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L’AFLAR participe à la mission Buzyn. Au nom des patients atteints d’ostéoporose, l’AFLAR 
est honorée d’être invitée, dans le cadre de la stratégie de transformation du système 
de santé du Premier Ministre, Edouard Philippe, à participer à la mission Buzyn. La 

Ministre des Solidarités et de la Santé, Madame Agnès Buzyn, a présenté la mission Buzyn à Orléans 
en prenant pour exemple le cas d’une femme présentant une fracture sur ostéoporose. L’AFLAR a 
participé à la première réunion du chantier Ostéoporose.

 « La première fracture doit être la dernière »

Notion fondamentale qui concerne l’ostéoporose. Diagnostiquer l’ostéoporose lors de la survenue 
de la première fracture et accompagner la personne atteinte d’ostéoporose dans le parcours de 
santé permet ainsi de prévenir la « cascade fracturaire ». Sept priorités ont ainsi été mises à jour en ce 
sens au terme des Etats Généraux de l’Ostéoporose (cf. p. 25) menés par l’AFLAR et l’Alliance Nationale 
contre l’Ostéoporose.

Une vision que semblent partager les autorités de santé, alors qu’un Plan national de Santé publique, baptisé « Priorité 
prévention – Rester en bonne santé tout au long de sa vie », a été présenté le 26 mars dernier par le Premier Ministre Edouard 
Philippe et la Ministre de la Santé Agnès Buzyn. Ce plan de prévention constitue le premier axe de la stratégie nationale de santé 2018-
2022 du Gouvernement. Il comprend 25 mesures-phares, dont l’une pourrait être utile au dépistage de l’ostéoporose :

« Prévenir la perte d’autonomie en agissant dans les milieux de la vie ».

L’A�ar vient d’obtenir une audience auprès du Conseiller spécial de Mme Agnès Buzyn pour faire valoir ses attentes, notamment dans le 
dépistage et l’amélioration de la prise en charge de l’ostéoporose. Une collaboration que nous espérons fructueuse pour participer de 
façon constructive à ce plan de prévention nationale.

Et puis retour sur l’émission di�usée sur France 5, le 8 novembre 2017, sur le thème « L’ostéoporose  : vraie menace ou fausse 
maladie ? »  : l’AFLAR a immédiatement souhaité réagir auprès des médias pour dénoncer les contre-vérités développées durant sa 
di�usion (cf. Lettre ouverte p. 28). Il s’agissait pour l’AFLAR de rétablir la vérité sur cette pathologie bien réelle.

Dans ce numéro, un Zoom sur « le mal de dos » consacré aux lombalgies et à ses traitements (cf. p. 4). Mais aussi un focus sur « la 
douleur » (p. 9), laquelle constitue le premier motif de consultation dans les services d’urgences et chez le médecin généraliste.

Egalement, un vaste dossier sur les rhumatismes in�ammatoires chroniques (RIC) mettant particulièrement l’accent sur l’importance 
du dialogue entre les patients, leur entourage et les professionnels de santé (cf. programme EPOC p. 20) ou encore l’implication des 
patients dans le cadre de la recherche (cf. Enquête EMAS p. 12, Etude QUALIBRA p. 16, projet SAFIR p. 22).

En�n, intégration au sein de l’AFLAR d’une nouvelle structure, PASS’SAPHO (ex-AIRSS - cf. p.7), pôle dédié à l’accompagnement des 
patients atteints du syndrome SAPHO, spondyloarthrites et autres pathologies associées. Nous leur souhaitons la bienvenue et leur 
consacrerons une sous-section sur notre site www.a�ar.org. Les adhérents de ce nouveau pôle sont bien sûr invités à rejoindre les 
membres de l’AFLAR au �l de l’année 2018.

Merci de votre �délité ! ”

Laurent 
Grange

Président 
de l’AFLAR

“
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Les Lombalgies 

Par le Dr Didier Poivret

Notre colonne vertébrale est constituée de vertèbres, 
qui sont des sortes de cubes, empilés les uns au-dessus 
des autres. Ces cubes sont très solides et peuvent 
résister à des tensions considérables, mais leur solidité 
diminue avec l’âge : c’est ce qu’on appelle l’ostéoporose, 
ou fragilité osseuse qui, lorsqu’elle devient maladie, 
aboutit parfois à des fractures de vertèbres.

Entre les vertèbres se trouvent des disques, qui sont 
des sortes de coussins en caoutchouc, permettant 
aux vertèbres de bouger entre elles. C’est ce qui nous 
permet de nous pencher en avant, en arrière, sur le 
côté et de nous tordre sur nous-mêmes pour faire 
des rotations. Avec l’âge, les disques perdent de leur 
élasticité et de leur souplesse, c’est ce qui provoque la 
rigidité de la colonne vertébrale et explique que nous 
nous mobilisons en tous sens moins bien à 60 ans qu’à 
50 et à 50 ans moins bien qu’à 40.

Parfois le disque part en arrière, il rencontre alors le nerf 
sciatique qui passe par là et provoque une sciatique, 
c’est-à-dire une douleur qui va aller jusqu’au bout du 
nerf, très à distance de la région lombaire, c’est-à-dire 
jusqu’au pied. Comme c’est un nerf qui est comprimé, 
il arrive souvent que la douleur s’accompagne de 
fourmillements ou de coups d’électricité, un peu comme 
lorsqu’on se cogne le coude sur un objet tranchant et 
qu’on ressent un coup d’électricité dans les doigts. 
Dans les cas de compression du nerf les plus aigus, le 
nerf est tellement comprimé qu’il s’abime, comme un fi l 
électrique qui se coupe. Il apparait alors une paralysie du 
pied, que le patient n’arrive plus à relever ou à abaisser ; 
il faut alors opérer rapidement la hernie sous peine de 
ne pas obtenir de récupération complète. La plupart des 
hernies régressent toutes seules, elles ne s’aggravent 
pas inexorablement mais régressent spontanément 
dans la majorité des cas. Ceci a été observé grâce aux 
scanner et IRM pratiqués aujourd’hui journellement ; 
c’est pour cette raison que les hernies discales sont 
beaucoup moins souvent opérées maintenant qu’il y a 
quelques années.

Enfi n, il existe de petites articulations, en arrière des 
vertèbres, qui sont soumises à d’importantes contraintes 
tout au long de notre vie et contribuent à la stabilité et 
la mobilité des vertèbres. Entre ces articulations et la 
vertèbre proprement dite se dessine un canal, appelé 

canal lombaire, par lequel passent les deux nerfs 
sciatiques mais aussi le nerf crural qui innerve la cuisse, 
et les nerfs qui innervent notre vessie, en particulier 
ceux qui nous permettent de retenir nos urines.

Lorsque les disques ou les articulations en arrière 
(les articulaires zygapophysaires ou postérieurs) se 
détruisent, l’organisme réagit en fabriquant de l’os, ce 
sont les ostéophytes, couramment appelés becs de 
perroquet du fait de leur aspect sur les radios. En soi, ce 
ne sont pas des éléments douloureux mais des témoins 
de l’arthrose, sauf si, par malchance, ils viennent 
comprimer les nerfs sciatique ou crural, ce qui peut 
provoquer des douleurs lombaires qui se poursuivent 
plus ou moins loin dans les cuisses ou les jambes, par 
exemple en marchant. Les ostéophytes rétrécissent 
alors le canal lombaire, formant un canal lombaire étroit.

Nous disposons de nombreux traitements contre 
les lombalgies :

■ DES TRAITEMENTS MÉDICAMENTEUX :

Tous les antalgiques, qui sont des médicaments qui 
agissent contre la douleur, des plus simples comme le 
paracétamol, qui ne doit pas être utilisé à plus de 4 g 
par jour pour un patient de 80 kg, sinon il devient très 
toxique pour le foie, la codéine et le tramadol, dont les 
eff ets secondaires, en particulier sur la vigilance mais 
aussi sur la digestion (risque de maux de tête, de nausées 
ou de vomissements), doivent être pris en compte.

Les morphiniques, ou dérivés de la morphine, sont à 
éviter pour cette pathologie non cancéreuse.

L’anti-infl ammatoire non stéroïdien  : le disque qui 
perd sa souplesse, l’arthrose des articulaires postérieurs 
provoquent localement une infl ammation, qui peut 

Lombalgies : un mot qui associe lomb et algies. Algie, c’est douleur en grec ; lomb, c’est le 
préfixe de lombaire. Lombalgies veut simplement dire mal aux lombaires. Les vertèbres 
lombaires sont celles qui se trouvent au bas du dos, juste au-dessus du bassin.

ZOOM SUR : LE MAL DE DOS
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* Téléchargez l’application 
pour prendre votre dos en main !

Enfin, parce qu’il est important de bien connaître sa pathologie pour pouvoir 
mieux la prendre en charge, THUASNE a développé l’application Mon COACH DOS*,
en partenariat avec des professionnels de santé. Mon COACH DOS vous apporte des 
informations sur le mal de dos, des conseils pour utiliser votre ceinture lombaire,
et vous propose des exercices pour maintenir votre activité et rester en forme.

La chaleur est également bénéfique pour 
décontracter les muscles et soulager la 
douleur lombaire. Argicalm est une solution
de thermothérapie à base d’argile, disponible 
dans un format spécifiquement adapté au dos.

Soulage
par le froid

Soulage
par le chaud

Soulage
par le froid

Soulage
par le chaudpar le chaud
Soulage
par le chaud
SoulageSoulage

80 %    
c’est le pourcentage de Français qui seront atteints
de mal de dos au moins une fois dans leur vie (1).

Mais le mal de dos n’est pas une fatalité et ne doit pas s’installer !
Pour lutter contre la lombalgie, la Haute Autorité de Santé 
préconise fortement une reprise rapide ou un maintien de ses 
activités (2).

LombaStab
Facilité et liberté
d’ajustement (3)

LombaTech®
Précision et adaptabilité
morphologique (4)

THUASNE propose ainsi des ceintures lombaires 
adaptées à chaque patient et à chaque moment 
de vie pour vous accompagner au mieux dans vos 
mouvements du quotidien.

Disponible sur :

(1) Caisse Nationale d’Assurance Maladie des travailleurs salariés 
(2) ANAES / Service des recommandations et références professionnelles / Décembre 2000
(3) Grâce au système de serrage Quick Lacing
(4) Grâce à sa grande couverture de tailles
*MonCoachDos – Téléchargement gratuit, fonctionnalité de suivi sur abonnement (4,99€/an). Disponible en français sur iOS et Android. 
LombaStab, LombaTech® et Argicalm sont des dispositifs médicaux réglementés qui portent au titre de cette réglementation le marquage CE. Argicalm est destiné à soulager les douleurs articulaires
et musculaires par le chaud ou le froid. LombaStab et LombaTech® sont destinés aux lombalgies communes. Lire attentivement la notice d’utilisation, demandez conseil à un professionnel de santé.
Fabricant : Thuasne SAS - 92 Levallois Perret - France. Date de mise à jour : Mars 2018 - Crédit photo : © Studio Caterin - © Thierry Malty.
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être combattue par ces médicaments. Chacun sait qu’il 
faut les prendre au milieu du repas, parfois avec des 
protecteurs gastriques, en particulier après 65 ans ou 
en cas d’antécédents d’ulcère, mais il faut aussi assurer 
une hydratation suffisante par un apport de liquides 
d’au moins 1 à 1,5 litres par jour, car ils se concentrent 
dans les reins qu’ils peuvent abîmer si les urines ne sont 
pas suffisantes. Il est fortement déconseillé d’associer 
deux anti-inflammatoires entre eux, car nous allons 
alors augmenter la toxicité de ces médicaments sans 
augmenter leur efficacité. De plus, ces traitements se 
conçoivent avec la plus petite dose possible et le moins 
longtemps possible.

Parfois la douleur, en particulier sciatique, est telle 
que nous pouvons avoir recours à quelques jours 
de cortisone.

■ LA CEINTURE LOMBAIRE AIDE ET FACILITE LE 
MOUVEMENT EN CAS DE DOULEUR LOMBAIRE OU 
DE SCIATIQUE BANALES. 

Ce n’est qu’en cas de douleur intense et de blocage 
complet de la colonne vertébrale qu’il faudra garder 
la chambre. Le plus souvent, l’activité quotidienne 
mérite d’être conservée ; elle est encouragée en cas de 
douleur chronique, car elle diminue la douleur grâce 
aux endorphines produites par notre cerveau lorsque 
nous nous activons. Le port d’une ceinture de soutien 
lombaire est souhaitable, à condition d’être adapté à 
la morphologie de chacun. C’est le rôle du pharmacien 
ou de l’orthopédiste de conseiller chacun dans le choix 

de sa ceinture. 
Celle -ci 

n e 

provoque pas de perte musculaire, bien au contraire, 
les muscles se décontractent mais restent actifs sous la 
ceinture et gagnent en puissance, ce qui ne peut être 
que favorable à l’amélioration.

■ L’AMÉNAGEMENT D’UN POSTE DE TRAVAIL PEUT 
ÊTRE DEMANDÉ

Avec l’aide du médecin du travail, l’octroi de la qualité 
de travailleur handicapé s’obtient auprès de la MDPH 
et permettra de faire valoir ses droits spécifiques au 
salarié concerné.

■ LES CURES THERMALES

Elles permettent d’assurer des soins continus, durant 
trois semaines, sous la conduite d’un médecin thermal. 
C’est aussi souvent l’occasion de changer de mode 
de vie, de s’éloigner des contraintes habituelles et de 
soulager ainsi son quotidien d’une vie stressante et 
parfois surchargée.

■ LES SOINS DE KINÉSITHÉRAPIE 

Ils sont largement indiqués en cas de douleur lombaire. 
De multiples techniques physiques permettent de 
soulager la douleur et les contractures ; l’apprentis-
sage d’exercices permet d’aboutir à un maintien de la 
colonne vertébrale en bonne position, ils devront être 
repris régulièrement.

■ L’ACTIVITÉ PHYSIQUE 

Elle est fondamentale dans le cas de la lombalgie ba-
nale. On peut dire que l’activité physique est un levier 
incontournable dans le traitement de la lombalgie.

■ LA CHIRURGIE

Elle s’impose au terme d’un bilan et d’une évaluation 
globale du parcours de chacun. Elle fera suite à des soins 
médicaux bien conduits, sauf en cas de paralysies les plus 
graves où un geste chirurgical s’impose rapidement. 
Les chirurgiens peuvent enlever une hernie et tout 
le disque, ils peuvent élargir un canal lombaire étroit 
ou enlever un ostéophyte agressif pour un nerf. Les 
résultats sont remarquables mais la collaboration 
d’un rhumatologue et du chirurgien s’imposent pour 
aboutir à une indication pertinente, avec des chances 

maximales de succès.

En cas de fracture vertébrale par ostéoporose, ce sera le 
rôle du médecin de prescrire un bilan du calcium dans 
vos os et d’adapter un traitement personnalisé à chaque 
cas. Il sera parfois, mais pas toujours, possible d’injecter 
du ciment dans la vertébre, pour lui redonner sa forme 
initiale, un corset anti-douleur est aussi possible.

ZOOM SUR : LE MAL DE DOS
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Pôle pass’SAPHO :
Quand l’union fait la force !

Par Nathalie De Bénédittis

EN 12 ANS, LES CHOSES CHANGENT !

Dans le domaine médical, au-delà du progrès de la 
médecine et de la science, de nombreuses associations 
ont permis d’améliorer les conditions de vie des 
patients. Ces mêmes associations participant parfois 
au travail de recherche et de formation.

Ce fut le cas de l’Association pour l’Information et la 
Recherche sur le Syndrome SAPHO (AIRSS). Depuis 
sa création, l’association, par la voix de sa présidente, 
Nathalie De Bénédittis, celle du Dr Gilles Hayem, 
président du conseil scientifique, ainsi que d’un 
ensemble de bénévoles, a agi de façon à :

■ Soutenir les malades et les familles dans toutes 
leurs démarches (aides techniques et fondamentales) 
afin d’améliorer leur qualité de vie par l’information 
administrative (défense des intérêts et droits du 
patient) et scientifique (via un Conseil Scientifique), à 
lutter contre l’errance de diagnostic ;

■ Favoriser l’accès aux soins pour tous en respectant 
les droits des personnes malades et des usagers du 
système de santé et de l’égalité d’accès aux services de 
santé et de la qualité de la prise en charge (prise en 
charge de la douleur également) ;

■ Participer au développement de l’éducation 
thérapeutique du patient dédié au syndrome SAPHO 
et aux pathologies associées ou non (ce qui ouvre 
cette ETP à d’autres domaines comme la neurologie, la 
gastroentérologie, le diabète etc) ;

■ Faciliter l’insertion scolaire et professionnelle 
des patients ;

■ Promouvoir les travaux de recherche médicale et 
clinique sur le syndrome SAPHO (maladie rare classée 
parmi les spondyloarthrites, qui touche en France une 
personne sur 50 000) ;

■ Faire connaître et reconnaître le syndrome SAPHO 
sur ses enjeux scientifiques, sanitaires et sociaux auprès 
du public et des pouvoirs publics ainsi qu’auprès des 
personnes concernées par cette pathologie ;

■ Inciter le milieu médical à faire connaître notre 
association auprès des familles ;

■ Informer et sensibiliser le public au travers 
des médias.

Toutes nos équipes de bénévoles ont également 
consacré beaucoup de temps dans l’accompagnement 
des patients et des familles dans la totalité de 
leurs projets.

Cependant, pour les patients et les bénévoles, 
l’aventure ne s’arrête pas là ! D’ailleurs, jamais il 
n’aurait été décidé de tout arrêter, s’il n’y avait pas 
une alternative qui permettrait de poursuivre le 
travail réalisé ces 12 dernières années. De ce fait, 
le nouveau rôle de l’équipe active de l’ex-AIRSS 
consistera entre autres en la création d’un pôle adulte 
d’accompagnement des patients atteints du syndrome 
SAPHO, spondyloarthrites et autres pathologies 
associées. Ce pôle portera le nom de « PASS’SAPHO ».

De plus, il a été décidé de mutualiser la totalité des 

Après une longue réflexion depuis le printemps 2017, et au terme d’une assemblée 
générale extraordinaire (ayant fait l’objet d’une procédure en préfecture, validée 
et entérinée par le Journal Officiel), il a été décidé de dissoudre l’Association pour 
l’Information et la Recherche sur le Syndrome SAPHO (AIRSS) sous sa forme actuelle. 
Un nouveau projet a vu le jour sous la forme d’une fusion avec trois structures associatives 
ayant les mêmes finalités que l’AIRSS et la même politique d’action. C’est donc désormais 
avec l’association de recherche sur les mécanismes et origines des rhumatismes (ARMOR), 
dirigée par le Dr Gilles Hayem, l’Association Française de Lutte Anti-Rhumatismale (AFLAR), 
présidée par le Dr Laurent Grange, et avec l’association dédiée aux Arthrites Juvéniles 
Idiopathiques et autres maladies chroniques inflammatoires de l’adolescent (AJI’Ados), 
présidée par le Dr Séverine Guillaume-Czitrom, que tout va se poursuivre.

SAPHO
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connaissances, des savoirs et savoirs-faire, qui ont été 
développés de façon autonome au cours des années 
d’exercices de l’AIRSS. Comme l’expliquent le Dr Gilles 
Hayem et Nathalie De Bénédittis, « cette décision 
de fusion associative répond à une démarche de 
mutualisation des compétences et des travaux déjà 
réalisés pour mieux coordonner l’accompagnement 
des jeunes malades et des adultes concernés. L’union 
permettra, nous l’espérons, une réelle avancée ».

Tout le contenu médical, scientifique, du site de l’AIRSS 
a été transmis respectivement à l’ARMOR, l’AFLAR, 
et AJI’ADOS. Les droits d’auteurs restent la propriété 
intellectuelle des personnes ayant rédigé tous les 
articles, les fiches…

À cela s’ajoute le transfert du service juridique et 
social, qui sera toujours sous la direction de M. Vincent 
David, membre bénévole au sein de l’AIRSS depuis de 
nombreuses années.

Quant aux soutiens de l’AIRSS, ils n’ont pas reculé 
devant cette décision. Ainsi les nombreux partenaires 
de l’AIRSS ont exprimé leur volonté de poursuivre leur 
engagement et de soutenir ce projet « inédit ». C’est 
également le cas du parrain de l’AIRSS, l’acteur Mark 
Grosy, qui s’est dit prêt à continuer d’être présent aux 
côtés des associations, pour le bonheur des patients et 
des familles, et le sien !

Les membres du conseil scientifique de l’AIRSS 
poursuivent leurs travaux de recherche au sein de 
leurs établissements hospitaliers respectifs. Ils ne 
manqueront pas de venir parler des avancées de la 
recherche, qu’elle soit liée directement au syndrome 
SAPHO ou à certaines pathologies associées, comme 
cela a été le cas pendant plus de 12 ans lors de nos 
JESS © annuelles abordant les thématiques suivantes : 
le microbiote intestinal, les programmes hospitaliers 
de recherche clinique, l’éducation thérapeutique 
du patient, la cryothérapie, l’alimentation, le tabac, 
la fatigue, le moral, l’acupuncture, l’hypnothérapie, 
la balnéothérapie, les thérapies complémentaires, 
les traitements, la génétique, le sommeil (étude 
menée par l’AIRSS et la participation de ses patients 
avec une équipe d’Ambroise Paré), méthodes non 
médicamenteuses, art-thérapie, diététique et 
rhumatismes… Tous ces sujets menés avec brio par 
nos scientifiques !

Ces JESS restent la propriété intellectuelle du Dr Gilles 
HAYEM, dont l’AIRSS lui a cédé ses droits. La dernière 
a eu lieu le 24 mars 2018. Pour plus d’informations, 
consultez les sites internet prochainement.

Nous invitons évidement tous les ex-membres de 
l’AIRSS à rejoindre l’AFLAR. Ces deux associations, ainsi 

que le pôle PASS’SAPHO, sauront vous accompagner 
dans votre quotidien, vous proposer des rencontres 
qui, pour le coup, seront encore plus nombreuses sur le 
territoire national… L’ARMOR n’est constituée que de 
médecins et de chercheurs et œuvre pour la recherche.

La décision de fusion des deux associations AIRSS et 
AFLAR a suivi une double logique : celle de mettre en 
commun des moyens humains et matériels et celle 
de réunir d’irremplaçables expériences accumulées 
autour de thèmes globalement convergents. Grâce à 
cette mutualisation, l’aventure ne s’arrête pas ! Chaque 
personne aura un rôle défini et pourra travailler pour 
faire évoluer la recherche, mais aussi contribuer au 
bien-être des patients et de leurs proches.

Rappelons que l’AFLAR essaye en permanence d’aider 
les malades et d’améliorer leur quotidien en utilisant 
différents canaux de communication. L’association est 
très présente sur les réseaux sociaux mais va aussi mettre 
en ligne en 2018 une nouvelle plateforme d’échanges et 
d’informations en ligne dédiée aux malades atteints de 
rhumatisme inflammatoire chronique « Rhuma’talk ». 
L’animation de la communauté Rhuma’talk est assurée 
par un community manager lui-même atteint de 
rhumatisme inflammatoire et dont le rôle est de 
modérer les discussions. A travers cette opération, mais 
aussi des numéros d’écoute et de soutien des patients, 
l’AFLAR cherche à libérer la parole des patients. Elle a 
également lancé fin 2017 le premier « serious game », 
jeu éducatif « EdubioT » dédié aux patients atteints de 
rhumatismes inflammatoires chroniques traités par 
biothérapie pour mieux comprendre et appréhender 
de façon ludique leur maladie et leur traitement 
au quotidien.

LIENS UTILES

Contact Pôle PASS’SAPHO  :  passSAPHO@gmail.com 
ou appeler la passerelle  téléphonique de l’AFLAR au 
0810 42 02 42

• AFLAR : www.aflar.org 
• AJI’ADOS : www.ajiado.org
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« La douleur est un défi majeur pour le système de 
santé du 21e siècle :

• Au moins 12 millions de Français souffrent de 
douleurs chroniques ; pourtant 70 % d’entre eux 
ne reçoivent pas un traitement approprié pour 
leur douleur.

• La douleur constitue le premier motif de 
consultation, dans les services d’urgences et chez le 
médecin généraliste.

• Elle touche en particulier les populations les 
plus vulnérables, notamment les personnes à des 
âges avancés.

• Moins de 3 % des patients douloureux bénéficient 
d’une prise en charge dans un des centres spécialisés, 
lesquels manquent cruellement de moyens. Si rien 
n’est fait, au moins 30 % de ces structures disparaîtront 
au cours des 3 prochaines années.

• Actuellement, sur les six années d’études médicales 
de deuxième cycle, moins de vingt heures de cours 
sont officiellement consacrées à la douleur.

Il y a urgence à revoir les stratégies de prise en charge 
de la douleur, en ville comme à l’hôpital, et cela 
concernant tous les âges de la vie.

Bien que la loi de modernisation de notre système 
de santé votée en 2016 ait reconnu la nécessité 
de prendre en charge la douleur dans son article 
premier, la France, après avoir été longtemps 
pionnière dans ce domaine, est en passe de perdre 
du terrain, incapable de relever le défi. La lutte 
contre la douleur, complexe, multi-professionnelle et 
multidimensionnelle, doit devenir un des socles du 
système de santé au 21e siècle.

Nous, associations de professionnels de santé 
et de patients, appelons les pouvoirs publics à 
concrétiser cette ambition grâce à la mise en place 
d’un programme d’action de lutte contre la douleur, 
dès l’année 2018.

Ce programme devra mettre en place les mesures 

concrètes, à 
même de ré-
pondre aux en-
jeux sanitaires, so-
ciaux, de recherche 
et d’enseignement. 
La mise en œuvre de 
telles mesures, essen-
tiellement structurelles, ne 
nécessite pas de financements 
supplémentaires de la part de l’Etat. »

Selon le propos d’Alain Serrie1, 
la douleur n’a pas de frontières :
« Les douleurs chroniques sont à l’origine de 
handicaps, d’altérations majeures de la qualité de vie, 
d’incapacité des sujets à assumer leurs rôles familiaux 
et sociaux, induisant une consommation importante 
de soins, d’absentéisme au travail, et d’arrêts de 
travail aboutissant à l’invalidité. Les répercussions sont 
importantes  : la vie du patient va être transformée 
pouvant entraîner chômage ou licenciement, difficultés 
familiales (rejet, rupture, divorce ou au contraire 
maternage, infantilisme), ou psychologiques (anxiété, 
dépression), ou médico-légales (invalidité, procès). 
Les études conduites dans le cadre du programme 
européen « Societal impact of pain » montrent qu’en 
France, la fréquence des comorbidités2 associées à la 
douleur sévère est au moins deux fois supérieure à celle 
retrouvée dans la population générale et comparable 
à celle retrouvée en Europe. Les troubles du sommeil 
et anxieux sont particulièrement fréquents. Selon 
les publications, entre 25 et 50 % des patients 
voient leurs activités quotidiennes impactées par la 

FOCUS :  La douleur
Le Professeur Patrice Queneau, qui dirige la Commission sur la 
douleur à l’Académie de Médecine, a invité l’AFLAR à participer 
au rapport sur la douleur en France. Une adhérente de l’Aflar, 
Nadine Gilles, a été conviée à l’Académie pour apporter son 
témoignage.

1 Président fondateur de Douleurs sans frontières, chef du service 
de Médecine de la douleur – Médecine palliative de l’Hôpital 
Lariboisière
2 La présence d’un ou de plusieurs troubles associés à un trouble ou 
une maladie primaire. L’effet provoqué par ces troubles ou maladies 
associés
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douleur chronique, les activités sociales et physiques 
quotidiennes sont altérées de façon significative.

Parmi les 37 pays membres de l’EUROPEAN PAIN 
FEDERATION (EFIC) 740 millions de personnes 
sont susceptibles d’éprouver des douleurs au 
cours de leur vie de la naissance à la fin de vie. 20 % 
de cette population, soit 150 millions d’européens, 
peuvent avoir des douleurs chroniques épisodiques 
ou permanentes au cours de leur vie avec des 
conséquences personnelles sociétales économiques 
importantes. Ce qui correspond approximativement à 
la population de l’Allemagne et de la France réunies. 
Un petit nombre estimé à 2 % présente des douleurs 
d’intensité sévère à intense difficile à prendre en 
charge : on peut donc considérer que 15 millions ont 
des douleurs sévères difficiles à traiter qui nécessitent 
une prise en charge spécifique pluridisciplinaire. »

Selon le Pr Richard Trèves, le 
Dr Laurent Grange, le Dr Julien Ni-
zard et le Pr Patrice Quéneau, la 
douleur en rhumatologie présente 
des aspects particuliers :
« Un Français sur cinq souffre de douleurs chroniques 
d’intensité modérée à sévère selon l’étude STOPNET 
effectuée dans une population générale (référence 
Vandijk), à 60 % chez les sujets âgés  : un tiers d’entre 
eux souffrent de douleurs chroniques sévères (rapport 
HAS 2000). Les structures d’évaluation et de traitement 
de la douleur (centres et consultations) ont été créées 
pour palier ces difficultés d’accès aux spécialistes et 
pour améliorer la prise en charge globale des patients 
douloureux chroniques.

Les principales causes de douleur concernant 
l’appareil locomoteur sont l’arthrose, l’ostéoporose, 
la fibromyalgie, les rhumatismes inflammatoires 
chroniques et la lombalgie :

L’arthrose est un problème clinique souvent sévère, 
fréquent, largement sous-estimé puisque 10 millions 
de personnes en sont atteintes dont 7 millions sont 
symptomatiques. C’est la seconde cause d’invalidité 
en France.

En 2030, l’arthrose pourrait toucher 22 % de la popu-
lation française. Une enquête réalisée par l’AFLAR, ap-
pelée STOP ARTHROSE, a donné les résultats suivants : 
70 % des personnes âgées de 50 à 69 ans en souffrent, 
47 % ont moins de 60 ans, 1/3 a commencé de souf-
frir avant 40 ans. Cette enquête est la première grande 

e n -
quête 
n a t i o -
nale sur 
l’arthrose réa-
lisée en 2014 sous 
l’égide de l’AFLAR et dans le 
cadre de l’Alliance Nationale Contre l’Arthrose regrou-
pant l’ensemble des acteurs prenant en charge l’ar-
throse, dont la SFR.

17 % des patients interrogés déplorent que personne 
ne les aide contre l’arthrose quand ils ne sont pas 
confrontés au manque d’écoute et de compréhension.

Par conséquent, les arthrosiques souffrent, veulent 
être entendus et consultent ainsi beaucoup. Par 
ailleurs, 91,8 % des répondants estiment que le besoin 
de soulager ces douleurs est insatisfait.

Le type de douleur est variable selon les jours dans 
plus de 64,7 % des cas, fluctuant en fonction de 
l’activité de la journée, et entraînant une perturbation 
sur les activités quotidiennes. Dans plus de 34 % des 
cas, la douleur est difficilement soulagée par les 
traitements médicamenteux.

Le rôle des structures douleur chronique (SDC) est de 
ramener à sa juste proportion, comme le font les rhu-
matologues, l’incrimination de l’arthrose : ne se cache-
t-il pas une autre pathologie dite fonctionnelle et qui 
appelle alors une autre orientation thérapeutique (an-
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tidépresseurs, thérapeutiques non médicamenteuses : 
thermalisme, physiothérapie, relaxation…).

L’ostéoporose est une maladie très fréquente, 
puisque 4 millions de femmes en sont affectées et 

800 000 hommes.

Toutes les fractures ne sont pas douloureuses. Dans 
une enquête réalisée par l’AFLAR, il ressort que 2/3 
des ostéoporotiques qui souffrent éprouvent des 
séquelles des fractures vertébrales.

Les troubles statiques secondaires à 
l’ostéoporose sont responsables de douleurs 
chroniques parfois invalidantes dans plus de 
53 % des cas, selon l’enquête Internet initiée 
par l’AFLAR dans le cadre des États Généraux 
de l’Ostéoporose.

Le rôle des structures douleur chronique, après 
que les rhumatologues auront fait les prescriptions 

adaptées et spécifiques (biphosphonates, 
dénosumab, PTH recombinante, vertébroplastie, 

corset anti-douleur) en association aux règles hygiéno-
diététiques, est de comprendre mieux encore que 
cette affection est démoralisante et appelle une prise 
en charge méthodique de réhabilitation physique, 
psychique et sociofamiliale.

La fIbromyalgie qui touche, selon les cas, 3 à 7 % de 
la population, une femme 8 fois sur 10, se caractérise 
par des symptômes cruellement ressentis que sont 
les douleurs, la fatigue, les troubles du sommeil, les 
troubles cognitifs. Les patients qui en sont atteints 
sollicitent grandement des avis auprès des généralistes, 
des spécialistes et surtout des structures douleur.

Souvent, les structures douleurs participent à la réé-
valuation du diagnostic proposé souvent par excès, 
mais aussi par défaut, et favorisent l’éducation théra-
peutique du patient, et chaque fois que possible, le se-
vrage en médicaments responsables de dépendance 
(opioïdes forts, benzodiazépines, somnifères) alors que 
ces médicaments sont parfois choisis avec trop de fa-
cilité. De plus, les orientations non médicamenteuses, 
comme la physiothérapie, les thérapies cognito-com-
portementales, les thérapeutiques psychocorporelles 
(hypnose, relaxation, méditation…) sont fortement 
encadrées par les spécialistes de la douleur. La coordi-
nation de l’ensemble des traitements médicamenteux 
et des approches comportementales est souvent com-
plexe. Les centres de la douleur sont les structures sou-
vent les plus adaptées pour apporter la pluridisciplina-
rité convergente souvent nécessaire, seule réellement 
active dans la prise en charge des fibromyalgiques, ma-

lades souvent en proie à des errances thérapeutiques, 
faute de prise en charge holistique coordonnée.

Les rhumatismes inflammatoires chroniques, qui 
touchent surtout les femmes, sont la polyarthrite 
rhumatoïde, le syndrome de Gougerot Sjögren, les 
spondyloarthropathies, le rhumatisme psoriasique, 
etc., un patient sur trois considère avec inquiétude le 
poids de ses douleurs au cours de sa maladie. Même 
si l’efficacité procurée par les traitements nouveaux 
ou innovants comme les biomédicaments ont 
transformé l’évolution de la polyarthrite rhumatoïde, 
de la spondyloarthrite ou du rhumatisme psoriasique, 
il reste encore des insuffisances quant à la maîtrise 
de la douleur. Fort heureusement, dans le cadre des 
rhumatismes inflammatoires chroniques, on peut 
considérer qu’un tiers seulement des patients ne sont 
pas satisfaits de la prise en charge de la douleur.

Les centres peuvent suppléer au manque de 
considération de la douleur résiduelle et rebelle et 
agissent de concert avec les rhumatologues  : dans 
30 % des cas, une fibromyalgie est ignorée et surtout 
lors des spondyloarthropathies, ce qui n’appelle pas 
à un changement du traitement médicamenteux, 
comme la rotation de biomédicaments, mais à une 
prise en charge globale et pluridisciplinaire, qui devrait 
être rectifiée à l’éducation diagnostique.

La lombalgie est d’une très grande fréquence et 
touchera 80 % des sujets au cours de leur vie. Bien 
que 90 % des lombalgies restent aiguës et transitoires, 
seulement 10 % des lombalgies deviennent 
chroniques. Ces dernières représentent la majeure 
partie des consultations qui y sont consacrées, et leur 
poids représente 90 % du coût de la prise en charge de 
l’ensemble des lombalgies.

Force est de constater que les centres anti-douleurs sont 
une des rares structures capables d’optimiser la prise 
en charge pluridisciplinaire de ces malades handicapés 
par ces lombalgies chroniques rebelles, en errance et 
en désespérance psycho-sociale. Ils peuvent aider les 
spécialistes pressés dans l’appréciation de ce qui relève 
de l’organicité d’une part, et d’autre part de ce qui 
ressort des conséquences personnelles, émotionnelles, 
professionnelles et médico-légales. Les centres anti-
douleurs sont les structures souvent les plus adaptées 
pour apporter une prise en charge pluridisciplinaire 
convergente souvent nécessaire, seule réellement 
active pour enrayer le cercle vicieux de la lombalgie 
chronique et de son handicap  psychosomatique et 
socio-professionnel ».
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Quelle est la situation actuelle ?
En France, la spondyloarthrite axiale reste une maladie 
encore méconnue qui touche entre 0,3 % et 0,4 % de 
la population générale. Elle touche autant les hommes 
que les femmes et les obstacles à surmonter pour les 
patients sont multiples : difficulté de diagnostic, traite-
ment, invalidité, travail, douleurs.

Le Symposium aux Rencontres Natio-
nales sur les Rhumatismes : « Me faire 
entendre pour me faire comprendre ».
L’étude EMAS est une nouvelle initiative destinée à amé-
liorer la prise en charge de la spondyloarthrite en Eu-
rope, alors qu’actuellement les patients ne bénéficient 
pas tous d’un même niveau de soins élevé. Elle a pour 
objectif d’améliorer la prise en charge de cette maladie 
en Europe, en s’attachant à tous les aspects de la vie des 
personnes, du diagnostic au traitement et à la qualité 
de vie. Grâce à une meilleure compréhension des prin-

cipaux défis et inégalités relatifs aux soins et au traite-
ment de la spondyloarthrite, l’étude EMAS milite donc 
en faveur d’une meilleure prise en charge de la maladie 
et contribuera à améliorer la vie des personnes atteintes 
de spondyloarthrite en Europe.

Le Pr Marco Garrido a présenté, au cours du Symposium 
durant les Rencontres Nationales sur les Rhumatismes, 
les résultats de l’enquête auprès des patients en Es-
pagne. 

Spondyloarthrite : la voix d’un patient membre de 
l’AFLAR : 

témoignage du vécu personnel d’une personne at-
teinte de spondyloarthrite. 

Profil des répondants
Patients âgés de 18 ans ou plus, suivis par un médecin 
rhumatologue ou un médecin traitant pour une 
spondyloarthrite et ayant consulté au cours des 

Enquête EMAS*  
sur la spondyloarthrite
Cette enquête anonyme, réalisée dans 11 pays européens dont la France, vise à comprendre 
l’impact de la maladie en évaluant les difficultés auxquelles les malades atteints de spon-
dyloarthrite font face au quotidien. L’Association Française de Lutte Anti-Rhumatismale 
(AFLAR) collabore à la réalisation de cette enquête en France avec l’institut de sondage Gfk 
pour le déroulement de l’enquête, et l’université de Séville pour l’analyse des résultats, avec 
le soutien de Novartis. * European Map of Ankylosing Spondylitis.
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12 derniers mois. Et bien sûr, accepter de partager son 
expérience en consacrant 30 minutes de son temps à 
remplir un questionnaire.

Le questionnaire
Le questionnaire français a été revu par un comité de 
pilotage composé de représentants de l’AFLAR et de 
rhumatologues. Il s’attachait notamment à mettre en 
évidence les besoins non satisfaits des malades et à 
identifier les points d’amélioration en termes de prise 
en charge et de qualité de vie.

Principaux items abordés : profil du patient, symptômes, 
diagnostic, prise en charge (prestations sociales, médi-
cale), impact sur la qualité de vie (vie professionnelle, vie 
personnelle, santé émotionnelle), activité de la maladie, 
craintes/espoirs des patients.

L’anonymat sur cette enquête est garanti à tout mo-
ment. Les informations personnelles qui ont été fournies 
seront utilisées uniquement aux fins de cette enquête, 
et aucunement à des fins de publicité ou de promotion. 
Il n’y avait pas de bonne ou de mauvaise réponse, mais 
seulement pour nous la volonté de nous faire partager 
votre propre expérience et votre point de vue en répon-
dant à toutes les questions de l’enquête.

L’échantillon représentatif de cette enquête était fixé 
à 500 questionnaires analysables, soit un minimum de 
600 questionnaires complétés.
L’enquête était hébergée sur une plateforme web dé-
diée et accessible en ligne via le site de l’AFLAR, du 

15 décembre 2017 au 15 janvier 2018.

Analyse des résultats en France
L’étude est actuellement en cours d’analyse, mais on sait 
déjà que vous avez été nombreux à répondre puisque 
nous avons pu recueillir les témoignages exploitables 
de 588 participants. Votre contribution aura donc été 
essentielle pour améliorer les connaissances sur la spon-
dyloarthrite et améliorer la vie de milliers de patients. 
L’AFLAR vous en remercie vivement.

Les réponses sont traitées en toute confidentialité par 
l’Institut Gfk et l’Université de Séville, et combinées à 
celles des autres participants européens pour produire 
des données globales et agrégées. Les résultats de cette 
analyse seront communiqués à l’échelle européenne 
et au niveau national. Ils devraient permettre de mieux 
sensibiliser les autorités de santé et l’opinion publique 
pour obtenir une « juste » reconnaissance face aux réelles 
difficultés rencontrées quand on souffre de spondyloar-
thrite.

Ensemble, nous pouvons sensibiliser la société à 
cette maladie mal connue et mettre en place des ac-
tions pour améliorer votre situation.

ENCORE MERCI À CEUX QUI NOUS ONT AIDÉ À RÉA-
LISER CETTE ETUDE.

Nous vous tiendrons bien sûr informés de ses résultats 
dans un de nos prochains numéros de « Bouge ton rhu-
matisme ».



&AFLARLe Journal de l’Association Française de Lutte Anti-Rhumatismale

DOSSIER  “RHUMATISMES INFLAMMATOIRES” 14

Avec la
participation

de l’AFLAR



&VousAFLAR Mai-juin-juillet 2018

DOSSIER  “RHUMATISMES INFLAMMATOIRES” 15

■ Vous souhaitez un rappel de la date de votre traite-
ment ?

■ Vous vous demandez si vous pouvez réaliser votre in-
jection ?

■ Vous avez un voyage prévu ?

■ Vous devez vous faire opérer ou avoir des soins den-
taires ?

■ Vous ressentez de la � èvre ou des symptômes inha-
bituels ?

■ Vous avez une question particulière ?

HIBOOT vous informe dans toutes 
ces situations.
Elle a été réalisée par les experts de la Société Française 
de Rhumatologie avec 3 associations de patients 
(ANDAR, AFLAR et AFS*).

Vous trouverez dans HIBOOT :

• Une checklist de sécurité des traitements

• Une rubrique d’aide et d’informations aux 
situations de la vie quotidienne (voyage, 
conservation, infections…)

• Un système de rappel des prises de médicaments

• Des connaissances et informations générales sur les 
rhumatismes in� ammatoires.

HIBOOT sera actualisée régulièrement.

* ANDAR : Association Nationale de Défense contre l’Arthrite 
Rhumatoïde ; AFLAR  : Association Française de Lutte Anti-
Rhumatismale ; AFS : Association France Spondyloarthrites.

L’AFLAR soutient Hiboot

NOUVEAU !
L’appli Hiboot, votre compagnon au quotidien 
pour le méthotrexate et les biothérapies !pour le méthotrexate et les biothérapies !

Parlez-en à votre médecin!

vous informe dans toutes ces situations 
et beaucoup d’autres.

Hiboot

Cette application gratuite vous est proposée par la 
Société Française de Rhumatologie et a été réalisée en partenariat 

avec les associations de patients (ANDAR, AFLAR et AFS)*.

Vous 
avez une 
question ?

Vous souhaitez un rappel de la 
date de votre traitement ?

Vous vous demandez si vous 
pouvez réaliser votre injection ?

Vous avez un voyage prévu, vous 
devez vous faire opérer ou avoir 

des soins dentaires ?

Vous ressentez de la fièvre ou des 
symptômes inhabituels ?

Téléchargez Hiboot !

Parlez-en à votre médecin et téléchargez 
dès à présent Hiboot sur iOS (iPhone) ou Android.

Pr Jérémie SELLAM, Dr Catherine BEAUVAIS, Pr Thao PHAM, pour le Conseil Scientifique de Hiboot. 
Conseil scientifique : C. Beauvais, T. Pham, F. Tubach, J. Sellam S. Tropé, L. Carton, L. Grange
Rédacteurs : C. Vidal, P. Baudart, S. Desouches, G. Dervin, C. Beauvais, T. Pham, J. Sellam 
*ANDAR : Association Nationale de Défense contre L’Arthrite Rhumatoïde • AFLAR : Association Française de Lutte 
Anti-Rhumatismale • AFS : Association France Spondyloarthrites
Hiboot n’est pas un dispositif médical, mais une application d’informations. Hiboot ne fournit ni un avis médical 
ni une consultation médicale. Les informations délivrées ne constituent en aucun cas un conseil personnalisé, 
un diagnostic, une aide au diagnostic, un traitement ou une aide au traitement. Elles ne sauraient en aucun cas 
constituer ou se substituer à un conseil, un diagnostic ou une recommandation fournis par un professionnel de santé 
compétent. Pour plus d’informations sur Hiboot, se référer aux Conditions Générales d’Utilisation. Hiboot et son logo 
sont protégés par le droit d’auteur et sont des marques protégées. Toute reproduction est strictement interdite. 

hiboot.larhumatologie.fr
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Contexte et objectifs de l’étude
Le recours aux biothérapies est de plus en plus 
précoce, pour assurer une meilleure prise en charge 
de la maladie. Aujourd’hui, les patients sont souvent 
sous biothérapie plus de dix ans. Certains prennent le 
même produit depuis le début, d’autres ont changé 
pour d’autres molécules de biothérapie avec d’autres 
mécanismes d’action, pour des raisons d’efficacité 
devenue moindre au fil du temps, ou de tolérance.

La qualité de vie des patients traités par biothérapie au 
long cours n’a jamais fait l’objet d’une étude spécifique :

■ Quel est le bénéfice ressenti par les patients 
au long cours des biomédicaments sur leur vie 
quotidienne, au plan fonctionnel mais aussi du bien-
être physique et psychologique, sommeil, fatigue ?

■ Quel est leur niveau de satisfaction sur 
les traitements ?

■ Quelles sont leurs attentes sur le plan du 
développement thérapeutique, et sur quels aspects 
plus particulièrement ?

Méthodologie de recrutement
L’étude menée de janvier à mars 2017 auprès de pa-
tients traités depuis au moins un an par un biomédica-
ment, via les associations de patients ANDAR et AFLAR, 
a permis de constituer une base d’analyse de 504 per-
sonnes traitées au long cours pour leur polyarthrite 
rhumatoïde avec un biomédicament.

Les patients sollicités ont pu répondre soit par la plate-
forme de l’association > questionnaire on-line rempli 
en ligne (236 personnes) ; soit par courrier postal > 

q u e s t i o n -
naire papier, 
c o m p l é t é , 
puis renvoyé par 
lettre  T (268  per-
sonnes).

Les répondants ont un âge 
moyen de 62,4 ans et sont traités par biothérapie 
depuis 7 à 10 ans. L’évaluation de leur invalidité motrice 
montre une invalidité relativement modérée par rap-
port à d’autres études de type clinique  : à considérer 
que les patients ici ont répondu sur la base du volon-
tariat, sans critère d’inclusion autre que d’être depuis 
au moins un an sous biothérapie.

Identification de trois groupes 
de patients :
1er GROUPE : 40 % des patients > traités par la même 
biothérapie depuis le début (en moyenne depuis 
7 ans).

2e GROUPE : 31 % des patients > ayant changé une fois 
de biothérapie au bout de 3  ans et sous biothérapie 
aujourd’hui depuis 8 ans.

3e GROUPE  : 29 % des patients > ayant changé au 
moins 2  fois de biothérapie en 6,4  ans, c’est-à-dire là 
aussi avec changement dans un délai de 3 ans environ 
et actuellement sous biothérapie depuis 10 ans.

Étude Qualibra :  
Qualité de vie dans la polyarthrite rhumatoïde

L’arrivée de la biothérapie au début des années 2000 a permis aux patients 
atteints de polyarthrite rhumatoïde de leur apporter un progrès 
important sur le plan fonctionnel et un ralentissement de la pro-
gression de la maladie. L’objectif de cette étude, réalisée par 
Sanofi auprès de patients atteints de polyarthrite rhumatoïde 
et traités par biothérapie depuis au moins un an, est d’évaluer 
leur qualité de vie au quotidien.
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Un travail de co-construction
L’AFLAR a été associée par la fondation Arthritis et UCB à 
l’ensemble des parties prenantes impliquées dans la prise 
en charge des RIC :

• Une solide structure scientifique pluridisciplinaire

• Les quatre principales associations de patients : ACS, AFS, 
AFLAR et ANDAR.

L’étude et le programme EPOC, lancés en 2011, ont 
contribué à l’émergence de nouvelles données et à 
l’amélioration des connaissances sur les opinions et les 
craintes dans les RIC. 

Plusieurs étapes ont été nécessaires à ce travail :

1. Mieux cerner les sujets de craintes et les opinions 
jusqu’alors non explorés dans les RIC à travers une étude 
systématique de la littérature réalisée sur les dix dernières 
années dans la littérature internationale, à partir de bases 
de données médicales, économiques et de sciences 
humaines et sociales ;

2. Identifier les opinions et craintes des patients dans les 
RIC au moyen d’une étude sur 50 patients atteints de PR 
et de SpA ;

3. Construire deux questionnaires pour quantifier les 
opinions, d’une part, et les craintes, d’autre part ; appliquer 
ces questionnaires en population PR et SpA au moyen 
d’une étude transversale nationale chez 796 patients.

EPOC : un programme pour les patients atteints de 
rhumatismes inflammatoires chroniques (RIC)
Pour permettre aux patients de mieux vivre avec leur maladie, la fondation Arthritis et UCB ont 
cocréé le programme EPOC : opinions et craintes des patients dans les rhumatismes inflamma-
toires chroniques. Un programme axé autour de trois grands objectifs : faire émerger une prise 
de conscience des opinions et des craintes dans les RIC ; favoriser l’expression de ces opinions et 
craintes ; initier le dialogue entre les patients, leur entourage et les professionnels de santé.
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Deux questionnaires inédits
1. L’échelle FAIR (Fear Assessment in In� ammatory Rheumatic 
diseases) s’intéresse aux peurs et se présente sous la forme 
d’une échelle avec des propriétés psychométriques.

2. Le questionnaire QuAD (Questionnaire for Arthritis 
Dialogue) s’intéresse aux croyances dans la polyarthrite 
rhumatoïde et la spondyloarthrite axiale.

Des outils innovants
Di� érents outils innovants d’aide à l’expression des 
opinions et craintes dans les RIC ont émergé d’ateliers de 
ré� exion incluant l’ensemble des parties prenantes :

• Les résultats de l’étude sous forme d’infographies et de 

vidéos avec la description des craintes et opinions en 
population de patients ;

• Une encyclopédie digitale, sur la base de la littérature sci-
enti� que existante.

• Des brochures d’informations destinées aussi bien aux 
patients qu’aux professionnels de santé ;

• Des cartes destinées aux patients atteints de PR et SpA 
permettront de préparer un dialogue constructif avec 
le soignant.

L’ensemble de ces outils pédagogiques seront disponibles 
courant 2018 sur les sites internets :
• www.motspourmaux.fr
• www.a� ar.org

Peurs et croyances des personnes souffrant
de rhumatismes inflammatoires chroniques. 

Libérez les mots 
pour mieux 
soigner les maux. 

UCB_2016 Brochure P&C FF.indd   1 10/05/2016   14:26

Reconnue d’utilité publique, l’objectif de la Fondation 
Arthritis est de promouvoir et subventionner la 
recherche dans le domaine des rhumatismes, favoriser 
la découverte et l’évaluation des thérapeutiques 
innovantes, concourir à une meilleure information 
à travers des campagnes de communication et des 
sessions de formations scientifiques.
Aujourd’hui, la Fondation Arthritis est la principale 
initiative privée de récolte de fonds dans le domaine 
des rhumatismes graves.
www.fondation-arthritis.org

UCB est une société biopharmaceutique établie à 
Bruxelles (Belgique) qui se consacre à la recherche 
et au développement de nouveaux médicaments 
et de solutions innovantes destinés aux personnes 
atteintes de maladies graves du système 
immunitaire ou du système nerveux central. Outre 
le développement des médicaments, UCB souhaite 
apporter aux patients des solutions innovantes, 
simples et efficaces, adaptées à leurs besoins.
www.ucb-france.fr

Association France Spondyloarthrites
Tél : 05 55 21 61 49 - info@spondylarthite.org
www.spondylarthrite.org  

Association Nationale de Défense 
contre l’Arthrite Rhumatoïde
Tél : 0 800 001 159 - andar@polyarthrite-andar.com 
www.polyarthrite-andar.org

Association Française de Lutte Antirhumatismale
Tél : 01 45 80 30 00 - contact@aflar.org 
www.aflar.org
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EPOC est une étude menée conjointement par la Fondation Arthritis et UCB

N’hésitez pas à les contacter ou à visiter leurs sites internet.

Avec le soutien des Associations de patients ACS, AFLAR, AFS, ANDAR.

Action Contre les Spondylarthropathies
Tél : 0 820 066 350 - info@acs-france.org
www.acs-france.org 

UCB_2016 Brochure P&C FF.indd   8 10/05/2016   14:26
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SAFIR, c’est quoi ?
Lancée le 27 novembre dernier, la recherche SAFIR* est une 
e-cohorte dédiée aux patients atteints de rhumatismes 
in�ammatoires chroniques. Des milliers de patients vont 
s’y inclure eux-mêmes, spontanément, sur plusieurs 
années. SAFIR se donne pour objectif de suivre l’évolution 
et l’impact de leur maladie, leurs traitements de tous types, 
et les modi�cations qu’entraîne la prise des traitements 
sur leur santé  : il s’agit bien sûr d’identi�er les éventuels 
e�ets indésirables de ces traitements, mais aussi leurs 
répercussions sur la vie quotidienne des patients… De ce 
point de vue, la recherche SAFIR est une première dans le 
monde de la rhumatologie.

SAFIR, c’est qui ?
Porté par l’AP-HP (Assistance Publique des Hôpitaux 
de Paris) et �nancé par l’ANSM (Agence Nationale de 
Sécurité du Médicament et des produits de santé), 
ce projet est totalement indépendant vis-à-vis de 
l’industrie pharmaceutique.

Dès sa conception, la recherche SAFIR a été accompagnée 
par les associations de patients, qui ont mis à notre 
disposition des patients-experts pour nous aider à mieux 

comprendre les enjeux et les besoins des malades. 
Vous aussi, vous pourrez proposer à SAFIR vos idées de 
recherche, a�n que nous puissions continuer à améliorer 
en temps réel ce projet réellement centré sur le patient.

Comment participer à SAFIR ?
Pour contribuer à la recherche SAFIR, vous devez être 
majeur et être atteint (e) d’un rhumatisme in�ammatoire 
chronique (polyarthrite rhumatoïde, spondyloarthrite, 
rhumatisme psoriasique ou arthrite chronique juvénile) 
diagnostiqué par un médecin rhumatologue.

Après avoir créé votre compte personnel sur le site dédié, 
vous recevrez chaque mois un email vous invitant à 
répondre à un questionnaire sur votre maladie : symptômes 
(ou absence de symptômes), e�ets indésirables, gènes 
dans votre quotidien, etc. 

Les données, totalement anonymisées, seront analysées au 
fur et à mesure par une équipe de chercheurs et transmises 
aux Centres Régionaux de Pharmaco-Vigilance si nécessaire. 
Elles sont conservées dans les meilleures conditions de 
sécurité et de con�dentialité chez un hébergeur agréé de 
données de santé (HADS, agrément Ministère de la Santé 
et CNIL).

Rejoignez la 
recherche SAFIR en 
vous connectant 
à recherche-sa�r.org

Et suivez-nous sur 
notre page Facebook : 
www.facebook.com/
recherchesa�r/
et sur notre 
compte Twitter @
recherchesa�r

* SAFety and e�ectiveness 
of Immuno-modulating 
drugs in Rheumatology
– Sécurité et e�cacité 
en vie réelle des agents 
immuno-modulateurs en 
rhumatologie

SAFIR : un grand projet de recherche
avec l’implication directe des personnes atteintes 
de rhumatismes in�ammatoires chroniques
La recherche SAFIR a été lancée le 27 novembre dernier. Elle inclut désormais chaque semaine de 
nombreux nouveaux patients atteints de RIC, dans une approche centrée sur leur vie quotidienne.
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L’arthrose est une maladie chronique qui concerne 
près de 17 % d’entre nous. Elle se caractérise par des 
douleurs persistantes au niveau des articulations. 
Elle s’explique par une dégénérescence anormale des 
cartilages. Les causes en sont multiples : mouvements 
répétés, micro-traumatismes, surpoids et sédentarité. 
Cette dernière, liée à notre mode de vie trop sédentaire, 
ne fait qu’accentuer le problème. Cette maladie fait 
encore l’objet de nombreux préjugés. Nous avons fait le 
point avec le Dr Laurent Grange, rhumatologue au CHU 
Grenoble Alpes et président de l’AFLAR (Association 
Française de Lutte Anti-Rhumatismale).

L’arthrose n’affecte que les seniors
FAUX : Selon l’étude Stop Arthrose de l’AFLAR portant 
sur 4 000 patients, 35 % des personnes présentant une 
arthrose périphérique (principalement mains, genoux, 
hanche) déclarent avoir eu des douleurs avant l’âge de 
40 ans. Si on inclut l’arthrose de la colonne vertébrale, 
la moyenne d’âge s’abaisse encore. La maladie évolue 
par poussées et se manifeste par deux symptômes : une 

douleur mécanique, lorsque l’articulation est sollicitée, 
et une raideur articulaire. Cependant, elle s’accentue 
avec le passage des années. Les chondrocytes, cellules 
chargées du renouvellement du cartilage, vieillissent 
et sont moins actives. Chez les femmes, la ménopause 
accentue également le phénomène.

L’activité physique est conseillée
VRAI  : Il s’agit même du traitement le plus effi  cace ! 
Lutter contra la sédentarité prévient le surpoids, cause 
principale de l’arthrose, et maintient la tonicité des 
muscles et des articulations. Une activité physique 
adaptée (marche, aquagym, natation, vélo…) a 
démontré son effi  cacité pour atténuer les douleurs 
et améliorer la qualité de vie. A condition de prendre 
quelques précautions  : avoir une chaussure avec une 
bonne semelle, marcher ou s’entraîner sur un sol souple 
(forêt, terrain d’athlétisme…), porter une genouillère 
ou chevillère si nécessaire, s’arrêter en cas de douleur, 
quitte à reprendre quelques jours plus tard…

ARTHROSE :
Six idées reçues sur l’arthrose !

l’arthrose est une véritable maladie 

> qui touche principalement les articulations des genoux,  
des hanches, des mains et des pieds,  

> qui est différente d’une personne à l’autre selon le nombre et la  
localisation des articulations concernées, la présence ou non de 
facteurs favorisants : surpoids, antécédents d’accidents articulaires, 
hypersollicitation de certaines articulations,

> particulièrement handicapante : elle est la première cause d’altération  
de la qualité de vie chez les adultes de plus de 40 ans.

Les causes et les conséquences de l’arthrose sont multiples. 

Les causes liées au mode de vie sont principalement le surpoids, le manque 
d’activité physique qui fragilise les articulations, les traumatismes articulaires 
et la sollicitation trop importante de certaines articulations due par exemple 
à certains gestes répétitifs ou à la pratique très intense d’un sport.

Les conséquences sont nombreuses sur les activités quotidiennes  
(douleur, mobilité réduite…) rendues difficiles, parfois impossibles :  
activités professionnelles ou de loisirs diminuées, isolement social…
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Déremboursements : Tous les traitements
à base d’acide hyaluronique désormais 
déremboursés
Le Ministère de la Santé a pris la décision de dérem-
bourser tous les traitements à base d’acide hyaluro-
nique injectable dans l’arthrose du genou à partir 
du 1er décembre 2017.  L’AFLAR représentée par son 
président, le Dr Laurent Grange, et le Collège Français 
des Médecins Rhumatologues, représenté par son pré-
sident, le Dr Pierre Monod, prennent acte de cette déci-

sion tout en continuant le combat pour qu’elle soit ré-
évaluée.

Par ailleurs, l’AFLAR apporte sa contribution dans l’éva-
luation de produits de visco-supplémentation (HAPPY-
VISC – EUFLEXXA) qu’elle soumet au service « Évalua-
tion des dispositifs » de la HAS (Haute Autorité de Santé).

ARTHROSE

Les médicaments sont déremboursés 
car ils sont inefficaces
FAUX  : Deux classes de médicaments ont été 
déremboursés récemment ou sont en cours de l’être : 
les anti-arthrosiques symptomatiques d’action lente 
(glucosamine, chrondroïtine, insaponifi ables de soja 
et d’avocat) et les injections d’acide hyaluronique 
dans le genou. Leur effi  cacité est jugée insuffi  sante 
par les autorités de santé. Dans les faits, leur action est 
modérée (estimée de 0,3 à 0,5 sur une échelle de 0 à 1) 
mais combinés à d’autres médicaments (paracétamol, 
anti-infl ammatoires), et d’autres prises en charge 
(perte de poids, activité physique, etc.), ils améliorent 
globalement la qualité de vie des patients.

Genouillère, chevillère,
ceinture lombaire… sont très utiles
VRAI  : En tenant l’articulation, ils permettent de 
bouger en ayant moins mal. Or, plus on bouge, mieux 
c’est ! Ils aident donc à passer un cap douloureux sans 
arrêter forcément l’exercice physique, avec accord 
du médecin. Certains déconseillent de les porter 
sur un temps trop long, pensant que cela rend les 
muscles « paresseux ». Dans les faits, aucune étude ne 
montre que l’utilisation de ces orthèses provoque une 
atrophie musculaire.

Le soleil prévient
et soulage la douleur
VRAI-FAUX  : Le soleil n’est pas un traitement en soi, 
ni une forme de prévention. Ainsi, on souff re autant 
d’arthrose dans le Sud de la France que dans le Nord 

ou l’Est. Néanmoins, 70 % des patients signalent 
une amélioration de leurs symptômes en cas de 
chaleur sèche et déclarent une aggravation en cas de 
changements de temps (la veille d’un orage ou lorsque 
la pluie s’installe par exemple).

Les cures thermales sont bénéfiques
VRAI  : L’étude Thermarthrose (2009) démontre que 
dans l’arthrose du genou, les douleurs sont atténuées 
de façon signifi cative et cette amélioration persiste 
encore 9 mois après la cure. Cette dernière permet 
de limiter les consommations d’antalgiques et d’anti-
infl ammatoires.

13.

ARTHROSE, LUTTONS CONTRE LES IDÉES REÇUES 

LES CURES THERMALES

LA RÉÉDUCATION

“Une cure thermale, c’est une perte de temps, 
ça ne sert à rien !  ” Vrai ou faux ?

“Il faut économiser les articulations malades 
et ne pas trop les utiliser” Vrai ou faux ?

Faux !

Faux !
Il est reconnu que les séances de 
kinésithérapie en complément du traitement 
médicamenteux, ou de l’activité physique 
adaptée, contribuent à soulager l’arthrose. 
Ces séances vous permettent de renforcer 
vos muscles et d’apprendre à utiliser vos 
articulations malades pour agir contre 
l’arthrose. Votre kinésithérapeute pourra, en 
outre, vous enseigner les postures destinées 
à soulager vos articulations dans vos gestes 
quotidiens.

Plusieurs études ont démontré l’efficacité des cures thermales à la fois sur la douleur,  
mais aussi sur la mobilité articulaire.5

50% des répondants n’ont pas souhaité 
s’exprimer quant à l’efficacité du 

thermalisme. Près d’un répondant sur 5 
(19,6%) a eu recours à une cure thermale.
Les personnes ayant bénéficié de 2 ou 3 

cures thermales les jugent efficaces contre 
l’arthrose à 83,2% et ce taux augmente à 
88,3% de satisfaction chez les personnes 

ayant effectué 4 ou 5.

5 Françon A, Forestier R. Spa therapy 
in rheumatology. Indications based 
on the clinical guidelines of the 
French National Authority for health 
and the European League Against 
Rheumatism, and the results of 19 
randomized clinical trials. Bull Acad 
Natl Med. 2009 Jun;193(6):1345-56; 
discussion 1356-8.

Plus de 2 répondants sur 3 
(65,2%) ont déjà été suivis 
par un kinésithérapeute. Ce 

type de prise en charge est de 
plus en plus fréquent lorsque 

le nombre d’articulations 
touchées par l’arthrose 

augmente.

Source : Femme actuelle – 03.11.2017 – Sophie Pensa
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LIVRE BLANC DES ÉTATS GÉNÉRAUX
DE L’OSTÉOPOROSE 

DOSSIER : OSTÉOPOROSE

Porter à la connaissance des politiques, des décideurs, 
l’urgence de la situation en France des malades at-
teints d’une fracture ostéoporotique, tel est l’objec-
tif du Livre Blanc de l’Ostéoporose, présenté en 
avant-première au Sénat, le 17 octobre dernier, 
au terme des Etats Généraux de l’Ostéoporose.

Les propositions recueillies lors des 10 tables rondes 
régionales des Etats Généraux de l’Ostéoporose ont 
été compilées et validées lors d’une réunion du comité 
de pilotage des Etats Généraux qui s’est tenue à Paris le 
6 juillet 2017. Une grande thématique s’est dégagée de 
l’ensemble des propositions :

Faire reconnaître les fractures de l’ostéoporose 
comme un véritable � éau de santé publique avec la 
nécessité d’une mobilisation générale pour faire en 
sorte qu’une première fracture soit la dernière.

Les 7 propositions prioritaires du Livre Blanc
pour améliorer la prise en charge de l’ostéoporose en France

DÉTAIL DES SEPT PROPOSITIONS ISSUES DU LIVRE BLANC

Priorité n° 1 De l’ostéoporose à la fracture : changer de paradigme. Campagnes de sensibilisation

Priorité n° 2 Développer les stratégies de prévention primaire des fractures de fragilité.

Priorité n° 3 Développer les stratégies de prévention secondaire des fractures de fragilité « pour que la 
1ère fracture soit la dernière ! »

Priorité n° 4 Promouvoir des mesures incitatives pour les médecins généralistes dans la prise en charge 
de l’ostéoporose.

Priorité n° 5
Promouvoir et soutenir un plan de recherche public-privé médico-économique face aux 
enjeux du coût de la « cascade fracturaire » et de l’expérimentation de � lières de soins 
pluridisciplinaires innovantes.

Priorité n° 6 Promouvoir la prévention des chutes et le maintien à domicile des personnes à risque de 
fractures ostéoporotiques.

Priorité n° 7 Créer un registre national des fractures de l’ostéoporose (débuter par une expérimentation 
sur une ou deux régions).
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AFLAR

L’AFLAR  
EST UN ACTEUR 

ENGAGÉ QUI 
SENSIBILISE LE 

GRAND PUBLIC ET 
LES INSTITUTIONS 

NATIONALES !

Selon le GRIO, l’ostéoporose est une maladie 
insuffisamment connue et trop peu diagnostiquée… 
« Chaque année en France, plus de 393 000 Français 
sont victimes de fractures, généralement sans savoir 
que c’est parce qu’ils ou elles souffrent d’ostéoporose, 
dont deux tiers de ces fractures survenant chez la 
femme. Près de 90 % d’entre eux continueront donc à 
ignorer la véritable raison de leur fracture. Seuls 15 % 
seront orientés vers un dépistage de cette maladie 
et auront accès à des mesures préventives et à des 
traitements adaptés…»

QUELQUES CHIFFRES :

On estime que 40 % des femmes de 50 ans seront 
victimes d’une fracture ostéoporotique avant la fin de 
leur vie, et 14 % des hommes.

Ces chiffres pourraient doubler d’ici une cinquantaine 
d’années en raison de l’allongement de l’espérance 
de vie.

A 65 ans, 39 % de femmes souffrent 
d’ostéoporose, elles sont 70 % à 80 ans. 
Dans le monde, on enregistre une 
fracture toutes les 20 secondes, 
soit 1 600 000 fractures du 
fémur par an !

L’AFLAR est un acteur 
engagé. Soutenir 
et accompagner les 
personnes victimes 
d’ostéoporose et d’autres 
maladies articulaires, c’est 
la mission au sein de cette 
association de patients et 
professionnels de santé que 
préside Laurent Grange.

L’AFLAR sensibilise le grand 
public et les institutions 
nationales pour faire prendre 
conscience des retentissements de ces 
maladies, diffuse la connaissance sur les maladies 
ostéoarticulaires et aide les patients à mieux vivre leur 
maladie au quotidien.

Elle permet aussi l’égalité d’accès aux soins pour toutes 
les personnes atteintes d’affections ostéoarticulaires, 
s’attache à faire pleinement reconnaître les poids 
humains et socio-économiques majeurs des 
rhumatismes auprès des pouvoirs publics et à faire 
progresser la prise en charge sociale, les moyens 
de prévention et la recherche. Membre de l’IOF 

(International Ostéoporosis Fondation) au titre des 
patients Français. Elle est la seule association défendant 
l’intérêt des patients souffrant d’ostéoporose en France.

En effet, nous sommes donc fort mobilisés depuis 
longtemps pour défendre nos concitoyens atteints 
de cette maladie, car nous l’affirmons  : l’ostéoporose 
est une maladie grave touchant plus de 5 millions de 
Françaises et Français !

Maladie silencieuse, certes, jusqu’à la survenue de la 
1re fracture. Elle fait alors rentrer le patient dans une 
spirale infernale aboutissant à de nouvelles fractures 
sources de souffrances, de perte d’autonomie et même 
de surrisque de décès dans plus de 20 % des cas après 
certaines fractures.

Malgré ce constat accablant, l’ambiance générale n’est 
pas propice à l’amélioration de sa prise en charge ! 
Les adhérents de notre association sont inquiets 
du désinvestissement de leur médecin au niveau 

de leur prise en charge. Moins de 400 000 
patientes et patients traités en quelques 

années, une baisse de 6 % par an 
du nombre de prescriptions de 

densitométrie osseuse, avec 
comme conséquence une 

augmentation dramatique 
du nombre de fractures de 
plus de 10 % entre 2011 
et 2013. Il se rajoute des 
campagnes médiatiques 
et internet calomnieuses 
sur cette maladie et 
ses traitements (fausse 

maladie, traitements 
extrêmement dangereux 

par exemple) associées à un 
lobbying anti produit laitier qui 

aggravent encore la situation déjà 
peu florissante !

Pour réagir, nous avons décidé de frapper 
fort et de proclamer une mobilisation générale contre 

l’ostéoporose. Nous avons donc permis à tous les plus 
grands experts Français de se rassembler avec les 
patients dans une structure : l’Alliance Nationale Contre 
l’Ostéoporose. Elle a pour objet d’être un acteur national 
de source de propositions pour améliorer la prise en 
charge de ce fardeau sociétal qu’est l’ostéoporose.

La première grande action sous l’égide de cette 
Alliance Nationale a été d’organiser les états généraux 
de l’ostéoporose. Pour mieux connaître leurs attentes, 

DOSSIER : OSTÉOPOROSE
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leurs états d’esprit, leurs idées reçues, enfi n, en un 
mot, la vision des Françaises et Français souff rant 
d’ostéoporose, nous avons lancé une grande enquête 
auprès des malades et une enquête auprès des 
médecins généralistes sur l’ostéoporose.

Ces données riches et passionnantes sont la base 
de la réfl exion en région de ces états généraux de 
l’ostéoporose. En eff et, la deuxième partie de l’action 
a été de mettre autour de la table, dans toute la 
France, patients et professionnels de santé, afi n de 
réfl échir autour de cette maladie et de faire émerger 
des propositions d’amélioration de sa prise en charge. 
Et enfi n, le Livre Blanc de l’Ostéoporose pour faire 
comprendre à nos décideurs les enjeux majeurs de 
santé publique de l’ostéoporose en France, dans 
l’attente d’un Plan National de l’Ostéoporose.

■ Dr Laurent Grange : « Ce travail de synthèse est un 
outil pratique qui doit nous servir de base de travail 
avec les autorités de santé, la CNAM, les assureurs et 
les décideurs politiques. Il permet de saisir rapidement 
les enjeux de la prise en charge de l’ostéoporose dans 
notre pays et de prendre connaissance des moyens pra-
tiques de l’améliorer. Le contexte nous est favorable : la 
Ministre de la Santé a décidé de mettre l’accent sur l’axe 
préventif et une grande partie de notre travail traite pré-
cisément de ce sujet. Nous avons aussi diff usé ce docu-
ment auprès des sociétés savantes telles que la Société 

Fran-
ç a i s e 
de Rhu-
matologie et 
la Société Française 
de Chirurgie Orthopédique et Traumatique (SOFCOT), 
et lors des diff érents congrès et réunions des acteurs 
de la prise en charge que sont, par exemple et de ma-
nière non exhaustive, les ergothérapeutes, kinésithéra-
peutes et podologues.

L’International Osteoporosis Foundation (IOF) nous in-
vite à collaborer ensemble sur l’ostéoporose ».

DOSSIER : OSTÉOPOROSE
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Lettre ouverte

 
 

Lettre ouverte 
Vendredi 10 novembre 2017 

  

 
« L’OSTÉOPOROSE : VRAIE MENACE OU FAUSSE MALADIE ? »  

DIFFUSÉ SUR FRANCE 5 LE 8 NOVEMBRE 2017 
 

L’AFLAR souhaite revenir aux réalités 
  
 
Nous avons le plus grand respect pour le travail et l’indépendance des journalistes. 
Cependant, nous déplorons de constater des éléments de confusion et des inexactitudes 
dans le reportage sur l’ostéoporose et les débats qui ont suivi, lors de la diffusion mercredi 8 
novembre 2017 de l’émission de France 5, Enquête de Santé « L’ostéoporose : vraie 
menace ou fausse maladie ? ». 
Ces éléments nous semblent de nature à induire une suspicion chez nos concitoyens sur 
l’existence d’un risque de morbi-mortalité pourtant bien avéré, et chez les patients une 
rupture de confiance avec le corps médical et d’interruption de leurs traitements. 
 
L’Association Française de Lutte Antirhumatismale s’est donnée pour mission d’informer, de 
promouvoir la recherche et la reconnaissance de l'ostéoporose comme une pathologie  
chronique grave par ses conséquences. L’ostéoporose, ce n’est pas seulement un os qui se 
casse, c’est la perte de qualité et d’espérance de vie pour les personnes qui sont touchées.  
  
1. L’ostéoporose est une pathologie bien réelle  
La mobilisation des pouvoirs publics concernant cette pathologie témoigne bien de la prise 
de conscience de cet enjeu de santé publique. En 2014 la HAS a émis des 
recommandations spécifiques sur l’utilisation des traitements de l’ostéoporose. Ce document 
définit l’ostéoporose comme « une maladie osseuse caractérisée par une réduction de la 
résistance osseuse conduisant à une augmentation du risque de fracture ». En 2015 la 
CNAMTS a alerté sur le déclin de la prise en charge de l’ostéoporose. La CNAMTS a 
également a alerté  sur le déclin de la prescription de l’ostéodensitométrie osseuse en 
France (baisse de 6% par an).  
 
2. Une prise en charge médicamenteuse réservée aux femmes à risque 
La mesure de la densité osseuse (test d’ostéodensitométrie indiquant le T-score) permet 
d’évaluer la densité minérale osseuse (DMO) et d’approcher le risque de fracture d’un os. 
Aujourd’hui, la densitométrie n’est qu’un des éléments à prendre en compte pour définir le 
risque fracturaire et surement pas le seul ! La décision de prescrire un traitement de 
l’ostéoporose intègre la mesure de la DMO, mais aussi les antécédents de fracture, des 
éléments cliniques, traitements associés etc…). 
 
3. Un déficit de prise en charge qui ne cesse de s’accentuer 
La prise en charge de l’ostéoporose par les médecins ne cesse de baisser depuis 10 ans. 
Une étude de la CNAMTS montre que seuls 3% des patients hospitalisés pour fracture 
avaient réalisé une ostéodensitométrie avant leur hospitalisation, et 12% d’entre eux 
seulement avaient bénéficié d’un traitement pour leur ostéoporose. Après hospitalisation 
pour  fracture par fragilité osseuse moins de 15 % des patients ont un traitement engagé 
dans l’année suivant cet évènement.  
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4. Balance bénéfice risque des traitements de l’ostéoporose 
L’efficacité des traitements de l’ostéoporose dans l’indication « ostéoporose chez les 
patient(e)s à risque élevé de fractures » a été démontrée depuis longtemps dans des essais 
thérapeutiques internationaux validés par les autorités sanitaires. Cette efficacité est de 
l’ordre de 40 à 70% [1,2], de réduction (par rapport à un placebo) du nombre de fractures 
sévères (hanche et vertèbre notamment), et ne fait aucun doute dans la communauté 
scientifique et médicale. 
 
Concernant la sécurité, tout médecin qui prend en charge un patient ostéoporotique sévère 
doit, comme dans toute pathologie, expliciter l’intérêt et les risques des traitements. Il a été 
largement décrit et mis en exergue une complication alarmante, l’ostéonécrose de la 
mâchoire avec les bisphosphonates notamment (un des traitements de l’ostéoporose). Cet 
effet secondaire est en effet très grave et doit être considéré avec soin dans le choix des 
traitements.  
Pour autant il doit être redit que cet effet indésirable est rare : fréquence de 1/1000 à  1/100 
000 années-patients (et non pas 4% comme entendu*), selon les données issues de 
multiples publications nord-américaines [3]. En France le système national de 
pharmacovigilance a recensé 118 cas entre 1985 et 2014 [4]. 
Pour ce qui concerne les fractures atypiques du fémur 3 à 50 cas pour 100 000 personnes 
années [5], ce qui est très rare finalement, et survenant la plupart du temps après de 
nombreuses années de traitement.   
 
5. Liens entre les professionnels de santé et l’industrie pharmaceutique et transparence 
En France les liens font l’objet d’une réglementation stricte sur leur publicité. La base 
nationale « Transparence santé » permet à tous de disposer d’une information claire, précise 
et accessible facilement sur les contrats de partenariat entre industriels et professionnels.  
Rappelons que les professionnels de santé qui ont des liens 
d’intérêt avec des industriels sont exclus des évaluations 
des médicaments, que ce soit lors de l’instruction d’une 
demande d’AMM, de l’évaluation médicale du médicament 
par la Haute Autorité de Santé ou lors des discussions avec 
le CEPS. 
Au contraire, les travaux communs entre professionnels de 
santé et industriels, notamment dans les nombreux 
exemples de partenariat public / privé (PPP) sont 
encouragés par les textes législatifs et sont fondamentaux 
pour trouver de nouveaux traitements capables de soigner, 
et d’améliorer le confort et la vie du patient. C’est d’ailleurs 
l’avis du Premier Ministre et du Comité Stratégique des 
industries de Santé rattaché à ses services, qui ont 
récemment rappelé l’importance des collaborations de 
recherche entre professionnels de santé, instituts publics de 
recherche, industriels et associations de patients. 
 
 
1. Black DM et al. N Engl J Med 2007;356:1809-22.  
2. Cummings SR et al. N Engl J Med 2009;361:756-65.  
3. Khan AA et al. JBMR 2015;30:3–23. 
4. Boissieu (de) P et al. Fundam Clin Pharmacol 2016;30450- 
5. Shane E et al. JBMR 2014 1;29:1-23 
 
 
* Ce chiffre émane d’une publication issue d’un seul centre hospitalier aux Etats-Unis avec un biais de sélection important. 
 
Contacts :  
 
 
 
Dr Laurent Grange – Président de l’AFLAR   
06 60 37 12 23      
lgrange@chu-grenoble.fr     
 

L’ostéoporose en France c’est : 
 En 2010, le nombre de fractures 

incidentes chez les femmes et les 
hommes était de 393 000 dont 90 000 
fractures du col du fémur, 56 000 fractures 
vertébrales, 56 000 fractures du poignet et 
191 000 autres fractures (bassin, côtes, 
humérus, tibia-péroné, clavicule, 
omoplate, sternum et autres fractures du 
fémur)  

 Entre 2010 et 2014, le nombre de patients 
traités est passé de 1 100 000 à 800 000 
en 4 ans soit une diminution de 380 000 
patients traités 

 En 2010, le fardeau économique des 
fractures de fragilité a été estimé à 4,8 
milliards € 

 En 2025, 1 personne sur 3 aura 60 ans ou 
plus (soit 20 millions de personnes), le 
nombre de fractures passera donc de 393 
000 (en 2010) à 491 000 (2025), 
entraînant une augmentation des coûts de 
26% 
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EPIFRACT : ÉPIDÉMIOLOGIE DES FRACTURES 
D’OSTÉOPOROSE ET PARCOURS PATIENT

Contexte de l’étude
L’étude EPIFRACT répond à trois nécessités :

■ Contribuer au développement de la connaissance 
collective des fractures par fragilité osseuse impu-
tables à l’ostéoporose, par des publications  scienti-
fiques.

■ Préparer l’environnement politico-économique.

■ Préparer le dossier de remboursement auprès de 
la Commission de transparence et de la CEESP 
(Commission Evaluation Economique et de Santé 
Publique) en vue de la négociation de prix.

Les objectifs du projet
Objectifs primaires

1. Produire des données de prévalence, en population 
générale, des fractures d’ostéoporose.

2. Décrire le parcours des sujets rapportant des 
fractures d’ostéoporose.

Objectifs secondaires

3. Analyser la prévalence des fractures d’ostéoporose 
et le parcours des sujets selon leurs caractéristiques 
sociodémographiques et leur profil clinique.

Objectif facultatif

4. Comparer, par le biais de questionnaires 
validés, la qualité de vie des sujets rapportant des 
fractures d’ostéoporose versus des sujets sans 
fractures d’ostéoporose.

Le questionnaire
Le questionnaire de cette étude a été testé auprès de 
10 patients ostéoporotiques, membres de l’AFLAR. Les 
retours écrits de leurs observations ont fait l’objet d’une 
réunion téléphonique avec notre partenaire et l’équipe 
de recherche pour faire préciser certains points en vue 
d’améliorer ce questionnaire. Une fois finalisé, il sera 
adressé à 15 000 Français.

Caution scientifique du protocole et 
des résultats
Un Comité Scientifique a été constitué dans le cadre de 
cette étude, dont le rôle est le suivant :

■ la validation du synopsis ;
■ la validation du matériel de l’étude ;
■ être signataire du courrier d’accompagnement ;
■ le soutien à la publication/communication des 

résultats.

L’étude EPIFRACT, menée par UCB avec Kantar Health, en partenariat avec l’AFLAR, s’inté-
resse aux patients avec ostéoporose fracturaire pour mieux appréhender les facteurs de 
risque et de complication liés à cette maladie, le parcours patients, les impacts sur leur qua-
lité de vie et leurs comportements vis-à-vis de la prise en charge.

Fracture vertébrale
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L’arthrose se traduit anatomiquement par 
la destruction du cartilage au niveau des 
articulations (genou, hanche, …), ce qui provoque 
de fortes douleurs et une importante diminution 
de la mobilité. Le cartilage est un tissu non innervé 
et non vascularisé qui ne peut se régénérer 
spontanément. Toute lésion de cartilage conduit 
inéluctablement à la dégénérescence des tissus. Les 
produits actuellement proposés aux patients sont : 
des palliatifs, de la viscosupplémentation ou une 
prothèse orthopédique.

La seule solution pour combattre effi  cacement et 
défi nitivement la dégénérescence des tissus et la 
douleur est de réparer le cartilage par une solution 
fi able et durable.

Cette solution performante, brevetée en 2014, a été 
validée dans le cadre d’un programme de recherche 
avec le CNRS. Elle vise à réparer défi nitivement, 
en une seule injection, les lésions de cartilage 
traumatiques ou d’arthrose débutante.

Après la validation des tests in vitro sur cellules 
humaines et des tests in vivo sur le petit animal, 
ACS Biotech se prépare au lancement des tests pré-
cliniques et cliniques en vue de la commercialisation.

La solution vise un traitement effi  cace et durable 
avec un parfait contrôle avant implantation. Les 
patients traités pourront ainsi retrouver leur mobilité 
et leurs activités sportives ou quotidiennes.

L’AFLAR est prête à débuter un programme 
de partenariat avec ACS Biotech, par le biais 
notamment de son expertise patients. Ces 
derniers attendent beaucoup de ces recherches 
appliquées à l’homme, avec l’espoir d’en voir les 
retombées dans un avenir proche .

PROJET ACS BIOTECH :
SOLUTION INJECTABLE INNOVANTE DE 
RÉPARATION DU CARTILAGE

L’AFLAR a accepté d’apporter son soutien institutionnel à cette 
start-up innovante dans le domaine des biotechnologies, qui 
a mis au point une solution unique de réparation du cartilage, 
basée sur une matrice en 3D de biomatériau naturel (chilosan, 
biodégradable et biocompatible) et de cellules de cartilage.

11/04/2018 - 1 

Domaines d’expertise ACS Biotech 

Cellules Cartilage 

Biomatériaux Matrice 3D 

2 -    11/04/2018 

Greffe de chondrocytes ACS Biotech 
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”

“

Sabine a accepté de nous faire
partager son quotidien

DANS MA PETITE BOITE À MUSIQUE...

Dans ma petite boite à musique posée sur l’étagère, je virevolte 
avec diffi  culté.

Cela fait maintenant 13 ans que mes rouages ont commencé 
à rouiller. La rouille, Helga de son prénom, Douleur de son 
patronyme, a ainsi pris possession de mon corps.

Mais c’est sans compter la famille qui m’abrite et qui essaye 
de la distraire, de la retarder ou de la coincer. Chaque jour ils 
huilent mes rouages pour m’aider à faire face à Helga.

Il arrive malgré tout que la présence encombrante d’Helga les 
empêche d’ouvrir le couvercle et qu’il faille attendre qu’elle se 
calme pour commencer à l’ouvrir en douceur. Cela peut parfois 
prendre plusieurs jours où je suis confi née, transpirante, 
étouff ée, recroquevillée. Des jours où je suis prostrée. Je 
suff oque. C’est la pénombre. C’est le moment préféré d’Helga 
qui sait que je suis le plus vulnérable dans ces moments-là. 
Peur d’être oubliée.

Un bruit, un soupçon de lumière fi nit par m’atteindre. Le 
couvercle s’entrouvre. Je les vois. Ma famille. Ceux qui, 
inlassablement, les uns après les autres, tentent d’huiler 
mon mécanisme.

Helga est furieuse contre eux car ils me soutiennent et me 
permettent de lui faire face. Car oui, Helga, c’est vrai que tu 
as pris possession de mon corps et que je suis obligée de te 
supporter, telle une colocataire encombrante. Mais grâce 
à ma famille, mon socle, et à mon horloger qui s’assure 
continuellement de la qualité de l’huile et qui use de son 
savoir-faire pour nous guider, je peux à nouveau virevolter. Car 
grâce à eux, Helga, tu perds possession de tes moyens.

Ce n’est pas constant mais je peux voir le sourire naitre sur les 
visages de ma famille et de mon horloger dans ces moments.

Avec dans le rôle antagoniste principal, celui de la Boite à 
musique (la Spondyloarthrite) et dans le rôle de l’antagoniste, 
Helga, la très convaincante actrice qu’est la Douleur. En 
personnages secondaires (qui, comme tout spectateur s’y 
connaissant en trame narrative, sont en vérité au cœur du 
développement de l’action)  : la famille (terme englobant le 
mari, les trois enfants, le gendre et la petite fi lle du héro) et le 
rhumatologue dans le rôle de l’horloger. Enfi n, dans le rôle 
principal de l’automate : Sabine Zaoui.

Bonjour, je 
m’appelle 
S a b i n e 
Zaoui, et ceci 
est mon histoire.

Il y a 13 ans de cela, 
j’ai été diagnostiquée avec une 
spondyloarthrite axiale et périphérique. Il 
m’est venu à l’esprit de nombreuses analogies 
pour ma douleur au cours de ces années, mais peu m’ont parlé 
autant que celle de la ballerine dans la boite à musique.

Suite à son arrivée, et à mon acclimatation à elle, je suis 
devenue patiente experte, puis coach santé et médiatrice 
artistique. De plus, aujourd’hui il est beaucoup plus facile 
d’ouvrir le couvercle de la boite et de me mouvoir. Grâce au 
soutien de ma famille et de mon médecin dans tout ce que 
j’ai entrepris suite à l’apparition de la spondyloarthrite, j’ai 
pu reprendre le combat, me reconstruire avec la maladie et 
j’ai même pu découvrir ma vocation.

Car ce combat contre la présence de la maladie est, au départ, 
très semblable à un combat contre des sables mouvants. Plus 
on se débat, plus on s’enfonce, et même si nos proches nous 
envoient une liane pour nous aider, on sera bien trop occupé à 
se débattre pour véritablement s’y accrocher, parce que face à 
la douleur, on est seul. Mais une fois que l’on se calme, que l’on 
accepte la maladie telle qu’elle est (ni plus, ni moins. On prend 
une sentence à perpétuité), alors on sera plus réceptif à cette 
liane que nos proches nous tendent et l’on pourra s’y accrocher 
et sortir des sables mouvants. Nos proches ne sont pas là pour 
que l’on s’accroche à eux : une fois sorti des sables mouvants, 
c’est à nous de continuer le combat pour se reconstruire avec 
la maladie. Mais ils restent un soutien incommensurable.

Dans mon cas, mon mari, mes trois enfants et aujourd’hui mon 
gendre et ma petite fi lle auront été ce pilier, ce socle qui me 
permet de me reconstruire et de vivre jour après jour avec ma 
spondyloarthrite. C’est ma famille qui prend soin de la boite 
à musique lorsque l’automate montre qu’il a besoin d’aide. Et 
bien évidemment, mon rhumatologue, mon horloger, qui me 
permet de virevolter à nouveau.

Car c’est l’histoire du petit automate d’une boite à musique qui 
vit dans une famille aimante.

Sabine Zaoui, patiente experte, médiatrice artistique et Vice-
présidente de l’AFLAR, a accepté de nous faire partager son 
quotidien avec Helga, le prénom qu’elle a choisi pour parler 
de sa douleur en lien avec la spondyloarthrite dont elle 
souff re depuis maintenant 13 ans.

TEMOIGNAGE PATIENTE

Sabine Zaoui, 
Patiente experte

et Vice-présidente 
de l’Aflar 
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Campagne
mondiale

« Don’t Delay, 
Connect Today »

Elle a été lancée le 14 juin 
2017 lors du congrès an-
nuel de l’EULAR à Ma-
drid. Le professeur Gerd 
R. Burmester, président 
de l’EULAR, a présenté la 
campagne aux délégués 
du congrès lors de la 
présentation  d’ouver-
ture.

Cette campagne se 
décline à l’échelle eu-
ropéenne avec une mise 
en œuvre locale qui ap-
pelle les personnes - y 
compris le public, les 
médecins, les profession-
nels de la santé et les décideurs - à consulter tôt pour 
permettre un diagnostic plus précoce des maladies 
rhumatismales et musculosquelettiques, et ainsi à 
accéder en temps opportun aux traitements ayant 
démontré leur effi  cacité.

La campagne de sensibilisation « Osez consulter 
sans tarder ! » a pour objectifs de :

■ Informer le public sur l’existence d’aspects multiples 
des maladies rhumatismales, les conséquences et 
la charge pour l’individu et la société.

■ Mettre en évidence l’importance du diagnostic 
précoce des maladies rhumatismales.

■ Faire tomber les barrières qui retardent le 
diagnostic précoce. Souvent, on ne se tourne 
pas vers un professionnel de la santé dès que les 
premiers symptômes apparaissent.

L’importance du diagnostic
précoce
Dans l’Union européenne, un million de 
personnes pourraient être au travail chaque 
jour si les interventions précoces étaient plus 
largement accessibles pour les personnes ayant 
des rhumatismes.

Le diagnostic précoce et l’accès au traitement 
sont cruciaux pour prévenir les dommages 
supplémentaires causées par les maladies 
rhumatismales et la charge pour les individus et la 
société. Ainsi, la prise en charge précoce en matière 
d’information, d’activité physique et de contrôle 
du poids peut réduire la douleur et l’incapacité 
causées par l’arthrose, mais aussi réduire le risque de 
comorbidité et la nécessité du recours à la chirurgie 
pour la pose d’une prothèse.

« Don’t Delay Connect Today ! »
« N’attendez pas, consultez ! »
Tel est le thème de la campagne mondiale 2017, dans laquelle l’EULAR a souhaité 
engager les associations nationales. En Français : « Osez consulter sans tarder ! ». Objectif : 
sensibiliser au dépistage précoce des maladie rhumatismales pour accéder au plus tôt à une 
prise en charge adaptée.
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  18 octobre 2017 

12e Forum National des Associations
et Fondations
Rendez-vous annuel des dirigeants et responsables du 
secteur associatif autour de conférences et ateliers, avec 
de nombreux exposants, au Palais des Congrès de Paris.
Françoise Alliot-Launois était déléguée par l’A�ar.

 14 novembre 2017 

Cercle de ré�exion P�zer
Conférence débat organisée sur les thèmes : « Pour un 
accès égal à la santé et aux soins » et « Pour une véritable 
politique de prévention primaire et secondaire ».
Deux thématiques majeures pour l’avenir de notre 
système de santé, pour lesquelles l’A�ar avait missionné 
Françoise Alliot-Launois.

  21 novembre 2017 

6e Journée Lilly
Associations de patients
Françoise Alliot-Launois représentait l’A�ar à cette jour-
née sur le thème : « Essais cliniques : vécu des patients et 
de leurs proches ».
Les résultats d’une enquête environnementale nationale 
sur ce thème étaient présentés pour la première fois à 
cette occasion, puis débattus en table ronde. 
La ré�exion se poursuivait par des ateliers visant à 
produire des propositions en réponse aux principales 
problématiques soulevées.

  30 novembre 2017 

10e Forum Patients P�zer

Thème : 
« Le patient dans le système de santé : évolutions, 
bilan et perspectives »
Avec la participation de Françoise Alliot-Launois dans le 
cadre du Mood-board P�zer.

01 décembre 2017 

11e Forum de Santé Publique 
Sano� 2017
Thème « Ensemble, améliorons l’information, 
la prévention et la prise en charge autour des 
maladies infectieuses ».
Le sujet de la vaccination est un sujet actuel pour 
l’ensemble des patients. L’A�ar était pour la première fois 
conviée à ce Forum et représentée par F. Alliot-Launois.

6 décembre 2017 

Colloque Coopération Santé
Thème : « Les nouveaux habits d’Hippocrate, une 
mutation des métiers des acteurs de la santé »
Colloque présidé et animé par Alain Coulomb, Président 
de Coopération Santé, organisme destiné à promouvoir le 
dialogue entre acteurs de la santé.
Au programme :
■Du soin à la santé, les nouvelles organisations en santé : 

Les maladies sont devenues chroniques et les patients 
vieillissants polypathologiques.
A contrario, les médecins se sont «hyperspécialisés». 
En conséquence, les parcours de soin sont faiblement 
et/ou mal coordonnés rendant nécessaire des 
innovations organisationnelles.

■ Le digital, un nouvel âge pour le monde de la santé : 
les NBIC pénètrent tous les champs de la santé et 
proposent de nouvelles solutions de diagnostic, 
de traitement ou de suivi des patients, dont la 
conséquence est de rendre possible de nouvelles 
façons de travailler et de transformer, sinon «perturber» 
les organisations traditionnelles.

Toujours dans le cadre du cercle de ré�exion sur la santé 
au Sénat, Françoise Alliot-Launois représentait l’A�ar.

Brèves



&VousAFLAR Mai-juin-juillet 2018

LA VIE DE L’ASSOCIATION 35

  8 et 9 décembre 2017  

4es Rencontres Nationales
sur les Rhumatismes
Cette année encore, les plénières et ateliers proposés 
à l’occasion de cet événement faisaient l’unanimité 
du public (patients et professionnels de santé), dans 
les domaines de « l’arthrose & l’ostéoporose », « La 
polyarthrite et les spondyloarthrites » ou encore 
« La �bromyalgie ».
Avec bien sûr, de nombreuses communications orales 
de l’AFLAR :

▶ « Qualité de vie des patients atteints de polyarthrite 
rhumatoïde traités par biomédicaments – résultats de 
l’étude nationale QUALIBRA » par le Dr Laurent Grange, 
Rhumatologue et Président de l’A�ar.

▶ « La vitamine D : à quoi ça sert ? » par le Dr Didier Poi-
vret, Rhumatologue et administrateur de l’A�ar.

▶ « Les Etats Généraux de l’Ostéoporose : enquête 

nationale ostéoporose : la parole aux patients » par le 
Dr Laurent Grange.

▶ « Que penser de l’e�et de la météo sur les rhuma-
tismes ? » par le Pr Gérard Chalès, Rhumatologue et 
Trésorier de l’A�ar.

▶ « Le rôle de l’activité physique contre l’ostéoporose »
par Françoise Alliot-Launois, Vice-présidente de l’A�ar.

▶ Table ronde : « le déremboursement des traitements 
de l’arthrose, quel impact en vrai ? » avec le Dr Laurent 
Grange et le Pr Gérard Chalès, entre autres.

▶ Conférence Novartis : « Ma spondy : me faire entendre 
pour me faire comprendre » : présentation des résultats 
de l’enquête espagnole AS Atlas, enquête EMAS en 
Europe et en France, avec entre autres, le Dr Laurent 
Grange et Pierre Faugère, patient membre de l’A�ar.

▶ « Fibromyalgie et alimentation » par le Pr Gérard Chalès.
Retrouvez les principales communications avec les 
vidéos des conférences en ligne :
www.rencontres-rhumatismes.org.

Brèves
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  19 janvier 2018  

31e Journée scienti�que du GRIO, 
à l’Institut Pasteur

Le GRIO (Groupe de Recherche et d’Information sur 
les Ostéoporoses) est une société savante originale 
regroupant l’ensemble des spécialités s’intéressant 
aux pathologies osseuses fragilisantes, représentante 
française au sein de l’International Osteoporosis 
Foundation. Ce programme est unique dans l’année 
en France, combinant des lectures sur des sujets de 
recherche parfois très fondamentale à des mises au point 
de pratique médicale destinées aux cliniciens intéressés 
par ce domaine toujours en évolution.
Le Dr Laurent Grange, Président de l’A�ar, intervenait dans 
le symposium Amgen « Prise en charge de l’ostéoporose 
postménopausique : des voies d’amélioration ? » pour 
présenter les enseignements et perspectives des Etats 
Généraux de l’Ostéoporose.
Ce fut l’occasion pour l’A�ar de di�user pas moins de 
200 exemplaires de son « Livre Blanc des Etats Généraux 
de l’Ostéoporose » sur son stand.

  19 janvier 2018  

Réunion ANSM : 
E�ets indésirables des vaccins
Mme Laurence Carton, membre du Conseil d’administration 
de l’A�ar, était invitée par l’ANSM à participer à cette 
réunion pour discuter d’informations que l’agence 
envisage de rendre publiques sur les e�ets indésirables 
rapportés par les vaccins.

8 février 2018  

A�ar Aquitaine : 
Grand LOTO et tombola
Comme chaque année, dans le hall du Centre de 
Rééducation Fonctionnelle de la tour de Gassies, à Bruges.

  26 février 2018 

A�ar Aquitaine : 
Réunion d’information
Thème : « Cryothérapie et a�ections rhumatismales ».
Réunion organisée au Forum des Associations de Bruges 
et animée par M. Maxime Bonnenfant, kinésithérapeute.

  2 mars 2018 

Salon de l’agriculture, 
à Paris (Porte de Versailles)
À cette occasion, Françoise 
Alliot-Launois rencontrait Flore 
Millet sur le stand de Bleu Blanc 
Cœur pour discuter de la belle 
qualité de l’alimentation avec de 
nombreux diététiciens et agricul-
teurs impliqués dans l’alimenta-
tion saine.

  12 mars 2018 

10e Journée Nationale de la Section 
Education Thérapeutique de la Société 
Française de Rhumatologie

Brèves
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Bulletin d ’adhésion à l ’AFLAR
Nom - Prénom

Adresse

CP    Ville     Pays

Email        Tél.

Pathologies 

J’adhère à l’AFLAR ou je fais un don :

      Adhésion classique :              30 €
      Adhésion électronique (aucun courrier postal) :           19 €
      Adhésion membre bienfaiteur :             50 €
      Don à ma convenance :                           €

Vous recevrez le reçu fi scal vous permettant la réduction d’impôts.

Conformément à l’article 27 de la loi Informatique et Libertés du 
6/01/1978 vous disposez d’un droit d’accès et de rectifi cations des 
données vous concernant dont nous sommes seuls destinataires.

Bulletin à retourner à : AFLAR - 2 rue Bourgon - 75013 PARIS
Chèque à l’ordre de l’AFLAR
Tél. 01 45 80 30 00 - Fax : 01 45 80 30 31 - contact@afl ar.org - www. afl ar.org

Visitez notre 
site internet et 

retrouvez-nous 
aussi sur les 

réseaux sociaux

Je deviens bénévole à l’AFLAR au travers des 
actions suivantes :

Participer à des groupes de travail patients
Apporter votre témoignage patient en conférences
Participer à l’élaboration de brochures patients
Tenir un stand en journées associatives et/ou congrès
Assurer des permanences d’information documentaire 
en CHU
Appuyer des initiatives des sections régionales de 
l’AFLAR

 
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Cette journée s’adresse à tous les professionnels de san-
té intéressés par l’éducation thérapeutique du patient : 
médecins généralistes et spécialistes, cadres de santé, 
infi rmiers, podologues, kinésithérapeutes, ergothéra-
peutes, psychologues, diététiciens, pharmaciens.
Notons l’intervention du Dr Didier Poivret, membre du 
conseil d’administration de l’Afl ar, sur le thème « Les 
professionnels de santé, l’ETP et l’hôpital ». Le Dr Laurent 
Grange, Président de l’Afl ar, intervenait quant à lui, au 
sein du Symposium Novartis, sur le thème « Impact de la 
Spondyloarthrite Ankylosante : le point de vue de vos pa-
tients ».

Campagne « Dis doc t’as ton doc »
L’AFLAR soutient cette campagne incitant les médecins 
à prendre un médecin traitant, afi n que les usagers 
soient informés de l’existence de cette campagne et 
s’inquiètent de la santé de leurs médecins.
Cette campagne consiste en la diff usion de visuels 
téléchargeables gratuitement sur le site https://cfar.org/
didoc/, et personnalisables. 
Le rôle des partenaires est de diff user largement les 
visuels de la campagne auprès des médecins. Il s’agit 
d’impulser un changement culturel et cela prendra 
probablement plusieurs années. 
Vous trouverez sur le site le dossier de presse du 
lancement de la campagne. La date d’anniversaire de 
la campagne approche, et nous souhaiterions marquer 
cet évènement en y associant les patients. Les usagers 
du système de santé ont un rôle majeur à jouer dans 
la diff usion de cette campagne, car ils ont le droit de 
s’interroger sur la santé de ceux qui les soignent, afi n qu’ils 
les soignent bien.
Je crois au pouvoir des usagers à faire avancer les lignes, 
car je sais que les médecins sont sensibles lorsqu’il s’agit 
d’écouter la voix des patients.
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Ces genouillères sont des dispositifs médicaux réglementés de classe 1 qui portent le marquage CE et qui sont pris en charge par l'assurance maladie. PatellaReliever est indiquée en cas d'arthrose 
fémoro-patellaire. RebelReliever® est indiquée en cas d'arthose fémoro-tibiale modérée à sévère. Dynamic Reliever® est indiquée en cas d'arthrose fémoro-tibiale médiale modérée à sévère.
Lire attentivement la notice avant utilisation. Fabricant : Thuasne SAS - 92 Levallois-Perret France - Date de mise à jour : juin 2017.

RebelReliever®
L'orthèse de décharge pour l'arthrose
fémoro-tibiale du genou à l'e�cacité prouvée

 Technologie brevetée : système
à 3 points d'appui qui permet 
d'évacuer la charge de la partie 
endommagée du genou.

PRINCIPE DE DÉCHARGE 
DE LA REBELRELIEVER®

Le soulagement de l'arthrose du genou par une orthèse de décharge, ca marche !
Une étude clinique a démontré les bienfaits de la RebelReliever® sur la douleur
et le fonctionnement du genou versus un traitement standard*.

* Étude clinique prospective randomisée contrôlée évaluant l’e�et de l’orthèse RebelReliever® + traitement standard vs traitement standard seul chez 67 patients sou�rant de gonarthrose unicompartimentale médiale symptomatique. 
Poster Congrès OARSI Avril 2017. Rapport d'étude version finale du 30 Nov. 2016.

Plus de 80 % 
des patients ressentent 

une amélioration 
nette à considérable 

de leur état avec l'orthèse 
RebelReliever®

à la fin de l'étude

L'orthèse 
RebelReliever®

diminue 
significativement 

la douleur
immédiatement 

et de façon 
durable même
en mouvement

LES AUTRES ORTHÈSES THUASNE
POUR L'ARTHROSE DU GENOU

PatellaReliever
Arthrose

fémoro-patellaire

Dynamic Reliever®
Arthrose

fémoro-tibiale médiale

Insertion AFLAR def.indd   1 28/06/2017   15:56

Agenda Mars - Juillet
  17 avril 2018  

Colloque « Je suis ton pair. Vers une 
nouvelle ère… le soigné soignant ? »
Lieu : Tour Marcel Brot – 1 rue Joseph Cugnot, à Nancy, de 
8 h 30 à 16 h 30
Le colloque est ouvert à tous, et bien sûr aux soignants. Son 
objectif : mener une ré� exion sur les enjeux de la nouvelle 
place qu’occupe le patient par rapport au soignant. Quelles 
résistances pour les soignants, mais aussi quels aspects positifs 
dans cette collaboration inédite avec les patients ? La journée 
se clôturera par une table ronde où tous les intervenants 
répondront aux questions du public.

Laurence Carton, administratrice de l’A� ar, apportera son 
éclairage sur ce débat en tant que patiente experte.

  8 au 12 juillet 2018  

12e Congrès Mondial de Médecine 
Physique et de Réadaptation
Lieu : Palais des Congrès de Paris – Porte Maillot.
Ce congrès est ouvert à tous les professionnels de santé.

La cérémonie d’ouverture aura lieu le lundi 9 juillet, à 
18 heures.

Plus de 3 000 participants et 60 exposants sont attendus 
pour cette manifestation majeure de la discipline. Tous les 
professionnels de la rééducation pourront échanger leurs 
pratiques et projets de recherche.

L’A� ar y occupera un stand en tant qu’association de 
patients.

  16 au 31 mars 2018  

Rallye Aïcha des Gazelles :
« Mektoub » le destin
Après un premier rallye avec sa maman, Emilie Cazal, atteinte 
de spondyloarthrite et Secrétaire générale de l’A� ar, est 
contactée à la dernière minute pour partir au prochain Rallye 
Aïcha des Gazelles au Maroc. 

Elle remplace au pied levé la coéquipière d’Amélie Delachesnais, 
démissionnaire pour raison de santé. C’est le destin : deux 
caractères sympathiques, beaucoup d’humour et la volonté 
de partager une aventure humaine intense, généreuse et 
pleine de belles émotions. Toutes les deux se sont battues pour 
les patients et les aidants véhiculant, sous l’équipage 26, un 
message positif. Elles � nissent 3e de leur catégorie.

Ensemble aux béné� ces de l’AFLAR.

0,06 € / min0 810 42 02 42

0810 43 03 43 (prix d’un appel local)
0,06 € / min0 810 43 03 43



VOTRE MOBILITÉ EST UN CAPITAL. 

NOUS LE PROTÉGEONS !

Laboratoires Expanscience, 

l’expertise Arthrose

La vie, c’est le mouvement ! Et se 

mouvoir exige de préserver le plus 

longtemps possible ses articulations

en bon état. Experts de la maladie 

arthrosique depuis plus de 25 ans,

les Laboratoires Expanscience 

proposent des solutions thérapeutiques

à l’effi cacité prouvée et font de 

l’information du patient une priorité 

afi n de préserver votre capital mobilité.

Vous souhaitez comprendre la maladie ?

Adopter les bons gestes au quotidien ?

Rendez-vous sur Arthrocoach.com,

un service gratuit des Laboratoires

Expanscience pour agir contre votre

arthrose et développer de bonnes

habitudes.

Parlez-en à votre médecin 

ou pharmacien.
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Expanscience.com

Retrouvez-nous sur 
  Arthrocoach.com

Service en ligne pour le suivi 
au quotidien des patients
Bénéfi ciez d’avantages lors de votre inscription 
avec le code ARTHGP

EXPANSCIENCE, INNOVER POUR PRÉSERVER  VOTRE CAPITAL SANTÉ
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ALLIANCE NATIONALE CONTRE L’OSTÉOPOROSE

ALLIANCE NATIONALE
CONTRE L’OSTÉOPOROSE

2016 / 2017

LIVRE BLANC
DES

AVEC LE SOUTIEN INSTITUTIONNEL DE

ÉTATS GÉNÉRAUX DE
L’OSTÉOPOROSE

LE LIVRE BLANC A ÉTÉ 
PRÉSENTÉ AU SENAT 

LE 17 OCTOBRE




