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INTRODUCTION

A l'occasion de la Journée Mondiale des Rhumatismes (World Arthritis Day) qui a lieu chague année le
12 octobre, nous avons le plaisir de proposer la 3eme édition de la rencontre « Ensemble Contre les
Rhumatismes ». C'est en effet ensemble, que patients, professionnels de santé et chercheurs se
mohilisent pour faire connaitre, reconnaitre I'importance de I'enjeu de santé publique gue représentent
les rhumatismes et les maladies musculo-squelettiques et la nécessité de soutenir la recherche médicale.
La recherche médicale est en effet un atout majeur pour lutter contre ce fleau qui est la premiere cause de
handicap apres 40 ans et qui concerne plus d'un quart de la population européenne. Elle nécessite d’étre

renfarcee avec un engagement fort des pouvoirs publics nationaux, européens et internationaux.

Au-dela des donneées de sante publique, il y a des femmes, des hommes et des enfants qui souffrent de
handicaps retentissant sur tous les aspects de leur vie quotidienne. C'est la raison pour laguelle, nous
voulons cette année que la rencantre « Ensemble contre les rhumatismes » présente, a par égale, le point
de vue des chercheurs et celui des malades sur des questions chaisies par les 12 assaociations partenaires.
Ces guestions sont particulierement impaortantes pour les malades : la fatigue et le sommeil, pourguai
sont-ils sous-eévalués dans le suivi des patients ? Peut-on espérer guerir d'un rhumatisme chronigue ou
doit-on parler uniguement de réemission ou de maladie contrélée ? Comment ameéliorer la communication
patients-soignants ? Nous verrons ainsi ot en est la recherche nationale mais aussi internationale, quelles
sont les attentes des malades et comment les scientifiques cherchent a y repondre. Les discussions entre
les intervenants et avec la salle tiendront une large place, pouvant faire émerger des idées de recherche
en collabaoration avec les associations de malades. Ce collogue sera retransmis en direct dans plusieurs
grandes villes permettant a un plus large public de suivre les sessions et de réagir en direct pendant les

discussions.

Cette journée est organisée grace a I'engagement de I'Inserm/AVIESAN (Alliance nationale pour les
Sciences de la Vie et de la Sante], la Sacieté Francaise de Rhumatologie, la Fondation Arthritis Courtin
(1ere fondation privee destinée a soutenir la recherche sur les arthrites en France], la SOFMER (Societé
Francaise de Medecine et de Readaptation], le CRI [Club Rhumatismes et Inflammation], le GRIO [Groupe
de Recherche et d’Information sur les Ostéopaoroses), ainsi que de nombreuses assaciations de malades
concernees par ces maladies. Cette forte mohilisation reflete la volonté de toutes les parties prenantes
de faire reconnaitre la recherche sur les rhumatismes et les maladies musculo-squelettiques comme une

veritable priorite.

Pr Francis Berenbaum.

-
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PROGRAMME

10HO0>10H30 EHEHSE
1UH3U>1UHL|[] INTRODUCTION: Bernadette Breant (Mission Associations Recherche & Societé de I'lnserm)

SESSION 1: SOMMEIL ET FATIGUE
Modérateurs: Laure Gossec [AP-HP Pitie Salpétriere, Université Paris 6] et Claudine Grancher [Association
Francaise des Fibromyalgiques)

LES POINTS MARQUANTS DE LA RECHERCHE ET LE POINT DE VUE DU CLINICIEN :
Michel Petitjean [AP-HP Ambroise Pare, Boulogne Billancourt, Inserm]

LE POINT DE VUE DES ASSOCIATIONS
Fatigue : Gerard Thibaud (ANDAR]J, Sommeil : Audrey Duchet-Caillas [AIRSS]

DISCUSSION AVEC LA SALLE ET LES RELAIS EN REGION

Déjeuner

SESSION 2: PEUT-ON GUERIR D’UN RHUMATISME CHRONIQUE ?
Modeérateurs: Gilles Hayem [AP-HP Ambroise Parg, Boulogne Billancourt] et Bénédicte Charles [France
Psaoriasis]

LES POINTS MARQUANTS DE LA RECHERCHE ET LE POINT DE VUE DU CLINICIEN : Bernard Combe [Hopital
Lapeyranie, Université de Montpellier, Montpellier]

LE POINT DE VUE DES ASSOCIATIONS
Patricia Preiss [AFP ric] et Corinne Devos (afa)

DISCUSSION AVEC LA SALLE ET LES RELAIS EN REGION

11

SESSION 3 : COMMENT AMELIORER LA COMMUNICATION

ENTRE PATIENTS ET SOIGNANTS ?

Modeérateurs: Catherine Beauvais [AP-HP Saint Antoine, Paris] et Lionel Comole [Fondation
Arthritis]

Le projet EPOC (Etude Patient : Opinions et Craintes] : présentation et résultats
Francis Berenbaum [AP-HP Saint-Antoine, Inserm, Paris]

LE POINT DE VUE DES ASSOCIATIONS Quand le patient est un enfant : William Fahy (Kourir)
Le patient est un adulte : Laurence Carton [AFLAR]

15HLID>15HU[] DISCUSSION AVEC LA SALLE ET LES RELAIS EN REGION

lBHUD>]_6H1[] CONCLUSION GENERALE: Francis Berenbaum, AP-HP Saint-Antaine, Inserm, Université Paris 6

|1l
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INTERVENANTS

Gérard
THIBAUD

Bernadette
BREANT

Patient atteint d'arthrite juvénile
al'age de 11 ans, president de
I’ANDAR (Association Nationale de
Défense contre I'Arthrite Rhuma-
toide] depuis 2012.

Directeur de recherche Inserm,

responsable de la Mission
Associations Recherche & Société de I'lnserm (Département de
I'Information Scientifique et de la Communication), Paris.

Audrey

Laure DUCHET-CAILLAS

GOSSEC

Vice-présidente de |'Association

pour I'information et la recherche
sur le syndrome SAPHO [AIRSS])
I'Universite Pierre et Marie Curie
(UPMC] - Sorbonne Universites,
chercheur a I'Institut Pierre-
Louis d’Epidémiologie et de Santé Publique dans I'équipe GRC- .
08 « Epidémiologie et Evaluation des maladies Ostéoarticulaires G'”BS
Inflammatoires et Systéemiques », et rhumatologue au CHU

HAYEM

Professeur de rhumatologie a b

Pitie-Salpétriere, Paris.

Praticien Hospitalier, rhumato-

CIaUdine logue au sein du service de rhu-
matologie de I'hdpital Ambroise
GRANCHER

Pare, Boulogne Billancourt,
expert notamment du syndrome SAPHO.

=~
; Bénédicte

CHARLES

Présidente de I'Association Fran-
caise des Fibromyalgiques [AFF]

Michel
PETITJEAN

Michel Petitjean : Praticien Hospitalier au service de Physiologie
- Explorations fonctionnelles de I'Hopital Ambroise Paré (Bou-
logne-Billancourt]), maitre de conférences et chercheur a I'Unité
U 1179 Inserm-Université de Versailles Saint-Quentin-en-Yve-
lines intitulée «Handicap Neuromusculaire : Physiopathologie,
Biotheérapie et Pharmacologie appliquees».

Patiente atteinte de rhumatisme
psaoriasique, ecoutante au sein

de I'assaciation France Psoriasis (en contact avec plusieurs
centaines de patients chague année).
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Bernard
COMBE

Professeur des Universites
Praticien Hospitalier, Chef du
Département Rhumatologie, Chef

du Péle Os et articulations, CHU

Lapeyronie de Montpellier, Universite de Mantpellier.

Patricia
PREISS

Secrétaire Générale de I'Asso-

ciation Francgaise des Polyar-

thritiques et des rhumatismes
inflammatoires chroniques [AFP ric) : gestion administrative et
financiére, développement de projets dans le domaine de I'in-
formation, de la representation des malades et des partenariats
prives et publigues. Redactrice en chef de la revue Polyarthrite
Infos.

Corinne
DEVOS

Administrateur et référent

Ecoute / ETP lle de France de

I'association Frangois Aupetit

(afa), patiente intervenante en

éducation thérapeutique dans plusieurs CHU parisiens, calla-
baratrice aux travaux du Pole de ressources ETP Idf et interve-
nante dans la formation des professionnels de sante

Catherine
BEAUVAIS

Rhumatologue, Praticien

Haspitalier dans le service

de rhumatalogie de hapital

Saint-Antoine [Paris), auteur du

livre collabaoratif intitulé « Education Thérapeutique du Patient
en rhumatalogie » paru en avril 2015 (ed. Malaineg, coll. Educa-
tion Du Patient]
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Lionel
COMOLE

Directeur et porte-parole de la
Fondation Arthritis.

Francis
BERENBAUM

Professeur de rhumatologie a la

faculté de medecine Pierre-et-

Marie-Curie, chef du service de
rhumatologie a hopital Saint-Antoine (Paris] et responsable de
I'equipe « Métabalisme et maladies articulaires liges a I'age »
de l'unité Inserm U938.

Président de I'assaciation Kourir

[enfants atteints d’arthrite juvé-

nile idiopathique (AJl]). Prati-
cien en remediation cognitive (Paris V] exergant en Centre de
Réadaptation professionnelle pour adultes handicapés. Forme
a I'Education Thérapeutique du Patient (ETP] et participant a
plusieurs groupes de travail notamment pour I'élaboration d’'un
referentiel national ETP en AJL.

Laurence
CARTON

Secrétaire Générale de I'’Assacia-
tion Francaise de Lutte Anti-Rhu-
matismale et Vice-Présidente

de I'’Assaciation France Spondyloarthrites. Domaines d'action :
perspective et securité du patient dans la recherche et la prise
en charge, représentation des usagers et qualité de sain, édu-
cation a la santé, responsahilité sociétale et environnementale
en sante.
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Session 1: Sommeil et fatigue

MICHEL PETITJEAN, AP-HP Boulogne Billancourt, Inserm

Les troubles du sommeil et la fatigue associés aux rhumatismes chronigues sont des symptomes tres frequents qui pesent

lourdement sur la vie quatidienne des patients. Les patients pensent que ces symptémes sont sous-evalués dans leur suivi

medical mais comment le clinicien envisage-il leur prise en charge ? La recherche médicale tant nationale gu’internationale

est-elle active dans ce domaine ? Des traitements speécifiques, médicamenteux ou non, sont-ils a I'etude ? Le docteur Michel

Petitjean nous présentera comment les cliniciens et les chercheurs abordent ces questions et répondra a toutes celles des

participants a cette rencontre.

| £ POINT DE VUE DES ASSOCIATIONS

GERARD THIBAUD, ANDAR

La fatigue, un probléme fréquent

Tout le monde s’est deja plaint d'étre fatigue. Mais les
personnes souffrant de rhumatismes chroniques rappaortent
que la fatigue, si elle est prévisible, a un retentissement
particulierement important dans leur quatidien. En effet
elle s'ajoute a la maladie, au handicap, et devient beaucoup
plus difficile a gérer. Chez ces personnes, la fatigue est non
seulement toujours présente, a des intensites variables, mais
elle est parfois accahlante. L'épuisement a un retentissement
sur toutes les spheres de la vie. De plus, pour elles, il est
souvent difficile de parler a leur entourage du poids de leur
fatigue.

Comment la définir ?

Il 'est impossible pour les patients de la définir, c’est une
notion subjective (elle ne se voit pas] et difficile a mesurer
(elle ne se dose pas). Les patients parlent de la fatigue
physique, de leur difficulté a poursuivre leurs activites. lls
parlent également de la fatigue psychologique, c’est-a-dire
de leur difficulté a poursuivre les relations avec I'entourage,
familial ou professionnel. Les deux sont souvent réunies:
« Tout me fatigue, je suis tout le temps fatigue »

Pourquoi cette fatigue ?

Qu'elles soient physiques et/ou psychologiques, les causes

-
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sant multiples ; méme si on note un lien étroit entre le niveau
d’'activité de la maladie et I'intensité de la fatigue, on peut
se demander quelle est la part des traitements, du trouble
du sommeil, des comorbidites, des efforts physiques dus
au handicap. De I'avis général des patients, la fatigue n'est
gue peu evoquee lors des cansultations et aucun traitement
specifique n'est propose.

Comment lutter contre la fatigue ?

Analyser sa fatigue avec recul sans en rejeter l'aspect
psychologigue et en parler a son médecin sont essentiels pour
que celui-ci traite plus efficacement la maladie et améliare
egalement la qualité de vie dans son ensemble. De plus, il est
important que le patient revoie son hygiene de vie et implique
son entourage en lui faisant comprendre que la fatigue dont
on parle dans les rhumatismes n'est pas celle dont an parle a
la machine a café le matin.

L'Education Thérapeutique du Patient, une ressource faite
pour et avec les malades

LUETP est un atout important pour mieux vivre avec une
maladie rhumatismale. De nombreux ateliers sur la fatigue
permettent aux malades d'echanger librement sur ce theme.
Le patient expert a un role majeur lors de ces animations.
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AUDREY CAILLAS DUCHET, AIRSS

Les troubles du sommeil, une spirale infernale pour

beaucoup trop de patients

Un trop grand nombre de malades se plaint d’'une mauvaise qualité de sommeil. Une des guestions récurrentes est :

est-ce la mauvaise qualité de mon sommeil qui entraine une aggravation de ma pathologie, ou est-ce l'inverse ? Le

patient qui souffre de problemes de sommeil a le sentiment d’entrer dans une spirale infernale et d'étre moins bien

arme face a la maladie.

Quels sont les liens entre insomnie, fatigue et rhumatisme

inflammatoire chronique (RIC) ?

La personne atteinte de RIC se demande a quoi est attribuée
la mauvaise qualité de son sommeil : la douleur, les
medicaments, les comorbidités, I'anxiété? La fatigue est-elle
forcément liée au sommeil ? Comprendre, c’est permettre au

malade de mieux gérer sa maladie.

Les troubles du sommeil ne sont pas un « probleme annexe »

du RIC pour le patient !

Et pourtant, les patients souffrant de RIC ont déja entendu des
milliers de fois : « tout le monde est fatigugé », «tout monde
est stresse » « tout le monde a mal au dos » ! Il est difficile
pour eux d'expliquer que leurs troubles de sommeil et leur

fatigue sont aussi chronigues que leur maladie.

Fatigue et troubles du sommeil doivent s’intégrer dans la

prise en charge globale du patient souffrant de RIC

La demande des patients est d'intégrer les problemes du
sommeil et de la fatigue dans la thérapeutique et/ou la gestion
de la maladie. Sila fatigue est difficilement mesurahle, ce n'est
pas le cas du socmmeil. Uanalyse du sommeil peut d’une part
étre un bon indicateur de la qualité de vie globale du malade
mais aussi permettre au medecin et au patient d’envisager

des moyens d’ameliorer la qualité du sommeil.

-
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Hypnogramme, tracé qui résume le déroulement du sommeil au cours de la
nuit. ©Inserm/Latron, Patrice

L’Education Thérapeutique du Patient pour le sommeil reste

a développer

A l'instar de I'ETP sur le theme du sommeil pour les patient
atteints d'un syndrome d'apnées obstructives du sommeil
ainsi que des recommandation de la HAS pour la prise en
charge de ce syndrome, il serait intéressant de creuser la piste
d’un développement d’ateliers sur le theme du sommeil pour
aider et accompagner les patients atteints de RIC, faciliter la
communication entre le patient et ses soignants, coordonner
une meilleure prise en charge du patient concerné par un
probleme de sommeil.

Il reste que ce probleme doit étre au prealahle mieux connu
et un travail collaboratif entre les associations de patients par
le biais, par exemple, d'un guestionnaire permettrait d'etudier
la faisahilité de la mise en place d'un atelier sommeil dans les

programmes d'ETP existants en rhumatologie.
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Session 2 : Peut-on guérir d'un
rhumatisme chronique ?

3QUESTIONSA... BERNARD COMBE, Hopital Lapeyronie et Université de Montpellier

Quelle est la différence entre une maladie bien contrdlée et
la guérison du point de vue scientifique ?

Il'y a eu des progres considérables au cours des dernieres
annees dans la prise en charge et I'évalution des rhumatismes
inflammatoires chroniques (RIC). L'objectif thérapeutique est
clairement d'obtenir non seulement la rémission clinique
mais surtout de la maintenir dans le temps. La rémission est
définie par I'absence de signes objectifs d'inflammation, que
ce soit sur des données clinigues ou biologigues. L'obtention
et le maintien de la rémission sont les meilleurs moyens
pour prévenir les complications de ces maladies que sont le
handicap fonctionnel, la dégradation articulaire radiologique,
les complications générales de la maladie, notamment
cardiovasculaires et la baisse de la qualité de vie si impartante
pour les patients. Cette rémission doit étre obtenue en
dehors de tout traitement symptomatique [analgesique,
AINS et méme corticoides]. Par contre, la réemission est
genéralement obtenue grace a la mise en place de traitement
de fond (DMARDs « disease-modifying antirheumatic drugs »
ou medicaments antirhumatismaux modificateurs de la
maladie) gu’il soit de synthese (méthotrexate] ou biologique
(biothérapies). Une fois la rémission obtenue et maintenue,
I'objectif est ensuite de réduire ces DMARDs et si possible
de les arréter. La rémission sans traitement est cependant
rarement obtenue [15% des patients environ]. Méme si on
I'obtient, les médecins évitent de parler de guérison car il y a
toujours un risque de rechute ultérieur, au bout de quelques
semaines, mois ou anneées. Par oppasition avec ce controle
de la maladie gu’est I'état de rémission, la guérison est
I'eradication complete du rhumatisme sans risque de rechute
ultérieure. Actuellement, nous n‘avans pas les eléments pour
parler de guerisan dans les RIC.

Quelles sont les avancées de la recherche a I'échelon
mondial sur les possibilités de guérison ?

Méme si la guérison ne peut pas étre actuellement un objectif
realiste dans la prise en charge de patients atteints de RIC,
elle reste un aobjectif majeur de la recherche dans le domaine.
L'obtention de la rémission cliniqgue prolongée qui est un
objectif majeur dont on ne parle que depuis guelgues années
est un premier pas vers I'obtention d’'une éventuelle guérison.
Actuellement, les recherches vant dans plusieurs directions :
bien sdr essayer de développer des traitements ciblés plus
efficaces, mais aussi mieux predire la réponse therapeutique
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et, surtout, traiter les patients le plus tot possible, avant
meéme que le rhumatisme ne soit declare.

La médecine personnalisée est a I'ordre du jour dans toutes
les maladies chroniques. Il y a de nombreux efforts pour
essayer de prédire la réponse thérapeutique en fanction des
traitements disponibles. Proposer le meilleur traitement a
chague patient de maniere individuelle, devrait permettre
d’obtenir une rémission clinique la plus précoce possihle
qui est le meilleur élément pour envisager une rémission
prolongée et donc peut-étre la guerisan.

Envisager un traitement extrémement précoce, avant méme
gue la maladie soit déclarée, est une veritable prévention du
RIC. De nombreux programmes de recherche clinique sont
actuellement développés dans le monde afin de traiter les
patients avant que la maladie ne s’installe et ne passe a la
chronicité. Farce est, en effet, de constater qu’une fais le RIC
declare, les chances d'obtention d’une guérison sont faihles.
Il convient, tout d'abord d'identifier les patients a risque de
developper un RIC, par exemple, ceux ayant des arthralgies
et/ou des auto-anticorps spécifiques dans le sang, puis de
leur proposer, le traitement le plus approprié possible, pour
prévenir le developpement du RIC.

Quelles sont les limites de cette attente des malades ?

Les patients souhaitent actuellement conserver leur qualité
de vie et idéalement vivre sans maladie. Lorsque des patients
débutent un RIC, 'une des premieres guestions qu'ils nous
posent est de savoir quelle sera I'evolution et s'ils pourront
guérir. On ne peut pas parler actuellement de guérison car
celle-ci est peu probable en I'état actuel des stratégies et
des outils thérapeutiques dont on dispose. Neanmoins, il est
absolument nécessaire de parler de I'objectif rémission qui
cansiste a la disparition des symptémes, a la prévention du
handicap et a la conservation de la qualité de vie, au prix d'un
traitement qui devra étre prolonge.

En revanche pour le futur, vus les énarmes progres réalisés au
cours des dernieres années et compte tenu des programmes
de recherche actuellement mis en place dans le monde, il
n'est pas irréaliste de concevair qu’'a moyen terme, on puisse
envisager la guérison de certains RIC chez un certain nombre
de patients.
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PATRICIA PREISS [AFPRIC] ET CORINNE DEVOS [AFA]

Le patient face a I'annonce d’une maladie chronique

La chronicitée du rhumatisme définit un nouvel état de la
personne qui en souffre et qui touche tous les aspects de
sa vie : elle n'a plus une maladie mais elle est définitivement
malade. Elle va devoir « faire avec », avec les traitements,
les aménagements (vaire les bouleversements] de vie, les
cantraintes, le partenariat obligé avec les professionnels de
santeé et aussi « faire avec » un avenir incertain. Pour elle,
une stratégie est a caonstruire pour donner une juste place
a la maladie, ni trop grande, ni trop réduite. Il y aura des
consequences pratiques dans sa vie quaotidienne mais aussi
psychologiques dans ses relations avec les autres et dans
I'image de soi.

Selan la gravité de la maladie, selon la situation personnelle,
les patients ne sont pas tous armeés paour y faire face.

La rémission des symptomes ou la rémission globale de la
maladie ?

Quand le medecin parle de remission de la maladie chronigue,
il faudrait savoir ce qu'il considere. Pour les patients, tous
les aspects de la maladie sont importants : non seulement
les symptomes visibles et sensibles que peut evaluer le
rhumatologue mais aussi ceux gue le clinicien ne voit pas
comme la douleur, la fatigue, la géne fonctionnelle, ainsi
que les retentissements sur 'etat de sante, notamment
les atteintes viscérales, les érosions articulaires, les effets
indésirables des traitements et I'inquiétude a long terme qu’ils
suscitent (risque cardiovasculaire, ostéoporose, cancer...].
Face au positivisme des médecins sur le ban cantrole de
la maladie, les patients peuvent étre en porte a faux du fait
du maintien des traitements et de la présence de sequelles
irreversibles. Le gain immediat de la réduction, voire de la
disparition, des symptémes n’est pas toujours corrélé au gain
sur le long terme des aspects moins visibles de la maladie.
Linquietude demeure, les contraintes aussi et I'etat de malade
chronigue n'est pas fondamentalement modifié méme si la
qualité de vie s'améliore.
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Pour certains patients, les periodes de rémission des
symptémes favorisent le sentiment de déni de la maladie avec
la volonté de revenir a la « vie d’avant » au risque d’arréter
le suivi et les traitements. Les associations pensent que
I'accompagnement des soignants est important également
dans ces periodes.

Dans le cas d'une polypathologie, comme par exemple une
maladie inflammatoire chronique de I'intestin (MICI] associée
a un rhumatisme inflammatoire chronique, la rémission
d’'une pathologie n'entraine pas forcément I'amélioration de
I'autre (par exemple le cas d'une biothérapie efficace que
pour I'une des maladies]. Il peut apparaitre pour le patient
une « concurrence » entre les deux maladies en termes de
perception de la gravité ou méme de déni de I'une vis-a-vis
de l'autre.

La guérison ou I'espaoir : les attentes des malades

Lespoir des patients n’est pas de stopper ou de ralentir
la maladie, mais de la faire disparaitre avec son cortege
de consequences. A defaut, ils attendent de beéneficier
de traitements efficaces avec mains d'effets secondaires
incommodants et inquiétants ainsi que des traitements ou
des techniques qui « réparent » les séquelles. Les patients
ont fait un lang chemin d’apprentissage pour « vivre avec »
une maladie chronique. Ils révent de pouvoir faire le chemin
inverse pour mieux reapprendre a « vivre sans ».

L'attente des malades envers les medecins et les chercheurs
est immense ; pour eux, ils personnifient I'Espair. Comment
pourrions-nous mieux communiguer sur le travail des uns
face aux réalités quotidiennes des autres ? En effet parler de
guerison ne doit pas étre un tabou : les limites scientifigues
d’aujourd’hui ne sont que des étapes ; les cannaitre, les
comprendre, permet aux patients d'investir dans I'avenir.

Un partenariat patients/médecins-chercheurs peut permettre
que toutes les étapes franchies vers la guerison saient vecues
comme déja des victoires par tous. Des projets collaboratifs
fructueux restent a definir.
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Session 3 : Comment améliorer la com-
munication entre patients et soignants ?

LE PROJET EPOC [ETUDE PATIENT : OPINIONS ET CRAINTES]

Pourquoi ce projet ?

La Palyarthrite rhumatoide (PR] et la spondyloarthrite [SpA]
sont les deux rhumatismes inflammatoires chroniques
(RIC] les plus freguents, avec une prevalence comprise
entre 0.3 et 0.5% de la population générale en France. Le
caractere chronigue de ces rhumatismes, la variabilité des
manifestations et [impossihilité de predire de maniere
précise leur évolution sont autant de facteurs qui suscitent
chez les patients beaucoup de stress et d'interrogations sur
leur avenir.

La perception des patients de leur maladie est tres importante
car elle va influer sur la bonne adhésion au traitement et aux
recommandations délivrées par les médecins et également
sur la fagon de vivre avec la maladie.

Or certains patients ont des peurs et des croyances sur leur
maladie qui peuvent avoir des impacts négatifs sur I'évalution
de leur RIC et leur qualité de vie. Chercher a identifier tout
Ce que peut imaginer le patient pour apporter I'information
adéquate face aux craintes injustifiees, c’est tres difficile
pour le médecin et ce n'est pas une approche habhituelle
en consultation. D’autre part, il n'existe aujourd’hui aucun
outil capable de mesurer ce niveau de peurs se développant
spécifiguement chez un patient soufrant d'un RIC.

Aussi avec la Fondation Arthritis, nous avans elabore le projet
Epoc (Etude Patient : Opinions et Craintes] afin de donner des
moyens de faciliter la communication entre les soignants et
leurs patients sur ces aspects peu ahordeés.

En quoi consiste le projet EPOC (Etude Patient : Opinions et
Craintes) ?

Ce projet d’envergure mené de 2011 a 2015 sous I'égide la
Fondation Arthritis et avec le soutien des laboratoires UCB
a nécessité de multiples études pour mieux connaitre les
representations de la maladie chez les patients atteints de
RIC, pour élabarer et tester des guestionnaires d’evaluation
des peurs et croyances et aboutir d'une part a un questionnaire
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utilisahble en consultation pour servir de base d’échanges
fructueux entre le patient et le soignant et d'autre part a
un outil de mesure du niveau de peurs chez ces patients.
L'objectif était aussi de sensibiliser la communauté meédicale
sur la prise en compte de ces peurs et croyances dans leurs
caonsultations mais aussi le public pour lutter contre les
sources d’inquiétudes infondées.

Le projet, debute fin 2011 et toujours en cours, s'articule en 4
grandes etapes : état des lieux des recherches menees sur ce
sujet (2012-2014]), enquéte descriptive qualitative menée par
entretiens individuels aupres de 25 patients souffrant de PR
et 25 souffrant de SpA [2012-2014]), etude quantitative sur
une population de 700 malades atteints de PR et SpA (2013-
2015), et actions de communication (2014-2016).

Quels sont les principaux résultats :

Les patients atteints de RIC ont un certain nombre de
croyances dont certaines ne sont pas necessairement
appropriées par rapport a |'état actuel de nos connaissances
scientifiques. C'est le cas par exemple dans les domaines
de 'alimentation ou de I'activité physique. C'est au médecin
d’initier la discussion sur ces crayances, afin de dissiper
les idées fausses, de rassurer le patient et de réajuster la
gestion de la maladie. D'ailleurs, on a remarqué dans ces
entretiens une forte aspiration pour plus de discussion sur
ces sujets avec san médecin. Un tel dialogue contribuerait a
ameliarer les normes de soins dans ces maladies chronigues
et invalidantes. Glohalement, les résultats étaient proches
entre les patients atteints de PR et ceux de SpA. Néanmoins,
on a constaté une peur plus prononceée pour la paralysie chez
les patients atteints de SpA et de déformations articulaires
chez les patients atteints de PR. Méme si ces représentations
sont de plus en plus rares dans ces maladies, elles restent
neanmoins tres présentes sur plusieurs supports media
comme les sites internet.
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Evolution des croyances et craintes relatives aux
manifestations de la maladie

- Manifestations Diagnostic Evolution de la maladie
chronigues .
antérieures au Poussée
diagnostic +/- s
-« Crise inaugurale » 1

Réalité de la maladie : i
« Je vais étre *Douleurs i
paralysé » *Chronicité !
A Crainte sous- sContites i
l i jacente *Répercussions :
Qcculte la notion de Réactivation de
maladie chronique la crainte initiale

Evolution des croyances et craintes relatives
au traitement de la maladie

| Diagnostic | Mise sous Persistance des symptomes / progression de la maladie |

traiternent

initial @TNFC( I

y S
Retour a la réalité I
« Mes symptémes vont ; 1
dispargitre »  |m————-———= 5 | «Letraitement ne marche pas » |
« Je vais étre quéri » « le traitement m'est nocif » "
I
v v
_____________________________________ -
l Attentes irréalistes | | Attentes revues a la baisse « C'est ma derniére chance »

« Que vais-je devenir aprés? »

POUR TOUT SAVOIR SUR LE PROJET EPOC :
*http://www.fondation-arthritis.org/la-recherche/le- *Fears and beliefs in rheumatoid arthritis and
projet-epoc/ spondyloarthritis: a qualitative study.

Berenbaum F, Chauvin P, Hudry C, et al. PLaS One. 2014 Dec
*Reporting of patient-perceived impact of rheumatoid 4;8(12]):e114350. Erratum in:
arthritis and axial spondyloarthritis over 10 years: a systematic PLoS One. 2015;10(3):e0119056.

literature review.
Gossec L, Berenbaum F, Chauvin P, et al. Rheumatology *Rencontre-débat EPOC Webconférence 23 juin 2015

(Oxford). 2014 Jul;53(7):1274-81. http://public.weconext.eu/conferencepoc2014/index.html
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LE POINT DE VUE DES ASSOCIATIONS

La communication entre médecin,
parents et enfant malade

WILLIAM FAHY, KOURIR

La communication entre médecin et patient est un échange complexe d'informations qui integre des aspects psychaologigues,
sociologiques, culturels eux-mémes guides par des stéreotypes, des représentations ou des prejuges. Le contexte de cet échange
n'est pas le méme pour le médecin et le malade. Le médecin intervient dans un cadre professionnel et le patient est lui en position
de faiblesse, soumis a la fragilité due a sa maladie, a ses craintes et au poids de la paosition du soignant.

Pour le cas d'un enfant malade, la communication entre le médecin et la mere est d'autant plus difficile que I'hypersensihilite de
celle-civa 'amener a interpréter, au-dela des mats échangés, le compartement de son interlocuteur : « la, il n'est pas content », « il ne
m'écoute plus », « au début, mon cas I'intéressait, mais maintenant il s’en fiche », « il ne me croit pas », « pourquai il hésite ? »...
Cette sensibilité exacerbée est trop souvent repoussée ou déniée, alors que les risques psychosociaux des familles s'appuient
sur leurs ressentis, leurs emations, leurs penseées negatives. Il est impossible de demander aux enfants ou aux parents un
camportement qui correspondrait a une norme. Le medecin doit les considérer dans leur unicité et leurs particularismes.

Differentes peurs ont ete listées par un groupe de parents ayant un ou plusieurs enfants
atteints d’'une maladie rare, chronigue

DEVANT LE MEDECIN

SOUS-JACENT AU DIALOGUE, PEURS CONCER-
NANT LA VIE DE TOUS LES JOURS

Peur de ne pas étre écouté / compris
Peur d'étre jugé

Quelles répercussions sur ma vie professionnelle ?
Comment va-t-on gerer le temps ?

Peur gu’il m’inquiéte ou me rassure inutilement
Peur de I'étroitesse des points de vue du médecin
Peur de voir ridiculiser mes crayances, opinions,

Vais-je trouver de I'aide ?
Quels frais cela va engager ?
Quels effets secondaires aux traitements ?

Peur de ne pas étre cru

Peur gu'il pense gue j'exagere

Peur gu’il mimpose son point de vue

Peur qu’il pense gue je n'ai pas confiance

Peur d'oublier de dire quelgue chose

Peur de me laisser dépasser par mes émotions
Peur de ne pas comprendre

Peur que I'on me culpabilise

Comment expliquer autour de moi ?

Comment gérer cela en couple et avec les autres enfants ?
Comment faire face a la douleur de I'enfant ?

Quelles limites lui imposer ?

Quelle vie professionnelle, amoureuse, familiale possible
pour lui ?

Quelle autonomie possible ?

Pourquoi a-t-il si peu d'appetit ?

Quels aliments lui donner ?

Et les vaccinations ?

L'école va-t-elle accepter les variations de son etat ?
Dois-je le limiter en sport ?

Que lui dire sur sa maladie ?

Souvent, en pédiatrie, dans la relation triangulaire médecin-mére-enfant, I'enfant se situe en angle mort.

Le médecin et les parents oublient trop souvent que I'enfant malade est un étre utilisant pleinement son intelligence, qu’il va lui-
méme rechercher du sens a ce qu'il ressent et a ce qu'il vit. Il va elaborer des hypotheses qui seront validées ou non. L'associer au
trialogue médecin-parents-enfant, c’est lui permettre de se construire avec sa maladie, notamment batir une vraie confiance en
soi et non de la fanfaronnade d’enfant ou d’adolescent.

Comment donner al'enfant sa juste place dans un ce trialogue qui éviterait la communication bétifiante ou celle qui lui ferait parter
un fardeau trop lourd? Comment lui donner l'initiative du mode de communication [dessin, pleur, séduction,...] pour parvenir a un
trialogue vrai et fructueux ? Voici les questions que médecins et parents doivent se poser.
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LAURENCE CARTON, AFLAR

La relation entre médecin et patient adulte

La consultation, la rencontre de tous les espoirs... et de tous les dangers. Comment mieux faire pour
I'avenir ?

Dans un monde ideal et dans la perspective du patient, la consultation serait tout cela ; une rencontre
précieuse, un constat et une recherche de solutions en commun, un accord thérapeutique, dans un cadre
de relation empathique, engageant vers un resultat tangible précieux pour la santé du malade dans son
sens maoderne et total.

La realite est toute autre, soumise a des distorsions sociales, temporelles, spatiales. La relation medecin-
malade est encare trop souvent entachée d’une notion d’'inégalité face au savair, niant la connaissance
expérientielle gu’a le patient de sa maladie. Les attentes du patient trouvent leur cadre dans ce vécu dgja
long de la maladie chronique (20 ans passeés] et s'inscrit dans un projet de vie : 20 ans a venir, et tout cela en
a peine 20 minutes. Comment seulement décrire les mois passeés depuis la derniere consultation ? Enfin,
le medecin peut ne voir le malade gu’en tant que patient et non une personne dans son envirannement et
situation de vie, dans un champ limité a un cabinet de consultation, et non face a ses fonctions dans la
vraie vie, hors du soin.

Comme le clame la Journée Mondiale du Rhumatisme 2016, « I'avenir est dans nos mains ». C'est aussi le
role de la recherche, et la responsabilite des organisations de patients, que de developper, le plus souvent
grace aux nouvelles technologies, des solutions a ces problématiques. La consultation idéale de demain
inclura les données clinigues et personnelles recueillies par le patient grace a des outils d’évaluation issus
des « Patient reparted outcomes », indices compasites donnant la priorité a sa perception en sante et a
impact de la maladie. Elle instaurera - enfin | - un dossier plus gue medical partagé dans une relation
égale enrichie par la pluridisciplinarité, et les apports de I'éducation thérapeutique du patient seront
généralisés dans les pratiques de sain dans une posture educative mutuelle. La recherche utilisera les
données recueillies au long des soins de chacun, pour une médecine personnalisée, predictive et partagée.
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Action Contre les Spondylarthropathies - ACS-France

Association pour I'information et la recherche sur le
syndrome SAPHO -AIRSS

~ACS

Action Cortre les
Spandylarthrog

pathies 8 prasident ; Franck Gerald

http://www.acs-france.org/

http://airss-sapho.org

Présidente : Nathalie De Benedittis

Association Francaise de Fibromyalgie - AFF

http://aff.monsite-orange.fr
Association Nationale de Défense

contre I’Arthrite Rhumatoide - ANDAR

Présidente: Claudine Grancher Y
Lo 1901 g r "
http://www.polyarthrite-andar.com/ - _-:;,/

. . Président : Gérard Thibaud
Association Francaise du Lupus et

autres maladies auto-immunes - AFL+

[ L Association pour les enfants atteints d’arthrite juvénile

idiopathique - KOURIR

Présidente : Marianne Riviere

http://www.kourir.org Keurir
i o
President : William Fahy * e
kot
) Association Frangaise de Lutte Antirhumatismale
- AFLAR
A FLA\ http://www.aflar.org/ Solidarité Handicap autour des maladies rares
TR ST T - Solhand .
f&??glﬂﬂgﬁﬁﬂﬁsﬁﬁﬁ Président : Laurent Grange
http://www.solhand-maladiesrares.org/
-

Présidente : Annie Moissin

Cadilavati’ Haswlivay

Association Francaise des Polyarthritiques et des
Rhumatismes Inflammatoires Chroniques - AFPric

http://www.polyarthrite.org/

Présidente: Marie-Anne Campese-Faure

Association France Spondylarthrites - AFS
http://www.spondylarthrite.org/

Presidente: Delphine Lafarge

France Psoriasis
http://francepsoriasis.org/

Présidente : Roberte Aubert

At oy ey

Assaciation Frangois Aupetit - afa
http://www.afa.asso.fr/

Présidente: Chantal Dufresne

Association Indépendante des Polyarthritiques de la Région
Rhéone-Alpes - AIPRRA

A
http://polyarthrite.isere.pagesperso-orange.fr ﬁlPRRD
N—

Présidente : Evelyne Rolland
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L’Alliance nationale pour les sciences de la vie et de la santé [Aviesan] a été créée en 2009
et rassemble les principaux organismes et etablissements impliqués dans la recherche en

C)V I 6 SO ' l sciences de la vie et de la santé. Elle a pour objectifs d’assurer la cohérence des actions au

alliance nationale  NiVEAU national, ainsi que la creativite et I'excellence de la recherche francaise.

les sciences de la vie et de | té
pour les sciences de la vie et de la san T

L'Institut Thématique Multi-Organismes « Physiopathologie Métabaolisme Nutrition »
(ITMO PMN] est I'un des 9 ITMQs qui forment les piliers d’Aviesan. Ses domaines thématigues
cancernent le poumon, le systeme circulatoire et hemostase, les glandes endaocrines, le foig, le rein, la peau, les os et articula-
tions, et I'ensemble des arganes mis en jeu par I'alimentation
http://pmn.aviesan.fr

LInstitut national de la santé et de la recherche médicale est un organisme dédié a la
recherche biologique medicale et a la santé humaine. Il se positionne sur I'ensemble du

I Iil I I nse r m parcours allant du laborataire de recherche au lit du patient. Il est membre fondateur

de 'Alliance nationale pour les sciences de la vie et de la sante [Aviesan].
http://www.inserm.fr/

Pour développer le dialogue et le partenariat entre les chercheurs et les assaciatians, I'Inserm a mis en place un double dispasitif qui
fonctionne depuis 2004 : une instance de réflexion, le Groupe de Réflexion avec les Associations de Malades [Gram), et une structure
opérationnelle, la Mission Associations Recherche & Société.

http ://www.inserm.fr/associations-de-malades

La Fondation Arthritis a été créée en 2006 par une association de malades avec |'objectif de
”‘ Fondation  fajre avancer la recherche pour guérir les rhumatismes les plus graves comme les rhumatismes
ARTH R 'TiS inflammatoires chroniques. Elle a été reconnue d'utilité publique (RUP] par décret du premier
ministre I'annee de sa création. La Fondation bénéficie d'un fond de dotation de la famille Cour-
Recherche & Rhumatismes tin et de I'Etat, ainsi que du mécénat de la société Clarins qui prend en charge I'ensemble des
frais de fonctionnement. Ainsi, 100% des dons collectés sont redistribués a la recherche.

La Fondation Arthritis vise a favariser tous les aspects de la recherche avec un effort particulier pour la recherche translationnelle.
Dans chacun des grands domaines scientifiques et sur I'avis de son Conseil Scientifique, la Fondation Arthritis soutient les meil-
leurs projets et les équipes les plus dynamigues, et ce dans un souci de complémentarite avec les organismes publics de finance-
ment de la recherche, et dans une perspective d’excellence au plan international. La Fondation s’appuie également sur un collectif
de six associations qui représente la voix et I'expérience des malades. Ce collectif intervient dans les choix des programmes de
recherche et les décisions votées en Conseil d’Administration.

http://www.fondation-arthritis.org

R
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Depuis 1969, |a Société Frangaise de Rhumatologie soutient la recherche sur les rhumatismes et les mala-

dies musculosquelettiques. Aujourd’hui, la sociéte rassemble les rhumatologues universitaires, hospitaliers et
libéraux, sur I'ensemble des questions scientifiques qui font I'actualité de la rhumatologie.
La Saociéteé Frangaise de Rhumatologie finance tous les ans sur ses fonds propres des projets de recherche

fondamentale et de recherche clinigue. La SFR s’est imposée comme la Société Savante francophone qui
reunit les meilleurs experts de la Rhumatologie.
http://sfr.larhumatologie.fr/ et son portail d’information : http://www.larhumatologie.fr/

Le Club Rhumatisme et Inflammation (CRI] est un groupe de travail de la Societé Francaise de Rhu-
mataologie, cree en 1997 et arganise en association 1901. Il s'intéresse aux maladies inflammatoires
rencaontrees en pratique rhumatologigue et en médecine interne.

Club Rhumatisme

etinflammation Le but du CRI est de regrouper les cliniciens hospitaliers et libéraux intéressés par ces affections ; de

promouvair et de déevelopper les études et les recherches fondamentales, cliniques et thérapeutiques en
ce domaine et de favoriser |a diffusion des connaissances en matiere d’affections rhumatologiques inflammataires et immunolo-
giques, dans toutes leurs formes et dans tous leurs aspects.
http://www.cri-net.com/

1 4 Le Groupe de Recherche et d’Information sur les Ostéoporoses ou GRIO est une association loi de 1801
. | crééeilyaplus de 20 ans par des chercheurs et cliniciens avec pour objectif de lutter contre LES ostéo-
- parases. Les actions du GRIO visent :
- a sensibiliser le grand public et les pouvairs publics sur les possibilités de prévention et d’action notamment en participant a
des programmes d’'information.
- a informer le corps meédical sur les faits établis, les progres en cours et a venir tant dans le domaine diagnostique que thérapeu-
tique.
- a encourager les travaux de jeunes chercheurs frangais en attribuant chague année une bourse de recherche.
http://www.grio.org/

C La Société Francaise de Médecine Physique et de Réadaptation (SOFMER], fondée en 1974, est la

} FME R société savante de Médecine Physigue et de Réadaptation (MPR] en France. Elle a pour objet :

‘ wan mnne demeiecne 0e discuter, diffuser, valoriser et initier la recherche dans cette discipline a I'occasion des séances

mw.m“mw.- scientifigues, du congres, par l'intermédiaire de sa revue et par I'attribution de bourses de
www.solmer.com recherche et du prix SOFMER ; de développer les relations avec les arganismes de recherche

reconnus, les sacietes, assaciations ou partenaires ceuvrant dans le champ de la discipline ; de

participer a la formation des médecins, des paramédicaux et autres intervenants ; d'étre un interlocuteur reconnu par les arganismes

de tutelle.

http://www.sofmer.com
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