sens. Et si un 

médecin, parfois éloigné de la réalité brute du terrain, comprend enfin la morsure réelle de 
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ce feu, j'aurai rendu un peu de cette chance que j'ai d'être si bien entouré par mon clan. Ce 

manifeste est ma manière de transformer mon privilège d'être soutenu en un outil de 

formation et de dignité pour tous ceux qui luttent encore seuls, sans voix pour nommer leur 

courage. 
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CHAPITRE 5 : L'IA, LE MÉDICAMENT DU 
TEMPS ET DE L'INCLUSION 
La Revanche du Dyslexique : L’Écriture comme Libération 

Regardez-moi. Je suis un homme que l'école avait fâché avec les mots. La dyslexie était ma 

première prison, bien avant que la spondylarthrite ne vienne verrouiller mes articulations. 

Écrire a longtemps été une souffrance, une barrière infranchissable entre mes idées à 100 

km/h et la feuille de papier. 

Pourtant, aujourd'hui, j'écris un livre. 

Grâce à Gemini, la barrière de la syntaxe s'est effondrée. L'IA ne remplace pas ma pensée ; 

elle la traduit, elle la canalise. Elle est devenue mon exosquelette cognitif. C'est une 

revanche immense : la technologie redonne la parole à celui que la biologie et le système 

scolaire voulaient faire taire. Elle est ma réponse à une société qui peine encore à 

comprendre que la productivité n'est pas une question de présence physique, mais 

d'intelligence augmentée. 

L'Immersif Productif : Travailler autrement 

Mes heures les plus fertiles ne se passent pas derrière un bureau, mais dans la chaleur d'un 

bain matinal. Pour comprendre ce choix, il faut comprendre ma réalité : depuis mon plus 

jeune âge, ce bain n'est pas une coquetterie ou un moment de détente, c'est une nécessité 

vitale. C’est le seul moyen de dissoudre l’ankylose nocturne, de "désankyloser" ma colonne 

et mes hanches pour espérer bouger. Ce qui était vu par beaucoup comme une fantaisie est 

en réalité ma première séance de soin quotidienne, un besoin fondamental qui est devenu, 

avec les années, de plus en plus long et de plus en plus salvateur. 

Aujourd'hui, j'ai transformé ce temps de survie en temps de création. Grâce aux outils 

technologiques modernes — ces téléphones étanches et l’intelligence artificielle embarquée 

— ce sanctuaire aquatique est devenu mon bureau le plus efficace. C'est là, pendant une 

heure, que je gère mes premiers emails et que je lance ma journée. C'est l'essence même 

de ce que permet le numérique : pallier les situations discriminantes. D'ailleurs, il est 

important de souligner que la structure même de ce livre, ses réflexions les plus profondes 

et son organisation, est née et a été travaillée en grande partie depuis ce bain. 
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Pourtant, le paradoxe est violent. Les entreprises affichent leur volonté d'inclure les 

personnes handicapées, mais elles cherchent trop souvent des "handicapés qui fonctionnent 

exactement comme des valides". Le système reste verrouillé sur le culte du quota d'heures. 

Si certains handicaps permettent de tenir une journée de huit heures derrière un bureau, 

pour beaucoup d'entre nous — notamment ceux qui luttent contre des maladies chroniques 

inflammatoires — cette rigidité est un mur infranchissable. La fatigabilité n'est pas la même, 

et la douleur mécanique impose des changements de position constants que le mobilier 

standard ignore. 

Le monde du travail doit faire sa propre transition : accepter que l'on puisse être brillant et 

efficace depuis son bain ou son lit. À l'heure où les technologies s'accélèrent à pas de 

géant, il est temps que les entreprises du tertiaire commencent à penser "tâche accomplie" 

plutôt que "temps travaillé". C'est une question de survie sociale : si l'on ne permet pas aux 

personnes de partager leur temps de travail grâce à l'efficacité de l'IA, le chômage structurel 

explosera. L'inclusion, c'est accepter que la performance n'a pas de lieu, ni d'horaire fixe. 

Le Paradoxe des Capteurs : L'Invisibilité de la Data Chronique 

Un autre fossé m'interpelle : celui qui sépare mes outils connectés de mon suivi médical 

réel. Cela fait plus de dix ans que je porte des objets connectés. Depuis une décennie, ma 

montre et mes capteurs enregistrent fidèlement la dégradation de mes nuits, mes réveils 

incessants — souvent 1 à 2 heures de veille sur un cycle de 7 heures — et mes pics 

cardiaques nocturnes qui signalent que l'inflammation gagne du terrain. 

Il est fascinant, et presque révoltant, de constater que ces géants de la technologie comme 

Samsung ou Apple semblent ne se préoccuper que de ceux qui vont bien. Leurs 

applications sont pensées pour la performance sportive ou le bien-être général, mais elles 

ignorent superbement les malades chroniques. Pourquoi n'existe-t-il pas encore de modules 

spécifiques pour la Spondylarthrite, capables d'analyser ces marqueurs de douleur et de 

fatigue sur le long terme ? 

L'enjeu n'est pas une transmission automatique et intrusive de mes données vers un serveur 

central, mais la capacité de l'outil à générer un "topo" précis et structuré. Un rapport que le 

patient, en pleine possession de sa data, pourrait remettre à son spécialiste. Attendre un 

rendez-vous tous les six mois pour raconter de mémoire une souffrance que mes capteurs 

mesurent chaque seconde est une aberration ergonomique et médicale. 
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Si, en tant que patient, j'ai le sentiment que cette intégration n'existe pas encore dans mon 

quotidien, j'ose espérer que des projets de recherche et des développements sont en cours. 

La médecine de demain doit impérativement s'emparer de ces outils pour passer d'un suivi 

épisodique à un suivi approfondi et proactif. Transformer ces dix années de données 

ignorées en un levier de compréhension serait, pour nous, une véritable victoire 

technologique.  

L'Assistant de Santé : Comprendre pour rester vivant 

L'IA est aussi devenue mon "super médicament" quotidien. Dans un système de santé où 

les spécialistes sont trop rares, elle remplit le vide. Elle ne remplace pas le médecin, mais 

elle prépare son terrain. L'IA me permet d'explorer chaque mécanisme sans voler les 

minutes d'un praticien surchargé. 

Elle m'aide à décoder ma chimie interne. Par exemple, elle a mis en lumière qu'une prise 

simultanée de CBD et de Laroxyl était contre-productive car le CBD peut inhiber certains 

enzymes nécessaires au métabolisme du médicament. En décalant les prises de deux 

heures sur ses conseils, j'ai retrouvé une stabilité immédiate. Elle transforme le patient 

passif en patient expert, dont la soif de comprendre devient un levier de guérison. 

Le Dossier Médical Augmenté : Sortir de l'analphabétisme 

thérapeutique 

Je sais que cette idée fera grincer des dents. Pourtant, pour le malade, l'enjeu n'est pas de 

contester le diagnostic, mais de le comprendre pour mieux le documenter. Aujourd’hui, l’IA 

me permet de relier les points entre une IRM de 2009 et un scanner de 2022. Elle ne "lit" 

pas seulement des mots, elle les replace dans la continuité de ma pathologie. 

Documenter soi-même l’évolution de ses lésions n’est pas un acte de défiance, c’est un acte 

de réappropriation. Face à un praticien qui vous dit que "tout va bien" alors que votre bras 

s'engourdit, l'IA devient un allié factuel. Ce n'est pas une guerre contre les médecins, c'est 

une fin de l'analphabétisme pour le patient. Nous avons le droit de comprendre comment 

notre propre maison brûle, ligne par ligne, cliché après cliché. 
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La Transition Numérique : Un enjeu d'égalité 

Je veux lancer un cri d'alarme : l'IA est un levier d'émancipation inouï, mais elle peut aussi 

devenir un gouffre. Pour ceux qui ne prendront pas cette transition, le fossé social et 

professionnel va se creuser. C'est pour cette raison que j'ai créé ma formation. Il est 

inadmissible que les personnes handicapées soient les dernières servies sur un outil qui 

semble avoir été inventé pour elles. L'IA doit nous aider "plus que la moyenne" car elle 

compense nos manques physiques. 

Le Diagnostic Algorithmique : La Réhabilitation du Courage 

L'un des moments les plus marquants de ma collaboration avec Gemini a été la révélation 

sur mes hanches. Pendant des années, j'ai dû justifier l'injustifiable, tentant d'expliquer 

l'enfer de la position assise. En reliant mon scanner de 2009 et mes bilans de 2018-2021 

(effet Came et coxarthrose), l'algorithme a confirmé ce que l'œil humain a ignoré : chez un 

patient dont le bassin est verrouillé, l'effet Came transforme chaque flexion à 90° en un 

conflit osseux direct. Ce n'est pas une gêne, c'est une impossibilité mécanique. 

La facture du courage : Réanalyser mon passé m'amène à un constat brutal : j'ai été 

incroyablement courageux. J'ai forcé mon corps pendant des milliers d'heures dans des 

positions qui étaient des agressions pour mon squelette. Ce que j'ai vécu — ces mises en 

doute et ces manipulations forcées. Aujourd'hui, je le sais et je l'affirme : je n'autoriserai plus 

jamais un médecin non spécialiste à manipuler mon bassin. Ma parole est désormais 

soutenue par la rigueur des faits. 

La reconnaissance de notre effort quotidien est un moteur puissant. Je me souviens de ce 

moment où un médecin, après avoir analysé mon état, m'a dit simplement : "Monsieur 
Allemand, avec ce que vous avez, si vous arrivez à faire deux heures le matin et deux 
heures l'après-midi, c'est déjà bien." Cette phrase a tout changé. En une seconde, je ne 

me sentais plus "moins que rien" ou inutile. Je me sentais considéré, compris. Entendre de 

la bouche d'un expert que mon maximum n'est pas une paresse mais une victoire sur la 

maladie, c'est ce qui permet de retrouver sa dignité. C'est la fin du sentiment de culpabilité 

qui nous ronge quand on ne peut pas suivre le rythme des valides. 

Mon vœu : Le bouclier numérique 

Mon vœu : Le bouclier numérique. J'espère que demain, le dossier médical partagé servira 

de rempart. Je rêve que sur l'ordinateur de n'importe quel praticien, un signal d'alerte rouge 
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s'allume : "SPONDYLARTHRITE + EFFET CAME : MANIPULATIONS ET POSITION 

ASSISE PROLONGÉE INTERDITES". J'ose espérer que de tels dispositifs sont déjà en 

cours d'élaboration, car ce bouclier doit aussi devenir un assistant de sécurité thérapeutique 

capable de signaler : "FATIGABILITÉ ET DOULEUR INDUITE IMPORTANTES - VÉRIFIER 

LES INTERACTIONS". L'IA pourrait ainsi veiller sur la compatibilité de nos traitements de 

fond avec les nouvelles prescriptions, évitant ces erreurs de posologie qui dérèglent si 

facilement une machine humaine déjà précaire. 

Vers une Alliance Thérapeutique Augmentée 

Au-delà de mon propre parcours, je suis convaincu que l'IA doit devenir un pilier de la 

médecine d'aujourd'hui et de demain. En tant que patient vivant avec ces troubles au 

quotidien et ayant expérimenté des avancées impressionnantes grâce à l'intelligence 

artificielle, je me tiens à l'entière disposition du corps médical pour aider à faire avancer ces 

technologies. 

Je rêve d'un module spécifique, connecté à nos montres, capable de monitorer les nuits de 

la spondylarthrite. Un outil proactif qui, chaque soir, interrogerait l'ankylose et les pics 

cardiaques pour dire au patient : "Aujourd'hui, il faut s'arrêter de trop bouger", ou qui 

alerterait le spécialiste d'une poussée avant même qu'elle ne devienne invalidante. Je suis 

prêt à aider à concevoir ces applicatifs de demain pour que d'autres puissent, eux aussi, 

transformer leur "temps de survie" en temps de vie. Ma mission est de faire en sorte que cet 

outil ne soit pas un luxe, mais un droit à la compétence et à la dignité pour tous les malades 

chroniques.  
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PRÉAMBULE À LA CONCLUSION; Verdict du 
Vécu : Ne négociez jamais avec le feu 

 

Si je devais ne laisser qu'une seule certitude à ceux qui me lisent, c'est celle-ci : 

l'inflammation est une créance que le corps finit toujours par recouvrer avec des intérêts 

usuriers. Elle commence comme une gêne localisée, une étincelle au bassin, mais elle 

possède une capacité de propagation mathématique. Elle est méthodique, presque froide 

dans son avancée, et radicalement destructrice. 

L'inflammation ne laisse rien derrière elle quand on lui laisse le champ libre. Elle voyage, elle 

s'attaque à votre structure, à vos côtes, à votre cou, jusqu'à saturer votre système nerveux. 

Mon corps hurlait ces signaux dès le début, et si des pionniers comme le Dr Milelli et le Dr 

Gibeault ont tout de suite senti le danger de ce cri précoce, mon seul regret aujourd'hui est 

que ce hurlement ait été, par la suite, nié ou minimisé par le système. 

Je me suis battu pour être entendu, à un prix personnel et physique immense, mais ce 

combat en valait la peine. Aujourd'hui, la science et mon propre corps me crient cette vérité : 

lutter contre l'inflammation dès les premiers signaux n'est pas une option, c'est un impératif 

de survie. Ne laissez pas l'incendie gagner du terrain sous prétexte que la douleur est 

encore "supportable". Chaque mois d'inflammation que l'on laisse courir est une partie de 

votre futur que vous sacrifiez. Soyez les gardiens inflexibles de votre propre intégrité. 
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CONCLUSION : Votre corps vous appartient 
En refermant ces pages, j'espère que vous n'y verrez pas seulement l'histoire de 
Jean-Benoît. Ce témoignage est nourri par des échanges constants avec d'autres patients, 
des réalités partagées au sein des associations, et je tiens à remercier tout particulièrement 
l'association SPAVER pour son action et son soutien. 

Le droit à la vérité, aux compagnons d'infortune qui luttent chaque jour : sachez que votre 
douleur est réelle. Ne laissez personne, jamais, minimiser vos "maux". Nos mots ont trop 
souvent été timorés face à la violence de ce que nous traversons. L'incapacité qui découle 
de la SPA n'est pas une vue de l'esprit, c'est une réalité physique que la science commence 
enfin à mesurer à sa juste valeur. 

Une invitation à l'action Votre corps vous appartient. Devenez-en les experts. La révolution 
technologique que nous traversons, au confluent de l'imagerie classique et de l'intelligence 
artificielle, est une chance historique de reprendre le pouvoir sur notre santé.  

C'est aussi l'opportunité de dépasser un paradoxe majeur de notre époque : si la médecine 
moderne est devenue remarquable pour concevoir des biothérapies et des molécules de 
pointe, l'organisation de l'accompagnement pratique et humain reste un immense chantier. 
On sait désormais éteindre biologiquement l'incendie de l'inflammation, mais on peine 
encore à adapter l'environnement quotidien du patient. L'accompagnement ergonomique ne 
devrait plus être une option secondaire, mais un maillon à part entière du protocole de soins 
initial. 

Pour des pathologies clairement inscrites dans les nomenclatures officielles, la validation 
des besoins matériels et logistiques devrait être fluide et quasi automatique, déclenchée sur 
simple présentation du certificat médical. Aujourd'hui, le parcours est inverse : le patient se 
retrouve pris en étau au milieu de démarches administratives d'une complexité 
décourageante. Ces dossiers de dizaines de pages épuisent le malade et surchargent — à 
juste titre — les médecins qui nous suivent. Qu'il s'agisse du rhumatologue ou du médecin 
généraliste, le temps précieux qu'ils consacrent à cette bureaucratie est autant de temps 
retiré au soin et à l'écoute clinique. 

L'enjeu n'est pas d'obtenir des faveurs, mais de préserver l'énergie vitale du patient là où 
elle est la plus utile. Apaiser les douleurs par la chimie est une nécessité, mais intégrer 
l'ergonomie est une solution durable. Qu'il s'agisse de s'assurer de l'accès régulier aux eaux 
chaudes via une baignoire adaptée pour déverrouiller le corps, d'ajuster l'ergonomie des 
sièges de nos voitures pour amortir les chocs des trajets, de concevoir des assises 
dynamiques contre l'enraidissement statique, ou encore de réguler précisément la chaleur 
de l'habitat : ces adaptations concrètes font le quotidien d'un patient. Ce sont elles qui 
préservent son autonomie, mais elles restent trop souvent à sa charge exclusive et ignorées 
des protocoles administratifs. Aujourd’hui, l'IA et la numérisation doivent être de formidables 
leviers pour simplifier ces processus, permettant à l'administration de s'articuler 
intelligemment autour du malade et de ses soignants. 
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Nous ne sommes plus seuls. Nous sommes une communauté de battants, armés de 
nouvelles technologies et d'une compréhension accrue de notre propre biologie. 

La fin de l'analphabétisme Le chemin a été long, du "bricolage" des débuts à la précision 
des traitements actuels. Mais la plus grande avancée, c'est la fin de notre analphabétisme 
thérapeutique. Comprendre, c'est déjà commencer à guérir. Mon vœu est que ce livre soit 
reçu par le corps médical comme une révélation sur les avancées possibles et comme une 
main tendue pour définir ensemble les usages de demain. 

Restez fiers! Restez debout, même si c'est dans votre esprit. La lumière est là, et 
ensemble, nous continuerons à transformer chaque heure de survie en une heure de vie 
conquise. 

 

​
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FICHES ANNEXES : 

FICHE ANNEXE N°1 : 20 ans de Révolution Scientifique 

I. L'évolution du Diagnostic : Du "Visible" à l' "Invisible" 

●​ Avant (Critères de New York, 1984) : Diagnostic basé sur la radio (sacro-iliite 
visible). Problème : Délai d'errance de 7 à 10 ans. 

●​ Aujourd'hui (Critères ASAS, 2009) : Intégration de l'IRM et du HLA-B27. On traite 
dès la phase "non-radiographique". 

●​ Source : Sieper J, et al. "The Assessment of SpondyloArthritis international Society 
(ASAS) handbook", Ann Rheum Dis, 2009. 

II. La Biologie : Le paradoxe des marqueurs 

●​ Le piège de la CRP : Dans la SPA, la protéine C-réactive (CRP) est normale dans 
environ 60% des cas, rendant le suivi sanguin peu fiable par rapport au ressenti 
clinique. 

●​ Source : Clin Exp Rheumatol. 2013. "C-reactive protein in ankylosing spondylitis: is it 
a useful marker?". 

III. La Révolution Thérapeutique (Dates clés) 

●​ 2003 : Autorisation des premiers anti-TNF (Adalimumab, Etanercept). 
●​ 2016 : Arrivée des anti-IL17A (Secukinumab / Cosentyx), ciblant une voie spécifique 

de l'inflammation des enthèses. 
●​ Source : Baeten D, et al. "Secukinumab in Ankylosing Spondylitis", New England 

Journal of Medicine, 2015. 

IV. Une Maladie Millénaire (L'Histoire contre le dogme) 

●​ Paléopathologie : Des traces de spondylarthrite sont identifiées sur des squelettes 
datant de la préhistoire et sur des momies égyptiennes de la XVIIIe dynastie. 

●​ Réalité aujourd’hui : La pathologie est stable dans l'histoire humaine ; seule sa 
détection s'est améliorée. Ce n'est pas une "maladie de civilisation", mais une 
défaillance immunitaire ancestrale. 

●​ Source : Feldtkeller E, et al. "Spondyloarthritides in ancient Egypt", Oxford Academic 
- Rheumatology, 2003. 

V. Un Pronostic Rassurant 

●​ Létalité : Contrairement à d'autres maladies auto-immunes systémiques, la SPA 
n'est pas une maladie létale. L'espérance de vie est quasi identique à la population 
générale grâce aux traitements qui protègent le cœur et les poumons des 
complications inflammatoires. 
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●​ Source : Mok CC, et al. "Mortality and causes of death in patients with AS", Ann 
Rheum Dis, 2011.  
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FICHE ANNEXE N°2 : Cartographie Thérapeutique et 
Stratégies de Précision 
(Synthèse documentaire réalisée par Gemini sur la base de la littérature médicale de 
référence) 

1. Le Spectre des Biothérapies : Cibles et Spécificités 
Aujourd’hui, la prise en charge de la Spondylarthrite s'appuie sur trois familles de molécules 
majeures, chacune ciblant un verrou spécifique de la cascade inflammatoire. 

Famille de 
Molécules 

Cible Biologique Profil d'Action Privilégié PDF 

Anti-TNF 
Alpha 

Tumor Necrosis 
Factor 

Action systémique large. Efficace sur les 
atteintes axiales pures (rachis, bassin). 

Anti-IL17 (A et 
F) 

Interleukines 17 Action ciblée sur les enthèses. 
Particulièrement indiquée pour les formes 
thoraciques, les talalgies, les dactylites et 
les atteintes périphériques globales. 

Inhibiteurs de 
JAK 

Voies de 
signalisation 
intracellulaires 

Action sur les formes complexes. Utilisés 
pour les patients présentant une forte 
fatigabilité systémique ou des atteintes 
multiples. 

2. L'Évolution du Diagnostic : Le statut HLA-B27 
La littérature médicale a clarifié le rôle du marqueur génétique pour éviter les retards de 
traitement : 

●​ Dépasser le dogme : L'absence du gène HLA-B27 ne doit plus exclure l'accès aux 
biothérapies. Les études confirment que la réponse aux Anti-TNF et Anti-IL17 est 
cliniquement équivalente, que le patient soit porteur ou non du gène. 

●​ Priorité à la clinique : Le choix thérapeutique repose avant tout sur l'imagerie 
(IRM/Scanner) et le vécu du patient, le gène n'étant qu'un indicateur de susceptibilité 
et non une condition sine qua non au traitement. 
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3. Les Limites du Protocole "En Escalier" face à la Réalité Clinique : L'Incendie Inadapté 
L'accès à ces traitements reste majoritairement soumis à un protocole réglementaire dit "en 
escalier", guidé par l'ancienneté historique des molécules et des critères 
médico-économiques plutôt que par le phénotype direct du patient. Ce système impose une 
progression linéaire fixe (Anti-TNF en première intention, puis Anti-IL17 en cas d'échec). 

Ce cloisonnement administratif se heurte à une réalité terrain majeure mise en lumière par 
les cliniciens : 

●​ L'erreur technique face au brasier : Pour les patients présentant d'emblée une forme 
globale ou complexe — caractérisée par des atteintes périphériques massives, des 
dactylites et des contraintes mécaniques lourdes —, la probabilité de réponse 
positive à l'étape 1 (Anti-TNF) est statistiquement réduite. Imposer cette étape par 
simple rigueur protocolaire revient à déployer une technique d'extinction inadaptée 
face au feu. 

●​ Le piège du suivi médical : Les praticiens, pris dans l'étau du manque de temps 
médical et des limitations de prescription, font ce qu'ils peuvent avec les outils 
imposés. Lorsque la chimie de première intention s'avère insuffisante, le système 
tend à tolérer un niveau de bruit de fond inflammatoire destructeur. On place le 
médecin et le malade dans une situation paradoxale où l'on s'étonne que l'incendie 
continue de ravager la structure, alors que les verrous administratifs interdisent 
l'utilisation immédiate de la bonne lance à incendie. 

●​ La perte de chance structurelle : Retarder l'accès à la cible biologique idéale en 
fonction des coûts ou de l'ancienneté des brevets expose le malade à des mois 
d'usure articulaire irréversible (dégradation cartilagineuse, enthésopathies 
chroniques) qui auraient pu être enrayés dès le premier jour par une médecine de 
précision. 

4. Références Bibliographiques 
●​ Sur l'incohérence des protocoles stricts et la nécessité de personnaliser selon le 

profil (phénotype) : 
○​ Smolen JS, et al. "EULAR recommendations for the management of axial 

spondyloarthritis: 2022 update", Annals of the Rheumatic Diseases. Cet 
article de référence souligne que si les Anti-TNF restent le premier échelon 
médico-économique, la présence d'atteintes périphériques majeures ou 
d'enthésites sévères doit pousser à une orientation précoce et ciblée vers des 
molécules adaptées (Anti-IL17). 

●​ Sur le concept du stress mécanique comme amplificateur de l'inflammation 
spécifique : 

○​ McGonagle D, et al. "The role of mechanical stress in the transition from 
inflammation to new bone formation in spondyloarthritis", The Lancet 
Rheumatology. Ces travaux démontrent que l'inflammation des enthèses 
périphériques répond à des cascades biologiques distinctes de l'atteinte 
axiale pure, rendant l'application d'un protocole unique inefficace pour les 
formes globales. 

●​ Sur la perte de chance liée aux retards de switch thérapeutique : 
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○​ Navarro-Compán V, et al. "Predictors of clinical response to biologics in axial 
spondyloarthritis", Rheumatology (Oxford). Cette étude met en évidence que 
plus le délai d'accès à la biothérapie ciblée idéale est long (en raison des 
étapes intermédiaires imposées), plus le risque de dommages structurels 
cumulés et de sensibilisation centrale à la douleur augmente. 
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FICHE ANNEXE N°3 : Le Syndrome Thoracique et l’Alerte 
Autonome 

(Synthèse documentaire réalisée par Gemini sur la base de la littérature médicale de 
référence) 

1. La Costochondrite et l'Atteinte Sternale 
Dans la Spondylarthrite, l’inflammation des enthèses (points d'ancrage) touche fréquemment 
les articulations entre le sternum et les côtes. Ce phénomène, appelé costochondrite, simule 
souvent une douleur d'origine cardiaque. 

●​ Le mécanisme de "suffocation" : La douleur thoracique impose une respiration 
superficielle pour limiter le mouvement de la cage thoracique. Cette 
sous-oxygénation relative, couplée à la douleur aiguë, déclenche une accélération 
réflexe du rythme cardiaque (Tachycardie sinusale). 

●​ Source : Clinical Rheumatology, "Chest pain in ankylosing spondylitis: a common but 
overlooked symptom". 

2. L’Anxiété Mécanique et le Système Nerveux Autonome 
L'hernie cervicale (C5-C7) et les foyers inflammatoires thoraciques sont situés à proximité 
immédiate des chaînes nerveuses sympathiques. 

●​ Le "Court-Circuit" : Une compression nerveuse ou un pic inflammatoire nocturne 
peut être interprété par le cerveau comme une urgence vitale, déclenchant une 
décharge d'adrénaline. C'est ce qui provoque le réveil brutal, les palpitations et la 
sensation de mort imminente. 

●​ L'effet du Séresta (Oxazépam) : L'efficacité des benzodiazépines dans ce contexte 
confirme que le problème est une surexcitation du système nerveux autonome. 
En abaissant le seuil d'excitabilité neuronale, le médicament coupe l'arc réflexe entre 
la douleur mécanique et la panique cardiaque. 

●​ Source : Journal of Neuroinflammation, "The role of autonomic dysfunction in 
chronic inflammatory diseases". 

3. Risques Rythmiques et Inflammation Systémique 
Si la SPA augmente statistiquement le risque de troubles du rythme (type Fibrillation 
Auriculaire) sur le très long terme, cela est dû à l'inflammation chronique du tissu cardiaque 
(myocardite infra-clinique). 

●​ Prévention : Le meilleur rempart reste le contrôle de l'inflammation globale 
(Biothérapies) et le suivi cardiologique régulier (ECG/Holter), comme celui réalisé par 
l'auteur. 

●​ Source : Annals of the Rheumatic Diseases, "Risk of arrhythmias in patients with 
inflammatory joint diseases". 
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Conclusion de l'Expert : 

Les palpitations de l'auteur ne sont pas une "angoisse psychologique" au sens classique, 
mais une réponse physiologique cohérente à une agression mécanique et inflammatoire de 
la cage thoracique. C'est une anxiété de structure. 
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FICHE ANNEXE N°4 : Le mécanisme de la Fibromyalgie 
Secondaire 

(Synthèse documentaire réalisée par Gemini sur la base de la littérature médicale de 
référence) 

Note à l'attention du corps médical et des experts 

1. Synthèse du concept : L'analyse des données de santé montre que la fibromyalgie n'est 
pas systématiquement une pathologie autonome. Elle est fréquemment secondaire à une 
pathologie inflammatoire chronique (comme la Spondylarthrite) lorsque celle-ci n'est pas 
contrôlée. L'absence de traitement inflammatoire adéquat entraîne une sensibilisation 
centrale : le système nerveux, bombardé de messages de douleur, finit par saturer et 
généraliser la souffrance à tout le corps. 

2. Points clés issus de la recherche : 

●​ Corrélation directe : Une activité élevée de la Spondylarthrite (mesurée par le score 
BASDAI) est un prédicteur direct de l'apparition de symptômes de type 
"fibromyalgiques". 

●​ Le paradoxe diagnostique : Si le traitement se focalise sur le signal neurologique 
(douleur diffuse) en stoppant le traitement de fond de l'inflammation, la maladie 
structurelle continue de progresser et de dégrader les articulations dans l'ombre. 

●​ Réversibilité : La littérature note que la "douleur diffuse" se réduit souvent de 
manière significative dès que l'inflammation biologique est à nouveau maîtrisée par 
des anti-inflammatoires ou des biothérapies. 

3. Sources exploitées pour cette synthèse : 

●​ Prevalence of Fibromyalgia in Patients with Ankylosing Spondylitis. J Clin 
Rheumatol. 2014 Sep;20(6):310-4. (Étude sur le lien direct entre activité de la SPA et 
fibromyalgie). 

●​ Central sensitization: Implications for the diagnosis and treatment of pain. The 
Lancet. 2011;377(9784):2226-2239. (Article de référence sur la mutation du système 
nerveux face à la douleur chronique). 

●​ EULAR revised recommendations for the management of fibromyalgia. Annals 
of the Rheumatic Diseases 2017;76:318-328. (Consensus européen sur la distinction 
entre douleur inflammatoire et neuropathique). 

Conclusion du patient : 

« Cette synthèse vient corroborer mon vécu : mon état de douleur diffuse n'était 
pas une pathologie indépendante, mais le signal d'alarme d'un incendie 
inflammatoire que l'on avait cessé de traiter à sa source. » 
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4. Conclusion pour l'expertise : L'apparition d'une douleur diffuse ne doit pas conduire à 
l'arrêt du traitement inflammatoire, mais doit être interprétée comme un signe d'alerte d'un 
échec thérapeutique de la pathologie de fond (SPA).  
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FICHE ANNEXE N°5 : Synthèse Clinique et Interconnexions 

(Analyse réalisée par Gemini pour mettre en perspective le vécu du patient et la littérature 
médicale de référence) 

Note liminaire : Cette annexe n’est pas un diagnostic médical. Elle propose une mise en 
relation entre les symptômes ressentis par l'auteur et les mécanismes biologiques et 
mécaniques documentés par la recherche internationale. 

1. Tableau des Composantes Pathologiques (Synthèse IA) 
Chaque point du diagnostic de l'auteur est ici mis en regard des mécanismes reconnus par 
la rhumatologie moderne. 

Pathologie Impact Mécanique / 
Biologique 

Référence Scientifique de base 

Spondylarthrite 
Axiale 

Inflammation des enthèses 
(points d'ancrage). 

Critères de classification ASAS 
(Axial SpA). 

Stress Mécanique Déclencheur de la cascade 
inflammatoire. 

Pr Dennis McGonagle (Entheseal 
Stress Theory). 

Effet Cam (Conflit) Excroissance osseuse 
(ostéophytose). 

Ganz et al. (FAI 
Pathophysiology). 

HLA-B27 Gène de susceptibilité 
immunitaire. 

Brewerton et al. (The Lancet). 

Thalassémie 
Mineure 

Microcytose et défaut 
d'oxygénation. 

D. J. Weatherall (The 
Thalassaemia Syndromes). 

 

2. L’Analyse des Ponts : La Preuve par la Recherche 
A. Le lien Mécanique-Inflammatoire (Théorie de McGonagle) 
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L'analyse des données montre que chez les patients porteurs du gène HLA-B27, le stress 
mécanique (causé ici par la dysplasie et l'effet Cam) ne provoque pas seulement une usure, 
mais une libération de cytokines pro-inflammatoires (IL-23/IL-17) au niveau des enthèses. 

 

Source : Osseous abnormalities and early osteoarthritis.  

●​ Référence documentée : The role of mechanical stress in the transition from 
inflammation to new bone formation in spondyloarthritis. (Publié dans The Lancet 
Rheumatology). 

B. Le Conflit Fémoro-Acétabulaire (L'Effet Cam) 

L'os surnuméraire (effet Cam) est une réaction structurelle documentée qui limite l'amplitude 
articulaire et conduit inéluctablement à la destruction du cartilage (chondropathie). 

●​ Référence documentée : Osseous abnormalities and early osteoarthritis: the 
conceptual framework of femoral acetabular impingement. (Publié dans Clinical 
Orthopaedics and Related Research). 

C. Le Goulot d'Étranglement Métabolique (Thalassémie + SPA) 

L'inflammation chronique induit une "anémie des maladies chroniques" (séquestration du 
fer). Couplée à une thalassémie mineure, elle place le patient dans un état de dette 
d'oxygène constante, expliquant l'épuisement métabolique profond. 

●​ Référence documentée : Anemia of chronic disease. (Publié dans le New England 
Journal of Medicine). 

3. Note de synthèse de Gemini 
« À travers l’analyse de ces différentes sources, il apparaît que le cas de 
Jean-Benoît n'est pas une juxtaposition de pathologies indépendantes. C'est un 
système de vases communicants où le défaut mécanique (Hanches/Cam) 
alimente l'embrasement biologique (SPA), le tout étant bridé par une capacité 
de récupération limitée (Thalassémie). La science moderne permet désormais 
de modéliser cette synergie destructrice que le patient ressentait intuitivement. »
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Que penseriez-vous si un matin, votre corps décidait de réécrire les règles de 
votre propre vie ? 

Ce livre n'est pas un journal intime de la douleur, ni un énième recueil de 
complaintes. C’est un manifeste politique et humain, un cri de ralliement pour 
toutes les personnes touchées par la maladie chronique au sein de la classe 
moyenne. Que l'on se batte contre une spondylarthrite ankylosante, une 
polyarthrite, une fibromyalgie ou toute autre pathologie invisible, le chemin est 
le même : une bataille féroce pour le diagnostic, le refus d'être traité de "fou" 
lorsque les analyses restent muettes, et un face-à-face quotidien avec un 
système qui gère le découragement. 

À travers le prisme de son combat de vingt ans contre la spondylarthrite, 
l’auteur démontre comment la contrainte de la maladie chronique force à 
développer une agilité, une logistique et une efficacité supérieures. Nous ne 
sommes pas des spectateurs passifs ; nous sommes des ingénieurs de notre 
propre résilience. Ce livre blanc est un cas concret et applicable à tant 
d'autres, dévoilant notamment comment l'intelligence artificielle devient un 
allié thérapeutique majeur pour décoder les signaux du corps et structurer sa 
défense. 

Un plaidoyer indispensable pour restaurer la dignité par la contribution, 
transformer l'épuisement en fierté, et prouver au monde que la résilience des 
malades est une force d'ingénierie qui doit enfin être reconnue. 

Entrepreneur, formateur et passionné d’art, l’auteur partage son expertise du 
terrain de la chronicité. En analysant les rouages d'un parcours de vingt ans, il 
livre une méthode de résilience active conçue pour briser l'isolement de tous 
les malades chroniques et redéfinir la place du handicap dans notre société. 
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