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Nous comptons sur vous !

ed

Chére Madame, Chére Mademoiselle, Cher Monsieur,

Vous avez accepté de participer au projet Espaioes vous en
remercions trés sincerement. Nous comptons sur yous

continuer en lien avec votre rhumatologue traitantyenir

régulierement aux visites de suivi, organisées daftre centre
hospitalier régional de référence.

Comme vous le savez, la cohorte ESPOIR est un yastet
national, sous I'égide de la Société Francaise ldamatologie,
dans lequel plus de 800 patients atteints d'aghrdébutantes
ont été recrutés. L'objectif est de collecter uarmgt nombre de
données  cliniques, biologiques, radiographiques et
thérapeutiques, afin d’'améliorer la connaissancia dealadie et
la prise en charge des patients atteints de rhemes
inflammatoires chroniques, comme la polyarthritennatoide.
La cohorte ESPOIR a débuté a la fin de 'année 20Q@2rtains
d’entre vous sont maintenant suivis dans ce caejpeid plus de
3 ans, mais un suivi total d’au minimum 10 ansrestessaire
pour avoir des conclusions valides et nous vousreions de
bien vouloir venir régulierement (méme si vous aleen...)
aux consultations qui vous sont proposées par vodrre
hospitalier régional de référence, tous les 6 meisdant les 2
premiéres années, puis tous les ans par la suitiee Wdélité
dans le temps est indispensable pour que nousignssavec
vous, répondre aux questions scientifiques podéamné&ibuer a
vaincre la polyarthrite rhumatoide.

Professeur Bernard Combe
Au nom du Comité de Pilotage d'ESPOIR

B Quel est l'intérét de la Cohorte ESPOIR sur le
plan épidémiologique ?

L'épidémiologie est la science qui étudie et détaitréalité
d’'une maladie au sein de la population, notammesg |
caractéristiques des personnes qui en souffrentsyimptomes
associées au développement de la maladie, lesifaate risque
de la maladie ainsi que les éléments pronostigeesadravité.
En se fixant pour objectif d’étudier I'impact médichumain et
social de la PR, ESPOIR a d’emblée affiché cettonté
d’apporter des informations épidémiologiques sunédadie, ce
qui a justifié I'inclusion de plus de 800 patiedens plus de 14
centres investigateurs répartis dans toute la Eranc

Pour parvenir a ce résultat, un effort majeur ad&gmandé a
tous, patients, infirmiéres ou médecins de reclermique,
membres du comité pilotage. Cela valait-il la peindinal ?

La meilleure réponse est probablement contenue ldansi de
Santé Publique du 9 ao(it 2004. Cette loi s’est wpsur une
travail de I'INSERM et de la direction générale ke santé
(DGS) pour définir I'objectif de santé publique’ldokizon 2010
concernant la PRréduire les limitations fonctionnelles et les
incapacités induites par la maladiddans cette Loi, il est
explicitement mentionné qu'il est impératif de reitlir des
informations valides et représentatives sur lesitdimons
fonctionnelles et les restrictions d’activités asées a la PR,
lesquelles faisait cruellement défaut jusqu'a nemiant. C'est
exactement ce QqU'ESPOIR fait, au travers des @iffisr
questionnaires — parfois un peu rébarbatifs — queisv
remplissez lors des visites de suivi.

D’'ores et déja, quels résultats peut-on espéretaleohorte ?
ESPOIR nous permet de pouvoir disposer, a terme,
d’information sur la démographie de la maladie &répon
homme/femme, age, sexe, catégorie socioprofessiepnies
conséquences en termes de handicap (HAQ), le istemtent
sur la qualité de vie (SF-36). Ce questionnaire63#3 d’autant
plus important que 'on dispose de données damp®palation
générale, ce qui autorisera des comparaisons lentpealité de
vie des personnes souffrant de PR et la populgioérale.
Autre aspect épidémiologique, nous disposons d'etedéja
avec ESPOIR d'information sur le besoin et la comsation de
soin des patients, ce qui autorisera a terme lukdes codts
engendrés par la PR, qu’ils soient a la charge’assurance
maladie, des mutuelles complémentaires ou desnpatiux-
mémes.

Grace a ESPOIR, aux données recueillies, il sessiiple de
mieux connaitre le visage de la PR, dés les presigemaines
de la maladie. C’est une des forces majeures de nohorte et
il est plus que jamais nécessaire aujourd’hui darqudvre
I'effort engagé. Parce que, qui mieux que vousoeisIpPouUvons
faire progresser nos connaissances sur les conEERIe
médicales et humaines de la PR ?

Pr. B. Fautrel, CHU La Pitié — Paris

B Comment vont étre lues vos radiographies des
mains et des pieds ?

Les radiographies des mains et des pieds font gieméent
partie du bilan initial réalisé devant un rhumatsm
inflammatoire débutant.
Elles servent essentiellementcéasser les polyarthrites en
« érosive » ou «non érosive », la notion d’'érosiétant
fortement associée au diagnostic de polyarthritemdtoide.
Elles peuvent en outre rechercher d’autres anomapar
exemple des calcifications) qui orientent vers uotrea
diagnostic que celui de polyarthrite rhumatoide.
L’évaluation initiale a en outre unaleur pronostique. Qu'il
s’agisse de rhumatismes inflammatoires débutanis tenant
ou de polyarthrite rhumatoide, dans la plupart éegles le
score radiologique initial est corrélé a [I'évoluio
radiographique, au nombre d’érosions, au remplaneme
prothétique et au handicap au cours des annéasra ve
Leur apport a la fois diagnostic et pronostic pHase initiale de
la maladie est donc bien établi.
Ces radiographies initiales servent en outre dehélide base
pour suivre I'évolution par comparaison aux cliclréslisés
ultérieurement, tous les 6 mois la premiére annédées deux
premiéres années, puis tous les ans. Dans cefieatiod, la
lecture des clichésst faite de différentes fagons :

- tout d’abord, le cliniciens qui vous suit noteél s’
existe au niveau de chacune de vos articulatiogsnuEns et
des pieds une des anomalies suivantes : démirgiatis(I'os

apparait moins dense lorsquil y a une importante
inflammation), pincement (diminution de la hautedu
cartilage), érosion (petite destruction de l'os dwuche

I'articulation), voire déformation (I'articulationn’est plus
normalement axée). Ensuite, il compare le nouvdighécaux
clichés antérieurs pour savoir si il y a eu uneliian, a quel
niveau, et a quelle vitess€'est grace a ces clichés que le
médecin peut décider si il faut impérativement ou an
renforcer le traitement (soit par infiltration locale soit par
changement du traitement de fond) pour empécheéwriation
radiologique. Parfois, méme quand vous allez Hemédecin
change le traitement parce que des altérationloagjues
apparaissent.

- ensuiteune copie des clichés est envoyée au centre
de lecture radiographiqug a Brest, ou 2 lecteurs qui ne
connaissent pas votre dossier vont relire les gudjghies pour
coter de facon précise I'importance de chaque aliersalon
des scores. En effet, pour que I'évaluation stmadéuait un
intérét, encore faut-il qu'elle soit pertinente., Goutil de
mesure utilisé au temps zéro ou a temps ultérieste rdiscuté
tant en termes de lésions a mesurer (érosion, pETE
pincement et érosion, géode) que de définition lds®ns a



mesurer (nombre et siege des articulations atwirgelle de
mesure, critere de pertinence). Les auteurs deslegtu
s'accordent toutefois sur la nécessité d'une lecttiandardisée
des radiographies. Le score le plus utilisé a ffet est le score
de Sharp et plus précisément la version proposéegrader
Heijde. La mesure du score de Sharp modifié pardesrHeijde
demande du temps (20 minutes) et de I'entraineneeqti rend
son utilisation difficile en pratique médicale caote. Celui-ci
permet d’attribuer des points en fonction de l'impoce des
anomalies observées a chacune des articulationsndies et
des pieds. Les érosions sont cotées de 0 a 10ieds ¢t de 0 a
5 aux mains, tandis que les pincements articulaives cotés de
0 a 4, a chacune des articulations. En faisant dgerme du
résultat obtenu par chacun des lecteurs, on ohtieatvaleur
qui sert de cotation de vos clichés. L'évolutiorvds anomalies
radiographiques pourra donc étre évaluée de fagm@neement
précise.
Le score SENS, qui ne prend en compte que le nomhese
articulations qui sont le siegent d’un pincementspe nombre
des articulations qui sont le siégent d’une érosistnune forme
simplifié du score de Sharp, plus applicable ertigue. I
comporte une cotation de 0 a 86, soit 44 articuaticotées 0
ou 1 pour la présence d'érosions et pour la pré&sefign
pincement. En Hollande, les rhumatologues utilisentscore.
En France, I'appréciation n'est pas parfaitemerntifiée et la
plupart des rhumatologues estiment que c’est lapeoaison
globale des clichés qui est utile. C'est la comigara des
différentes méthodes de mesure dans la cohorte ESRO
permettra de répondre aux questions que l'on se [Eos
pratique.
Dans le cadre de la cohorte ESPOIR, nous pourronsirsi
évaluer les conséquences de la maladie rhumatismslet des
traitements sur I'évolution, grace a la lecture stadardisée
telle gu’elle est décrite ici
Par ailleurs, les autres techniques d'imagerichdgmphie,
IRM) ne manquent pas d'intérét mais n'ont pas été
suffisamment comparées a la radiographie pour dae |
définisse leur place respective. La cohorte ESPf#Rnettra
paralléelement de trouver quand et chez qui lesseraén plus
ou a la place de la radiographie.

Pr. A. Saraux, CHU de Brest

B Les 130 minutes d'une infirmiére pour une
visite

Votre participation nous améne a recueillir :

« 70 ml de sang , vos urines

« 1 radiographie

« 1 densitométrie osseuse

« 1 questionnaire de qualité de vie.

Qu’en est-il de notre réle au sein de cette étude

1. Une mission d'organisation: 15 minutes

Deux mois avant I'échéance, nous programmons visite.

2. Préparation de la visite quelques jours avant votre
venue: 15 minutes

Nous demandons votre liasse de soins

Nous préparons :

« Tubes et pochettes de prélevement. (nous avoliés 2830

étiquettes sur ces derniers en 2005)

« Imprimés pour la radio, la densitométrie...

3. Le jour méme : un réle d'accueil et de coordination 60
minutes

* Nous vous orientons vers les différents acteues médecin

investigateur pour I'évaluation clinique ou l'imfiere pour

votre densitométrie ou vers la radiologie.

« Nous réalisons vos recueils de sang, (une psetie aliquotée

en sérum), urines.

« Dans un second temps, autour d'un" en-cas bieiténig¢nous

apportons notre aide, si besoin (ou quand les temetont

oubliées !) pour le remplissage du questionnairginE vous

voila libérés !

Qu'en est-il de votre dossier ensuite ?

4. L'infirmiére de recherche clinique : un réle de suvi : 40
minutes

Peut-étre pensez-vous que votre dossier reste tzrgé

pendant cette période ? Pas du tout !!

« Aprés votre visite, l'infirmiére regroupe lesukiats.

e Votre sérum sanguin est acheminé vers le cerdgréakis

Bichat.

Vos radiographies anonymisées sont adresséerate e

Brest.

« Elle saisit informatiquement toutes les donnéessignées par

le médecin dans votre dossier. Celles-ci sontstréses au

centre coordinateur de Montpellier pour étre expks par des

statisticiens.

« Elle se préoccupe de la régularité des visites t& patients

suivis. Cela ne vous surprendra donc plus de cécewn petit

appel téléphonique afin de vous inciter a poursuivotre

participation.

A travers nos différentes taches, nous essayorsuteentourer

au mieux et de vous apporter toutes les réponges questions.

Si vous avez des suggestions, n’hésitez pas aerofare part

afin d'améliorer votre prise en charge...

M Gras , C Lesage, infirmiéres participant a lacherche
clinigue, Rouen
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B Promoteur : Société Francaise de Rhumatologie
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- Société Francgaise de Rhumatologie
- Institut National de la Santé et de la Recherghe
Médicale (Inserm)

B Soutien financier :
- Laboratoire Merck-Sharp & Dohme-Chibret
- Laboratoires Abbott et Amgen




