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Par les patients, pour les patients, avec les
patients, la devise de 'AFLAR nous emméne _
cette année 2021 a vivre ensemble des f

épreuves dans un moment complexe et durable ou le

courage et la solidarité, nous aident a porter la voix / -

des malades au bénéfice des personnes souffrant de ’ N

maladies rhumatismales et leurs proches. ’ EULETS Al

Triste nouvelle du décés de Liana Euller Ziegler qui a s Gra,nge ‘.\"m-lja,uno's

- Président Vice-Présidente
de I’AFLAR de ’AFLAR

combattu dans tous les domaines de la rhumatologie aux cotés
de Gérard Ziegler qui nous a quitté en juillet dernier. Vous pourrez lire
avec émotion, les messages sensibles, écrits par les membres de 'AFLAR.

Les espoirs, espoir de traitement et de parcours, nous les partageons dans le focus ostéoporose, dans le cadre du
combat que nous menons avec les patients, en lien avec les institutionnels, politiques, scientifiques. Le dossier
«Regards croisés sur la douleur » est le fruit de nos travaux collectifs sur les attentes et les besoins ainsi que
le ressenti des personnes touchées par la douleur. Vous avez été nombreux a poser vos questions cette année
sur les anti inflammatoires, et pourquoi les AINS ont toute leur place, grdce aux travaux du GRAINS.

Dans le dossier RIC, I'actualité sur I'Observatoire National des Biosimilaires, et en vie réelle, I'avis des
patients sur les traitements oraux dans la polyarthrite.

Oui, pouvoir au-dela des douleurs de I'arthrose, marcher, bouger, faire du sport ou le reprendre, fait partie
des espoirs et s'intégre en complémentarité aux traitement. LAFLAR soutient I'exploit sportif d’'un homme
touché jeune par I'arthrose. Il va gravir le Mont-Blanc !

Merci et bravo aux lauréates francaises, membres du Conseil d’administration de I'AFLAR et
sélectionnées pour la finale européenne du Prix Edgar stene. Leurs écrits dans la vie de I'’Association sont
la marque du partage a I'AFLAR.

Nous vous souhaitons un bel été avec des moments apaisés, sereins, prenez soins de tous, prenez soin
de vous.

Bonne lecture!
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DOSSIER DOULEURS

La douleur : regards croisés
L'enquéte nationale «Parlez de vos douleurs»

L'association de malades AFLAR est fortement concernée et impliquée dans le champ de
la douleur qui est le marqueur des maladies rhumatismales, sachant que 20 millions de

personnes sont touchées en France par les rhumatismes inflammatoires et mécaniques. La

prise en charge de la douleur est une priorité. Cet engagement a été renforcé par trois plans
nationaux successifs : 1998-2002 (plan Kouchner), 2002-2005, et 2006-2010.

L'enquéte «Parlez de vos douleurs» s'ins-
crit dans la continuité de nos partages
et de nos travaux avec les patients,
avec la perspective du Plan Kouch-
ner qui repose sur la prise en
compte de la demande du pa-
tient et le développement des
réseaux de soins. Le troisieme
plan gouvernemental reposait
sur la structuration de filiéres de
soins douleur et insistait sur les
des progrés qui restaient a faire
en matiére de prévention, d'éva-
luation et de prise en charge de
la douleur.

Le parcours d’'un patient souffrant de dou-

leur est un chemin semé de tatonnements, de
lenteur de diagnostic, de difficulté de prise en charge
voire de lacunes et d'isolement. Ce parcours douleur
est le sujet de I'enquéte et a pour caractéristique d'étre
initié et construit avec les patients, pour les patients
et par les patients. LAFLAR a mené ces travaux en al-
liance avec I'AFVD, I'association vaincre la douleur, et
la SFETD, la société francaise d'étude et de traitement
de la douleur.

La douleur est complexe a définir du fait de la diversité
de ses manifestations et des difficultés du patient pour
exprimer ses contours et se faire entendre, difficultés
aussi pour les professionnels de santé pour écouter,
analyser et comprendre. Les définitions de la douleur
ont évolué dans le temps en fonction des connais-
sances scientifiques. La définition adoptée par 'OMS
en 1986 évoque une expérience sensorielle et émo-
tionnelle désagréable liée a une Iésion tissulaire réelle
ou potentielle ou décrite en des termes évoquant une
telle lésion. La douleur est une expérience. La douleur
de chaque personne doit étre crue, que sa cause ait
été identifiée ou non. Il existe une différence entre la
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douleur et la souffrance. La douleur intégre le vocable
«j'ai mal», alors que la souffrance s'exprime comme «je
suis mal».

Bien que la douleur soit le plus souvent réduite a sa
simple intensité, il s'agit d’'une expérience multidi-
mensionnelle. Quatre composantes sont en général
mises en avant pour la caractériser :

m Une composante sensitivo-discriminative : la dou-
leur est définie en termes de qualité, durée, intensité
et localisation

m Une composante affectivo-émotionelle : la percep-
tion désagréable de l'expérience douloureuse, a la-
quelle viennent s'ajouter les états émotionnels tels
que l'anxiété, la dépression, I'obsession.

m Une composante cognitive : la douleur va modifier
les processus mentaux susceptibles de donner du
sens a la perception douloureuse—modification de
I'attention, mémorisation, anticipation, référence
au passé.

m Une composante comportementale : la douleur va
entrainer une modification des expressions verbales
et non verbales observables. Le passé et I'impression
sociale peuvent modifier les comportements de I'in-
dividu.

Tout comme la douleur peut avoir plusieurs siéges, et
plusieurs dimensions, il existe différents mécanismes
physiologiques en rapport avec la douleur. La douleur
peut étre nociceptive, c'est-a-dire que cette douleur est
une réaction a une atteinte tissulaire locale, mécanique
ou inflammatoire. La douleur peut aussi étre neuro-
pathique, dans ce cas, la source de la douleur est liée
a une lésion du systéme nerveux. Il peut également y
avoir des douleurs dysfonctionnelles qui sont causées
par une dégradation du systeme de modulation de
la douleur, sans qu'il soit retrouvé en I'état actuel des
connaissances scientifiques, de Iésion. Rappelons que
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la douleur peut étre aiguée ou chronique. La douleur
chronique se définit comme étant une douleur se pro-
longeant au-dela de trois mois.

«Parlez de vos douleurs» a pour
objectif de dévoiler le parcours de
soins douleur

Un parcours de soins est défini par la succession des
actions de soin dont bénéficie le patient. Ce parcours
doit étre emprunté de maniere cohérente en fonction
des preuves scientifiques disponibles. Le malade doit
étre adressé aux professionnels de santé compétents
en fonction de données cliniques, biologiques, sémio-
logiques existantes.

Au regard de la diversité des mécanismes étiologiques,
et des déterminants psychosociaux, il ne saurait exis-
ter un seul modele de parcours de soins. La prise en
charge de la douleur doit étre différenciée et il convient
qu'elle mobilise I'ensemble des professionnels suscep-
tibles d'étre concernés pour répondre au plus prés
aux besoins de chaque malade, ce qui suppose une
étroite collaboration entre le secteur sanitaire et le sec-
teur médico-social.

Appréhender le vécu quotidien des malades souffrant
de douleurs chroniques en France et plus spécifique-
ment, analyser le parcours de soins des malades dou-
loureux, avec ses lacunes, ses difficultés, identifier les
attentes des malades sont I'enjeu de cette enquéte. Les
différentes étapes du parcours des patients doulou-
reux dans le systeme de soins francais seront appré-
hendées a travers la vision des malades. Il n'y a pas, a
notre connaissance, détude francaise équivalente sur
le sujet. Une attention particuliére dans le cadre de
cette étude a été retenue pour décrire le parcours des
malades souffrants de douleurs neuropathiques.

Le questionnaire a été élaboré en recueillant dans le
cadre d'entretiens semi-structurés, les obstacles aux-
quels sétaient heurtés les membres de l'association
I'AFLAR, pour faire prendre en charge leur douleur dans
le systéme de soins francais. Les deux sociétés savantes
AFVD et la SFETD et le comité scientifique formé a cet
effet ont également collaboré activement a cette ré-
flexion.

Les 113 items du questionnaire ont été construites a
partir des verbatim des patients témoins, souffrant de
douleur, en s'appuyant sur des méthodologies propo-
sées par les chercheurs et le comité scientifique dédié
aux travaux.

Lenquéte «Parlez de vos douleurs» a été conduite par

I'AFLAR, a eu pour objectif d'appréhender le parcours
de soins douleur des malades souffrant de douleurs
chroniques. A I'aide de questionnaires validés par la lit-
térature scientifique, d'un apport conjoint de sociétés
savantes et de patients témoins, la vie quotidienne des
patients a été scrutée. Une attention particuliére a été
apportée aux particularités des patients souffrant de
douleurs neuropathiques.

Les résultats préliminaires de «Par-
lez de vos douleurs» 2020

Les patients douloureux chroniques ont répondu ac-
tivement a l'enquéte «Parlez de vos douleurs», dont
20% de répondants étaient diagnostiqués atteints de
douleurs neuropathiques. Les résultats complets ex-
ploités a travers l'analyses de I'équipe de recherche
REES (Recherche En Economie de la Santé), font l'objet
d’une publication en cours de réalisation. Ces résultats
seront analysés de facon spécifique, avec la comparai-
son des patients atteints de douleur dans le sens large
du terme, et des patients atteints de douleurs neuro-
pathiques.

Les résultats préliminaires nous montrent certains
points cruciaux dans le parcours douleur :

L'entrée dans le parcours de soins se fait grace a I'ap-
port du médecin généraliste dont le role de coordina-
tion des soins est extrémement précieux dans le trai-
tement d'une affection multidimensionnelle comme
la douleur. Limportance de ce role est soulignée par
le haut niveau de confiance et de sentiment d'écoute
qu'ont les malades envers leur médecin généraliste.

Le kinésithérapeute est l'autre professionnel de santé
qui a un réle important dans le parcours du douleur.
Il jouit d’'une grande confiance et son réle signalé par
les patients qui ont été pris en charge en rééducation,
est relié a ses compétences pour apporter un bénéfice
thérapeutique dans le champ de la douleur.

On note des lacunes dans le parcours douleur qui
s'échelonne depuis I'apparition de la douleur, les res-
sentis concernant la difficulté de dialogue et découte
des professionnels de santé, les attentes et les besoins
concernant les douleurs pergues, les déceptions théra-
peutiques pour des raisons multiplies.

Dans le parcours douleur, les malades sont souvent
submergés par les conséquences psychologiques et
physiologiques de la douleur : fatigue, obsession, éner-
vement et ont recours a de multiples techniques théra-
peutiques afin d’apaiser leurs souffrances.

Leffort financier consenti par les malades pour calmer
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Photolangage / ressenti douleur a travers une
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La majorité des réponses ont une préférence pour les images les plus dures. Avec une majorité de gris, et une absence de couleur.
Il n'y aurait pas de changement entre le debut et la fin (4 faire un test de Chi2 pour comparer) R E E S
Les patients en focus group avaient demandé de rajouter les images les plus noires qui ont été majoritairement sélectionnées v s 2 w c ¢

A voir si ce sont les mémes individus oui ont réoondus la méme chose

les douleurs peut étre important. s sont souvent expo-
sés a de nombreuses dépenses qui ne font pas l'objet
de remboursements par la sécurité sociale : dépasse-
ments d’honoraires, antalgiques non remboursés, et
aménagements du domicile.

A noter : Larrivée possible dans I'avenir de nouveaux
traitements issus de la recherche fait l'objet de tous les
espoirs des malades.

Regards de personne souffrant de
douleurs : écrire la douleur

20 millions de personnes sont atteintes de rhumatismes
en France dont 12 millions sont touchés par I'arthrose.

Le marqueur de l'arthrose est la douleur qui amene la
personne douloureuse a plusieurs étapes pour aborder
sa douleur. Rechercher des moyens personnels pour la
surmonter, se rendre chez son pharmacien, aller consul-
ter son médecin généraliste, tel est le chemin emprun-
té bien souvent par les personnes douloureuses.

Voici les témoignages de ce chemin de douleur et com-
ment s'expriment de facon personnelle ces patients sur
leur ressenti et constats de soins et de vie.

«Quand elle ne nous réveille pas au milieu de la nuit,
cest elle qui adresse le premier signal de la journée.
Avant la premiére parole, avant le premier regard,
de l'enfant ou du compagnon, elle capte I'attention.

Le Journal de I'Association Francaise de Lutte Anti-Rhumatismale

Chaque matin commence par une interpellation de la
douleur. On I'évalue, inquiet de la journée a venir. Elle
est la premiere présence, invasive, agressive, qui s'im-
pose et s'interpose entre nous et les autres. Comme
un oracle, elle nous promet un certain degré de souf-
france. Il faut pourtant continuer a vivre, se lever, sou-
rire a ses proches, et commencer sa journée, comme si
de rien n'était. La douleur est une vieille compagne.»
écrit Claire Marin.

«Je ne me sens jamais bien. Méme quand j'ai un peu
moins mal, je sais que le lendemain je serai trés mal...»
«Quand la douleur qui me vrille le crane s'arréte une
heure ou deux dans la journée, c'est comme si j'étais
au paradis.»

Ces témoignages, parmi d'autres, recueillis par David
Le Breton, sociologue, dans Tenir, douleur chronique
et réinvention de soi (Editions Métailié), illustrent le
quotidien des personnes qui vivent la douleur au quo-
tidien du fait de maladie chronique ou séquelle dou-
loureuse ou encore tableau douloureux, cancer, mal
de dos encore appelé lombalgie, arthrose, maux de
téte, fibromyalgie, endométriose, rhumatismes inflam-
matoires tel que Spondyloarthrite, polyarthrite rhu-
matoide, rhumatisme psoriasique, SAPHO, syndrome
de Gougerot-Sjogren, sans oublier les autres mala-
dies rares...

Avec le soutien institutionnel de Sanofi
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Regards de professionnels
de santé

La douleur est le principal symptéme d'un
grand nombre de maladies et la douleur
est présente dans la vie de millions de
personnes en France. A partir de 70 ans,
la moitié de la population a des douleurs.

Des progres ont été réalisés dans l'éva-
luation et le diagnostic, mais aujourd’hui
encore, les professionnels de santé font
le constat suivant : «70% des douleurs ne
recoivent pas un traitement approprié et
moins de 3 % des patients sont suivis dans
des centres spécialisés, appelés centre
d'étude et traitement de la douleur. Le
constat est alarmant et la moitié des pa-
tients a une qualité de vie tres altérée.
30% des patients souffrant de douleurs
chroniques ont des idées suicidaires» a
rappelé le D" Emilie Oli¢, psychiatre au
CHU de Montpellier, lors du congres de la
SFETD en novembre dernier.

Les antalgiques ne soulagent pas toujours
toutes les douleurs. En effet, les douleurs
de type neuropathiques, comme les dou-
leurs du zona ou du diabete ou encore les
douleurs de la fibromyalgie ou de l'intes-
tin irritable, dites nociplastiques ou dys-
fonctionnelles, ne répondent pas ou peu
aux molécules antalgiques classiques.
Pour ces douleurs, les médicaments utili-
sés appartiennent a la classe des antiépi-
leptiques ou des antidépresseurs.

Des progres peuvent étre faits dans le ma-
niement de I'arsenal thérapeutique notam-
ment avec un accompagnement du patient
dans son parcours douleur par les profes-
sionnels de santé. Cet accompagnement a
une grande marge de progression sachant
que les patients douloureux sont dans la
ville et que leur parcours est ambulatoire
principalement. Le patient est susceptible
d'apprendre a bien manier les traitements
médicamenteux existants, ce qui n'est pas
toujours le cas. Des molécules explorant
de nouvelles voies pharmacologiques sont
également en cours d'études. Mais les véri-
tables innovations se font attendre.

En attendant, médecins et patients s'ac-
cordent pour que l'arsenal thérapeutique

existant soit mis en place avec les molé-
cules a leur disposition.

Les traitements médicamenteux néces-
sitent un accompagnement sans oublier
les approches non médicamenteuses qui
sont complémentaires et importantes car
elles renforcent les bénéfices et permettent
aux patients d'intervenir, souvent avec
un certain succes, pour gérer un certain
nombre des effets reliés a la douleur, fa-
tigue, angoisse, handicap physique, social,
professionnel, génes fonctionnelles, inca-
pacités.... Les traitements de kinésithéra-
pie sont importants dans la stratégie théra-
peutique, d'autant qu'ils sont remboursés
par l'assurance maladie, et permettent de
soulager par différentes techniques de réé-
ducation et de lever des barrieres. D'autres
techniques sont intéressantes, telles que
relaxation, cure thermale, activité physique
adaptée, hypnose, acupuncture, exercice
physique peuvent se montrer aussi effi-
caces mais ne sont pas remboursés par la
Sécurité sociale en I'état actuel.

Le parcours difficile des patients dou-
loureux ameéne les personnes atteintes
a rechercher des intervenants différents.
Les patients déclarant des douleurs
consultent souvent les professionnels de
santé. 72,2 millions de consultations ont
été estimées d'apres I'étude NHWS 2019
(Enquéte nationale de santé et de bien-
étre en France). Le colt pour I'assurance
maladie associé a ces consultations serait
de 1,16 milliard d'euros par an.

Les difficultés du chemin douleur sont
complexes et variées. Est venu s'ajouter
la période de pandémie, qui, a créé des
freins multiples sur ce chemin : lisole-
ment lié aux confinements, les impossibi-
lités a consulter aupres des professionnels
de santé, vraisemblablement lanxiété
justifiée et l'angoisse d'étre touché soi-
méme ou ses proches par le virus covid,
ont abouti a un climat et a une situation
difficile. LAFLAR a répondu présente pour
soutenir les malades atteints de rhuma-
tismes avec des webconférences dédiées,
des courriers en réponse aux questions
écrites, des écoutes des répondants et
une enquéte.

-
W4
SANOFI

CONFINEMENT

Beaucoup de Frangais ont souffert de douleurs
mais la plupart ne souhaitent pas consulter

des Francais (soit prés
de 3/4 e la population)
ont souffert d'au moins
une douleur pendant
Ie confinement

207

dentre eux seulement
onf consulté pour ces douleurs 8 poaes

° A9
Parmi
les 80%
restant

n'envisageaient pas du fout
de consulfer leur médecin,

que ce soif aprés les mesures
de déconfinement ou aprés I'ét6

59

des personnes inferrogées
pensent que leur douleur

ne « nécessitait pas de consulter
un professionnel de santé »

estiment que les douleurs
ressenties éfaient des douleurs
ponctuelles, qui arivent

de temps en femps pendant
une durée limitée

évoquent des douleurs continues
ou récurrentes depuis plus de 3 mois
(douleurs qui sont devenues chroniques)

des personnes sujettest
& une douleur chronique

(39 %), ont estimé que leurs
douleurs avaient impact
plus fortement leur moral
pendant le confinement

SA‘NJOF\ "‘F VD
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Un groupe d’experts le GRAINS
pour la réhabilitation des AINS

WEBER
SHANDWICK
WE SOLVE

Depuis le début de la crise sanitaire et en vertu du principe de précaution, les anti-inflam-
matoires non stéroidiens (AINS), dont I'ibuproféne, ont été écartés de l'offre de soins pour
traiter I'infection liée au Coronavirus et pourtant il n'y a pas de danger!

L'état des connaissances scientifiques ne permettait pas a I'époque, compte

ou sur ordonnance.

Le GRAINS, Groupe
de Réflexion sur les
Anti-Inflammatoires
Non Stéroidiens
(AINS), dont les
membres, neuf ex-
perts (professionnels

hospitaliers et de ville)

et 'AFLAR, s'accordent
sur la nécessité de
mettre a disposition des
professionnels de santé
une information synthétique
de la littérature scientifique et
de vulgariser cette information pour

rassurer le grand public. lls alertent sur le
vide thérapeutique entrainé par les précautions recom-
mandées et mettent a disposition des professionnels
de santé et des patients une série d'outils didactiques
pour les accompagner en automédication.

m Une revue de la littérature synthétique fait I'état
des lieux des connaissances actuelles sur le bon
usage des AINS dans un contexte de COVID-19.

La revue de littérature réalisée par les experts du

tenu de I'’émergence d’un virus inconnu, de pouvoir assurer l'information
et la sécurité envers les patients concernés par les AINS en usage libre
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GRAINS porte sur plus de 40 études internationales
récentes concernant l'utilisation des AINS dans un
contexte de la COVID-19. Dans une étude danoise, un
moindre risque de décés lié a la COVID-19 a par ailleurs
été observé chez les patients atteints de rhumatismes
traités avec des AINS".

m Un «Vrai/Faux» pour combattre les idées recues a
propos des AINS utilisés chez I'adulte.

VRAI / FAUX

LU'ibuprafsna ail un AINS

Lo paractiamol et on AINE

SUR LES
AINS

CHEZ L'ADULTE

Linuprofise paet e il
lorsgee [al ca la fHivre.

emri pansdant ls g lode
dgles, o paux prendre
fine pour me sosleger,

m Une fiche d’'aide a la dispensationde |'lbuproféne
destinée a rappeler les regles de bon usage.

FICHE DE DISPENSATION IBUPROFENE

P
GRIAINS |

«ll est essentiel de rassurer les pa-
tients, il n'existe actuellement
aucune preuve scientifique
établissant un lien entre
I'ibuproféne et I'aggra-
vation de l'infection due

au SARS-CoV 2. Cest
pourquoi, en ligne avec

les recommandations

de I’Agence Européenne

du Médicament (EMA)? et
I'Organisation Mondiale de
la Santé (OMS)3, nous pensons
qu'iln’y a pas lieu de retirer les AINS
des options thérapeutiques disponibles

dans le traitement de la fievre et de la douleur, en res-
pectant les précautions d’usage qui ont prévalu jusque-
la» concluent-ils.

Yorick Berger,

Professeur Daniel Buchon,
Alain Delgutte,

Docteur Laurent Grange,
Professeur Hervé Haas,

Béatrice Clairaz-Mahiou,
Professeur Nicholas Moore,
Professeur Serge Perrot,
Professeur Pierre Tattevin,
Francoise Alliot-Launois,

GRAING
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Pour un coup de pouce
en santeé 0sseuse

Véritable partenaire de proximité, le département
Santé Osseuse du Laboratoire Arrow met tout en
ceuvre pour développer des solutions innovantes

et concrétes afin d'accompagner les professionnels
de santé et leurs patients au plus prés de leurs
besoins et de leur quotidien.

2018 : creation de l'application Carl0s,
destinée a sensibiliser le grand
public & l'ostéoporose

2019 : lancement de la 1 association fixe
h00 mg de Calcium /
1000 UI de Vitamine D3

2020 : extension de ['offre thérapeutique
dans ['ostéoporose :
Lancement d'un biosimilaire
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FOCUS OSTEOPOROSE

Générations solidaires, vieillir ensemble:
Quelles actions pour lutter contre l'ostéoporose ?

En France, chaque année, prés de 400 000 personnes, sont victimes d’une fracture de fragili-
té qui survient spontanément ou aprés une simple chute. Avec le vieillissement de la popu-
lation, si rien n'est fait, le nombre de fractures ostéoporotiques devrait augmenter de 30 %
et les dépenses pourraient atteindre plus de 6 milliards d’euros par an a I’horizon 2025.

Il est donc fondamental de prendre en compte ces
fractures ostéoporotiques dans les discussions a
venir du projet de loi « Grand age et Autonomie». La
table ronde parlementaire du 28 janvier 2021, nous
I'espérons, a fait émergé des propositions fortes que
nous pourrons défendre dans le projet de loi a venir.

Carole Bureau-Bonnard, Député de I'Oise, rappelle
que «l'ostéoporose représente un enjeu de santé
publique majeur; les fractures quelles entrainent
causent la perte d’autonomie de nos ainés quand
elles n'entrainent pas le déces des plus fragiles d’entre
eux». Madame la Députée Bureau-Bonnard est trés
concernée par le probleme de santé publique
que représente l'ostéoporose, et propose avec ses
collegues parlementaires, des mesures législatives
permettant de pallier les défis rencontrés dans le
parcours de soins des patients qui en sont atteints.
Elle souligne limportance de limplication des
Ministéres de la Santé et de I’Autonomie pour
renforcer l'aide a la personne et améliorer la prise
en charge des patients ostéoporotiques. Madame
Bureau-Bonnard propose notamment dériger un
modéle de prévention comme celui existant pour
la prévention du cancer du sein. Dans le cadre de
I'ostéoporose, il s'agirait d’agirenamontd’une possible

fracture en proposant une ostéodensitométrie et un
questionnaire spécifique pour repérer les patients
potentiellement atteints.

Madame la Sénatrice de Savoie Martine Berthet
insiste dans son propos sur «le grave probleme de
santé publique posé par l'ostéoporose». Elle tient a
rappeler que l'ostéoporose touche plus de 4 millions
de Francais. Martine Berthet dit «lIimportance en
tant qu'élue d'étre aux cotés de I’Association de
malades AFLAR et de I'Alliance Nationale Contre
I'Ostéoporose et de s'associer activement dans le
champ de l'autonomie et du grand age, afin de mener
des actions sur la prévention, la qualité de vie et sur
le vieillir bien. Lécoute des patients est indispensable
par les parlementaires, pour éclairer les décisions
stratégiques et financiéres nécessaires ».

La Sénatrice Martine Berthet poursuit : «Préserver le
maintien des personnes agées a domicile mais aussi la
prévention dés I'age de la cinquantaine c’est-a-dire des
personnes jeunes encore en activité professionnelle,
c’est un enjeu financier dans le cadre du budget
de la sécurité sociale mais aussi en termes de cout
pour nos entreprises.

Il est urgent d’agir sur la prévention de cette
maladie et sur la dégradation de la qualité de vie
gu'elle engendre a partir de la cinquantaine chez les
femmes notamment. Le co(t financier est nécessaire
pour améliorer les conditions de vie des patients ». Au
vu des populations jeunes touchées par l'ostéoporose,
Madame Berthet souligne I'importance d’une prise en
charge plus précoce dans ces objectifs.

La mobilisation des patients et des
professionnels de santé contre l'os-
téoporose

Lengagement de [I'AFLAR et de I'Alliance
Nationale Contre I'Ostéoporose pour le Grand Age
et I'Autonomie.
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FOCUS OSTEOPOROSE

«L'ostéoporose est une maladie chronique souligne
Francoise Alliot Launois, caractérisée par une
diminution de la résistance de l'os. Elle touche environ
4,8 millions de patients en France'. Sans prise en
charge adaptée, elle entraine des fractures de fragilité
chez 1 femme sur 3 et 1 homme sur 5% et dans un
certain nombre de cas, des complications graves,
invalidantes et parfois mortelles. La mobilisation
exceptionnelle des patients, des professionnels de
santé et des élus politiques, autour du «Livre Blanc
des Etats Généraux de I'Ostéoporose », est un socle
qui a mené a la reconnaissance de l|'ostéoporose
comme enjeu de santé publique prioritaire dans
le Plan «Ma Santé 2022 » a l'initiative de I'Alliance
Nationale Contre I'Ostéoporose (ANCO) créée par
I’Association Francaise de Lutte Antirhumatismale
AFLAR et rejointe pas les communautés de soins et
sociétés savantes.

Mm¢|a Députée de I'Oise
Carole Bureau-Bonnard

Aujourd’hui, la problématique majeure rencontrée est
la méconnaissance de I'ostéoporose tant aupres des
citoyens frangais, que des professionnels de santé.

Lobjectif est de construire une organisation
coordonnée, optimiser le parcours du patient
ostéoporotique et le suivre avec un parcours organisé
de soins par le médecin traitant, le pharmacien, le
kiné, etc.... Afin de répondre a ces problématiques,
une démarche «Parcours Ostéoporose» se poursuit
en région. Des discussions ont été également initiées
avec le Ministére et la Direction Générale dela Santé
pour contribuer a la mise a jour des recommandations
de la HAS.

Le Journal de I'Association Francaise de Lutte Anti-Rhumatismale

Enfin, I'objectif de ce débat parlementaire est de mener
des discussions aux cOtés des élus sur la question du
Grand Age et Autonomie afin d’aboutir & des prises
de positions fortes dans le champ Iégislatif pour
accompagner les séniors.

Vivre avec l'ostéoporose, le témoignage d’une
patiente Lise Vidoni atteinte d‘ostéoporose. Nous
remercions vivement madame Lise Vidoni pour son
témoignage important et éclairant. Lise Vidoni a subi
sa premiere fracture a 40 ans. Elle raconte que malgré
laréalisation d'une ostéodensitométrie osseuse, aucun
traitement spécifique ne lui a été proposé. Ce n'est que
lorsd’une seconde fracture, qu’une ostéoporose sévére
lui a été diagnostiquée et qu'elle a pu bénéficier d'un
traitement efficace adapté. Pendant plus de 10 ans,
Madame Vidoni a subi une errance diagnostique et
thérapeutique. Lostéoporose souffre toujours du
préjugé selon lequel, elle serait une maladie touchant
exclusivement les personnes agées. La prévention
et l'information sur l'ostéoporose sont les clés pour
pallier ces errances médicales et améliorer la prise en
charge des patients qui en sont atteints.

Traiter I'ostéoporose :
les enjeux médicaux

Seulement 10% des patients fracturés hospitalisés
recoivent un traitement médicamenteux anti-
ostéoporotique. On constate une baisse de la prise
en charge médicamenteuse de la maladie, causée
notamment par une errance diagnostique parfois
due au manque de mobilisation de la part des
professionnels de santé.

Un contexte législatif propice a
I'amélioration de la prévention pour
nos ainés

La loi Grand Age et Autonomie : une opportunité
pour développer la prévention aupres des séniors et
notamment l'ostéoporose par Véronique Hammerer,
Députée de Gironde, Co-présidente du groupe
d’animation politique Loi Grand Age et Autonomie a
I'Assemblée Nationale

Lostéoporose est une maladie chronique tres
onéreuse, qui représente un colt considérable pour la
Sécurité Sociale estimé entre 5 et 6 milliards d’euros.
Le probléme majeur dans la prise en charge de cette
pathologie est I'inattention portée sur sa prévention.
Si la loi Grand Age et Autonomie est amenée a étre
remise a l'ordre du jour, Madame la Députée assure
gu’'une grande partie sera fondée sur la prévention.

Avec le soutien institutionnel de AMGEN
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(300 a 400 visites par jour), qui est représentée par
toutes les tranches d'age et bien souvent vieillissante
en France. Le lieu de santé qu'est la pharmacie est
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Sinon, d’autres moyens |égislatifs permettront d'ancrer
ce pilier majeur dans notre systeme de soins.

Veronique Hammerer Députée de Gironde,

recommande d'agir a plusieurs niveaux :

«Au niveau législatif : elle recommande de rendre
la prescription d'une ostéodensitométrie par le
médecin des la premiere fracture, obligatoire. Elle
met également en avant la problématique des
médecins de ville, dont I'information et les formations
autour de cette maladie diminuent. Au niveau de
I'accompagnement : d'abord aupres des médecins
qui ont besoin de s'ouvrir a plus de pédagogie dans
la prévention. Elle suggéere d’améliorer la coordination
des poéles de santé qui sont pluridisciplinaires et
d'inciter les médecins a prévoir des actions de
prévention dans ce cadre spécifiquement dédié.
Enfin, elle évoque également I'accompagnement des
citoyens qui pourraient étre alertés et sensibilisés parla
Sécurité Sociale dés la survenue d'une fracture au-dela
d'un certain age. Au niveau du suivi des patients :
Madame la Députée propose de s'appuyer sur le
dispositif des infirmiéres Asalées instauré dans des
maisons de santé ou péles de santé, assurant la mise
en ceuvre d’actions d'éducation thérapeutique. Elle
souhaite inscrire les personnes atteintes d'ostéoporose
dans ces programmes afin de les accompagner et les
soutenir dans leur parcours de soins ».

Madame Hammerer souligne limportance d’un
dépistage précoce et d’un suivi thérapeutique associé.
Selon elle, les moyens législatifs ne sont pas suffisants.
Un accompagnement global du patient et des
professionnels de santé dans la lutte contre cette
pathologie est essentiel.

Le pharmacien est un acteur de premier plan dans le
parcours de ville des patients atteints d'ostéoporose et
de fractures lors de leur survenue, plus globalement,
le pharmacien est confronté a une population large

de plus, treés présent dans les régions grace a un
maillage territorial remarquable en France, ceci est
un atout majeur en terme de suivi, de prévention,
et d'accompagnement des usagers de santé et des
patients atteints de maladies chroniques.

Poursuivre les actions pour garder
de bons os

Certaines étapes du parcours de soins du patientatteint
d'ostéoporose restent a améliorer : la coordination des
acteurs de soins en ville, le dépistage de la maladie
chez les personnes plus juniors, et le renforcement de
la prévention notamment.

Le colt économique que représentent les fractures
pour notre systeme de soins est bien supérieur
au coUt qui pourrait étre alloué a la prévention de
l'ostéoporose. En effet, une fracture de I'épaule coute
10000 euros a la société, une fracture du col du fémur
s'éléve a 17000 euros, alors qu’une ostéodensitométrie
engendre une dépense de 39 euros seulement.

Carole Bureau-Bonnard, Députée de I'Oise, Marraine
de l'événement et Véronique Hammerer, Députée
de Gironde, Co-présidente du groupe d’animation
politique Loi Grand Age et Autonomie a I'’Assemblée
Nationale concluent collectivement : «Ensemble, il
faut soutenir et avancer ces propositions dans un cadre
législatif, soit a travers le projet de loi sur le Grand Age
et 'Autonomie, soit a travers le PLFSS (loi de finance de
la Sécu Sociale) de 2021, en promouvant des mesures
opérationnelles visant I'amélioration de la prise en
charge de l'ostéoporose en France. C'est une maladie
silencieuse provoquant une perte d’autonomie et de
qualité de vie des patients qui en sont atteints. Un
équilibre est a trouver entre prévention et stratégie
thérapeutique ». Madame Bureau-Bonnard et Madame
Hammerer affirment qu'en plus de la préparation
de futurs amendements, et avec le soutien d'autres
parlementaires, elles s'attacheront a rédiger une note
précise sur l'ostéoporose et sa prévention, destinée
au Ministére de la Santé et notamment a la Direction
Générale de la Santé.

Références :

1. Données internes. 2018. Fragility Fractures in France. Burden, man-
agement and opportunities: EU6 Summary Final Report 2018-06-26

2. Kanis J, Johnell O, Oden A, et al. Long-term risk of osteoporotic
fracture in Malmo. Osteoporos Int 2000;11:669-74.
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Vieillir bien ensemble, avec de bons os :
La prise en charge préoccupante de
I'ostéoporose et les espoirs du changement

Limplication des forces de la nation, les élus et le gouvernement, et des forces de terrain,
est a l'oeuvre mais demandent au présent des réponses au niveau national. Elles souhaitent
des actions concrétes pour améliorer la situation alarmante.

L'AFLAR, association de malades reconnue d’utilité publique, qui porte la voix des patients,
et I’Alliance Nationale contre l'ostéoporose créée par ’AFLAR, avec les communautés de
professionnels de santé et les patients apportent le constat actuel en 2021 et les pistes et
I'espoir du changement au bénéfice des personnes souffrant de fractures d’ostéoporose.

au qu@gidien, pourraient trouy
8re d'utiliser, "

Quelles actions pour lutter contre
I'ostéoporose en France et dans le
monde, avec Fondation Internation-
ale de I'Ostéoporose (IOF) ?

Dans le cadre de Ma Santé 2022, I'ostéoporose a été
identifiée comme une priorité nationale. Elle n’en de-
meure pas moins une maladie qui souffre encore au-
jourd’hui d’'un fort déficit de prise en charge, alors que
la prise en charge des patients atteints d'ostéoporose
sévere constitue la 1 cause d'occupation des lits hos-
pitaliers en France.

Le parcours fracture d’ostéoporose est lacunaire :
Les personnes fracturées bénéficient en majorité d’'un

Le Journal de I'Association Francaise de Lutte Anti-Rhumatismale

passage aux urgences orthopédiques et retournent a
leur domicile immédiatement (Livre Blanc des Etats
généraux de l'ostéoporose). Les filieres actuelles ap-
pelées FLS, fracture liaison service, sont hospitalieres,
elles sont au nombre d'une cinquantaine. Elles sont
utiles et efficaces pour 10% des personnes fractu-
rées hospitalisées, les Filieres ne prennent en charge
qu’une faible partie de la population fracturée par
ostéoporose (Rapport Reperos). Lexpertise des rhu-
matologues sont un point d'excellence dans le champ
de la prise en charge et des problématiques des su-
jets complexes.

Le secteur de la ville en ambulatoire représente I'es-
poir d'organiser un parcours ambulatoire avec les ac-
teurs tels que le médecin traitant, le pharmacien, le
kinésithérapeute notamment et le rhumatologue libé-
ral et le radiologue.

Questionner sur la santé de la femme de cinquante
ans est une question qui est posée : existe-t-il une
inégalité de chance et une inégalité de soins dans
les fractures d’ostéoporose pour les femmes? la ré-
ponse est sans doute oui.

Cette inégalité a été relevée aussi dans l'insuffisance
cardiaque et a commencé d'étre améliorée. Ceci est
une vraie question qui doit étre considérée pour l'os-
téoporose au plan stratégique et au plan politique.

Une dégradation en cascade de la qualité de vie
qui conduit inéluctablement vers la dépendance

Au-dela de ces chiffres, cette pathologie a des effets
significatifs sur la qualité de vie des patients, avec un
impact direct sur la perte d’autonomie, en particu-
lier en cas de fractures successives. On parle alors

Avec le soutien institutionnel de UCB
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Tout sur LOSTEOPOROSE,
retrouvez des

comme celui d'Héléne, 70 ans qui souhaite
rester active et profiter de ses petits-enfants
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Ce site est destiné a toute personne souhaitant en savoir plus sur la maladie :
a la patiente mais également aux proches des patientes, leurs aidants et
les personnes a risque d’ostéoporose.
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Un défaut de prise en charge a l'origine d’un lourd
fardeau économique et sociétal.

L'étude FRACTOS montre quant a elle que

qui suit une fracture. Cette étude
montre que 90% des colts totaux de l'ostéoporose
sont générés la premiere année et sont essentielle-
ment liés aux colts des hospitalisations pour fractures
ostéoporotiques :

comme les années qui suivent.

C'est le constat que dressent de nombreux experts, les
associations de patients etl’Assurance maladie elle-
méme qui pointaient du doigt dés 2015 les failles
dans le diagnostic, les prescriptions de traitement
et les parcours de soins des personnes exposées au
risque de fracture par fragilité osseuse.

Un examen diagnostic qui devrait étre systématique
aprés une fracture suite a une glissade ou chute
de sa hauteur chez la femme fracturée a partir de la
cinquantaine, les données de I'Assurance maladie
démontrent que moins de 10% des patients
bénéficient d'une ostéodensométrie un an apres une
hospitalisation pour fracture ostéoporotique.

Un défaut de suivi et une offre thérapeutique qui
ne couvre pas I'ensemble des besoins

Pour la minorité de patients ayant bénéficié d'un
examen diagnostic, la prise en charge n'est pas
nécessairement améliorée pour autant : 70% des
patients ayant réalisé une ostéodensométrie n‘ont
pas de traitement spécifique de l'ostéoporose, ni
un an avant ni six mois apres. Entre 2009 et 2014,
la proportion de patients ayant recu un traitement
spécifique apres une hospitalisation pour fracture de
fragilité sévere est passé de 20% a 10%. En parallele, le
pourcentage de patients traités uniquement avec du
Calcium et de la vitamine D augmente de 21 % a 37 %.
Enfin, le besoin médical est actuellement partiellement

Le Journal de I'Association Francaise de Lutte Anti-Rhumatismale

couvert par les traitements actuellement disponibles.
Il persiste un besoin médical a disposer de nouveaux
traitements compte tenu des limites des traitements
disponibles en termes notamment d'efficacité au long
cours, de tolérance, de contre-indications et de durée
maximale d’utilisation recommandée ou possible.

Undéfautde prise en charge quiadesconséquences
directes sur la survenue de nouvelle fracture et sur
la fréquence des hospitalisations

Dés 2015, I'Assurance maladie alertait sur 'augmenta-
tion de l'incidence des fractures liées a l'ostéoporose :
«Pour les plus de 50 ans, le nombre de séjours hospita-
liers en chirurgie pour ces fractures liées le plus souvent a
une fragilité osseuse est de plus de 165 000 en 2014, et il
a augmenté de 10 % en deux ans ».

Lamélioration de l'errance diagnostique
et thérapeutique, l'observance des traitements an-
ti-ostéoporotiques et la prévention des chutes restent
donca cejour des enjeux majeurs de la prise en charge
de cette maladie chronique.
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Fr(orom%fgt-esos 28 Journée Mondiale
8T de la fibromyalgie

_ @x} Samedi 29 mai 2021
o Visioconférence

14h30 La journée mondiale
présentée par I’association
FibromyalgieSOS

14h50 Mecanismes de la fibromyalgie
suite aux conclusions de I'’expertise de 'INSERM

'~ Dr Didier Bouhassira

~:,_'fj-_'f J% Neurologue, spécialiste de la douleur
-~ Directeur de recherche a I'INSERM

A_J’ Conférence suivie de questions/réponses

15h50 Fibromyalgie : maladie psychique
ou organique ?

ﬁ Dr Olivier Dubois
&+ Médecin-Psychiatre et Directeur
‘f/ E des Thermes de Saujon
= Conférence suivie de questions/réponses
16h40 - 17h
Débat avec les Q

2 intervenants o




DOSSIER MON PHARMACIEN

ETATS GEMERAUX
DU PREMIER
RECOURS & gY £

Les besoins de 1¢ re-
cours sont a l'image
des douleurs et
symptoémes exprimés
aupres du pharmacien
et de I'équipe officinale :
«je voudrais une boite de
...», «j'ai trés mal au dos»,
«je crois que j'ai la grippe, ou
une infection, de la fievre...» etc,
Ces travaux sont exemplaires et inno-
vants pour mettre en lumiere les missions dédiées
aux usagers de santé et aux malades, qui trouvent au-
prés des 22 000 pharmacies en France, un lieu de santé.
Ce sont bien les attentes, les besoins en santé, et le res-
senti des personnes se rendant chez leur pharmacien
(300 a 400 en moyenne par jour) qui sont le point d'an-
crage des Etats Généraux du 1er recours en 2021.

Le premier recours est un concept difficile a appréhen-
der méme pour un professionnel de santé. Il est pour-
tant synonyme de contacts fréquents et de proximité
d’une relation entre ce professionnel et I'usager du
systéme de soin. Nous organisons avec I'’AFLAR les pre-
miers états généraux du premier recours pour concréti-
ser cette proximité nécessaire entre l'usager et I'acteur
de soin qu'est le pharmacien de ville.

Les usagers ont en effet toute leur place dans la défi-
nition commune de ce qu'est pratiquement le premier
recours et de ce qu'il doit leur apporter au quotidien.

Le Journal de I'Association Francaise de Lutte Anti-Rhumatismale

Les premiers Etats généraux
du 1*recours chez le pharmacien:
Pour une pharmacie du soin

Le Président du Comité de valorisation de I’Acte Officinal CVAO, Jean-Mi-

chel Mrozovski, I'association des étudiants en pharmacie en collabo-

ration avec I'AFLAR et Marie-Héléne Brun, Directrice de I'agence de
consultants BCombrun, ont engagé ensemble, les Etats Généraux
du 1¢'Recours chez le pharmacien d'officine.

Le soin et le premier recours

Les Anglo-saxons ont un nom pour définir le soin;
le Care (soigner). Le care se différencie du traitement :
le Cure (traiter), en ce qu'il affirme la nécessité de la prise
en charge, de 'accompagnement c'est-a-dire de tout ce
qui peut se rapporter a ce qui est de «prendre soin».
Le soin s®échappe alors d'un acte uniquement physique
comme la pose d'un pansement. Le Care implique l'in-
tention de prendre en compte par I'écoute, les besoins
et attentes des usagers du systeme de santé. La concep-
tion de proximité y est donc totalement associée.

Le pharmacien et I'équipe officinale:
des acteurs du soin

Le pharmacien de ville est un acteur de soins. Il accom-
pagne le patient dans son parcours de soins et dans
son parcours de vie. Il a souvent la lourde tache de
prendre en charge des personnes qui se sentent seules
face a leur maladie et qui ont des difficultés a s'inscrire
activement dans un parcours structuré. Or, l'officinal a
démontré que ses capacités d'organisation et de prise
en charge jusqu’au domicile du malade lui permettent
de répondre a ses besoins thérapeutiques.

Partir de définitions pour affirmer
une pratique au service des usagers

Le pharmacien a un role bien spécifique dans ces actes
du premier recours puisqu'il prend en charge a la fois

CvA@ FLAR
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des usagers venant chercher les médicaments d'une
ordonnance et qu'il répond aussi a des demandes
sans ordonnance.

La délivrance d'une ordonnance est un acte technique
souvent invisible. Il s'agit d'une dispensation puisque
I'acte lui-méme de «donner le bon médicament a la
bonne dose a la bonne personne» s'accompagne en
amont d'une analyse de la conformité des médica-
ments prescrits a la situation du patient et en aval de la
communication de conseils nécessaires a la bonne uti-
lisation du ou des médicaments et/ou de conseils d’hy-
giénes et de diététiques. Cet accompagnement est a
considérer comme un soin puisqu'il tend a favoriser le
succes thérapeutique.

L'acte de dispensation pharmaceutique d'une ordon-
nance bien qu'essentiel pour les personnes souffrantes
d'une pathologie chronique ne doit pas cacher l'acte
de conseil suite a une demande sans ordonnance. Ce-
lui-ci est l'objet des premiers états généraux du pre-
mier recours.

Le Comité pour la valorisation de I'acte officinal (CVAO)
en propose sa définition. Il s'agit pour I'équipe offici-
nale : d’'orienter et de soulager.

Orienter pour sécuriser

Lorientation d'un usager vers la consultation s'avéere
nécessaire lorsque des signes d’alerte sont évoqués
par l'usager ou constater par le pharmacien. Ces signes
sont par exemple I'aggravation ou la persistance dans
le temps de ce qui peut étre considéré primitivement
comme un inconfort. Il est alors de la responsabilité du
pharmacien de proposer de consulter afin que la situa-
tion soit évaluée cliniquement par un médecin voire par
les urgences si nécessaire. Cette premiére étape de la
prise en charge est évidemment essentielle a la sécuri-
sation afin d'éviter toute perte de chance pour l'usager.

Soulager par une réponse
thérapeutique et une prise en charge

Etre soulagé est bien évidemment ce que recherche
l'usager lorsqu'il fait sa demande sans ordonnance.
La responsabilité du pharmacien est de ne le faire
qu’apres analyse. Pour aider au soulagement, le phar-
macien propose un ensemble de thérapeutique en les
associant a des conseils d’hygiéne et de diététique et
de bon usage de la thérapeutique proposée. Subir un
inconfort inhabituel est souvent une expérience an-
goissante. Se savoir entendu et pris en charge apporte
aussi un soulagement. Le pharmacien a un véritable
«effet placebo» en concrétisant son accompagne-
ment.

Eclairer toute I'étendue du 1* recours
chez le pharmacien et son équipe
officinale ou la pierre fondatrice
d’une ambition.

Depuis I'annonce des premiers Etats généraux du
1¢'recours des groupes de travail en 2020, regroupant
étudiants et pharmaciens s'organisent dans les terri-
toires pour classifier et caractériser toutes les situations
et demandes de premier recours a la pharmacie au bé-
néfice des malades et des usagers.

Ce travail original est fondateur. Il définit rigoureuse-
ment I'amplitude des réponses que peuvent apporter
la proximité du maillage des pharmacies et I'expertise
du pharmacien et de son équipe aux 4 millions de
personnes qui rentrent chaque jour dans nos officines
a la recherche d’'un conseil, d'un acte ou d'une solu-
tion thérapeutique.

Pour que ce travail de fond se
construise en inter-profession-
nalité, les étudiants en phar-
macie s'associent avec
les internes de méde-

cine générale.

Ils nous donnent
rendez-vous dés
juin 2021 pour
présenter leurs
visions et faire
émerger une
cartographie
d’ensemble des
demandes de
premier recours
chez le pharma-
cien.

Associer
les patients a
la démarche

L'AFLAR a décidé de rejoindre
les Etats généraux du ler recours
pour associer la voie des patients a I'amélio-

ration de la pratique du conseil du premier recours a la
pharmacie. Son apport permettra d'établir la concor-
dance entre les attentes, les besoins des biens portant
comme des malades et les travaux des professionnels
de santé du 1¢"recours.
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Vers une pharmacie espace de soin

Le pharmacien est a méme de promouvoir un modéle
organisationnel ambulatoire performant et valide, in-
tégrant le patient, a qui il peut apporter des réponses
dans différentes situations : demande d'un médica-
ment sans ordonnance, recherche d’un conseil et suivi
thérapeutique d’une prescription. Le pharmacien lui
offre ainsi une perspective de soins, et I'accompagne,
quel que soit le contexte : plainte aigué ou parcours de
soins au long cours.

Pour une pharmacie lieu
de rencontre et de dialogue

Le pharmacien se doit d'assurer a son patient la confi-
dentialité. Laménagement du lieu quest la pharma-
cie doit y concourir. De méme, son organisation doit
permettre de mettre a disposition un espace ouvert et
facilitant les échanges. Enfin, 'agencement des super-
ficies ouvrira a la mise en place d'un grand nombre de
service ou de soins comme d'y pratiquer des bilans, d'y
effectuer des tests, de vacciner ou encore de prendre la
tension artérielle (TA) ou tout simplement de mesurer
sa taille et son poids. Bien évidemment la plupart de
ces services peuvent étre gérés par l'usager et dés lors
simplement mis a sa disposition. En revanche, 'accom-
pagnement d'un professionnel de la santé comme le
pharmacien apparait nécessaire. Il importe a I'équipe
officinale de batir et de structurer des filieres de coor-
dination efficaces, et d'organiser le partage d'informa-
tions autour de la plainte ou du symptome de I'usager
et de la thérapeutique proposée.

Pour une pharmacie lieu de rencontre,
de dialogue et de proximité

La France vieillit et de plus en plus de commerce de proxi-
mité ne permettent plus un dialogue et une écoute. Les
personnes agées souffrent de plus en plus de solitude.
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La pharmacie est de plus en plus ce lieu de réconfort
et d'écoute. Elle est a la fois technique en favorisant
I'inclusion des thérapeutiques dans le réel de la vie
quotidienne du malade et humaniste dans sa prise en
charge des personnes fragiles et/ou atteintes de patho-
logies chroniques parfois tres handicapantes. La prise
en charge a l'officine repose donc nécessairement sur
I'6thique, I'empathie et le discernement. L'équipe offici-
nale doit pouvoir compter sur un aménagement de la
pharmacie accueillant et sécurisant.

La pharmacie de ville de premier
recours a besoin de dessiner son
espace de soin

Il est urgent de rendre visible les conceptions inno-
vantes d’une officine lieu de soin et de rencontre. Les
premiers Etats généraux du premier recours a la phar-
macie présenteront les résultats d’'un concours support
d’une nouvelle vision de I'agencement de l'officine. Ce
concours est proposé a tous les acteurs de la pharma-
cie de ville. Pour départager les projets entre eux, un
jury de professionnels du secteur et de représentant
des patients, mais aussi d'institutionnels ou encore
d’urbaniste sera constitué. Lobjet de ce concours sera
de définir la capacité des pharmacies a répondre a la
diversité des demandes des usagers et a s'inscrire dans
les écosystémes de la santé et de la ville.

Un Think-Tank pour créer
de l'innovation

Les promoteurs des états généraux du premier recours
croient que l'agilité et I'enthousiasme d’un groupe de
réflexion favorisent I'émergence de pensée et d'ou-
tils innovants.

Le systeme de santé est aujourd’hui confronté a un
grand nombre de défis. Celui de la désertification
médicale est le plus aigu parce qu'il prive un grand
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nombre de personnes d'un accés a un soin
de proximité. La pharmacie peut étre une
réponse efficace a l'inquiétude de ces pa-
tients trop souvent en désérance. Pour au-
tant, la survie économique des pharmacies
de proximité est problématique.

Lembolisation des urgences hors période
de pandémie est aussi un probléme aigu de
nouveau; le pharmacien en favorisant une
orientation adéquate et/ou en hébergeant
le télésoin peut étre une réponse.

Comme les besoins et les attentes, les ré-
ponses thérapeutiques évoluent. Il est
temps de porter un regard sur I'adéquation
entre attentes et réponses thérapeutiques.
Il faut aussi porter un regard exigent sur les
moyens d'information mis a la disposition
des patients pour améliorer la bonne utili-
sation des thérapeutiques.

Les états généraux du premier recours
seront la chambre d'échos de toutes les
propositions issues des groupes de ré-
flexion thématiques.

Rendre visible I'acte officinal
de premier recours

Riche des travaux fondateurs des Etats gé-
néraux du premier recours a la pharmacie
de ville et porteur de la conviction que le
grand public, les décideurs, les usagers et
les malades niimaginent pas tout ce que
peut apporter la pharmacie de ville pour
améliorer son bien-étre et sa santé. Il est
temps de favoriser I'expression auprés du
grand public et des décideurs de la plurali-
té des actions et solutions apportées par la
pharmacie de ville. Les étudiants en phar-
macie seront par nature les ambassadeurs
des officines pour offrir une vision a 360 °
lors de la journée des officines.

Les Etats généraux du premier recours chez
le pharmacien et I'équipe officinale seront
d’autant plus créateurs d'enthousiasme et
d'agilité que nous serons capables collecti-
vement en y intégrant I'apport des patients
et des autres acteurs de soin de décrire
et caractériser I'ensemble des services et
actes officinaux, d'en promouvoir la spéci-
ficité.

Fondateurs des 1°*Etats généraux
du premier recours chez le pharmacien

C @ Le Comité pour la Valorisation

\/ de I’Acte Officinal (CVAO)

Comité pour la

Valorisation de I'Acte Officinal Né d’'une ambition : celle de valori-
ser la pratique des pharmaciens en

utilisant les outils de la démarche qualité.

Son travail de plus de 15 ans sur les problématiques di-
verses de comptoir I'a amené a construire une méthodolo-
gie robuste capable de définir une pratique efficiente.

Aujourd’hui le CVAO propose sur son site (cvao.org) des
outils rigoureux facilitant la pratique officinale.

Trés tot I'ambition du CVAO s'est ouverte a la création de
lieux de dialogue. Depuis plus de 10 ans, le CVAO facilite la
réunion des acteurs de soins lors de son colloque annuel.

Demain le CVAO souhaite utiliser sa méthodologie pour
contribuer a la création d’une pratique innovante et perti-
nente valorisant le pharmacien.

C'est pourquoi le CVAO s'investit avec I’Anepf dans les Etats
généraux du premier recours.

En savoir plus https://www.cvao.org

L’Association Nationale des Etudiants
en Pharmacie de France (ANEPF)

Association fondée le 14 mars 1968 a Paris
et régie par la loi 1901, faisant d'elle une
A NESF association a but non lucratif.

Elle regroupe les 24 associations étudiantes des 24 facultés
de pharmacie de France, et représente ainsi les 33.000 étu-
diants en pharmacie de I'hexagone. Notre but premier est
de porter les revendications des étudiants au plus haut ni-
veau pour s'adapter aux contraintes actuelles, dans l'objec-
tif de favoriser l'interprofessionalité et la qualité des soins.

Elle se dote également de différents réseaux : Santé pu-
blique, Humanitaire, International, Tutorat et Industrie qui
témoignent de la grande implication de la génération des
pharmaciens de demain dans les engagements solidaires,
I'accompagnement par les pairs ou le rayonnement de
notre profession.

En savoir plus : https://www.anepf.org
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Observatoire National des Médicaments
Biosimilaires : Une innovation au service des
malades et des équipes de soins...

De nouvelles ambitions pour 2021

Créé en 2020 sous I'impulsion de trois associations de patients AFA (Association Francois Aupetit),
AFLAR et Patients en Réseaux, I'Observatoire National des Biosimilaires est un outil innovant
ayant pour objectifs de porter la voix des patients et de collecter des informations issues des
parcours de vie des patients sous traitements biosimilaires, quelles que soient leurs pathologies :
maladies rhumatismales inflammatoires, maladies inflammatoires de l'intestin, cancers...
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Biosimilaires/biomédicaments , les perceptions des patients

68,3% connaissent les biothérapies

Mais 50,7% disent ne pas connaitre les biosimilaires

44 % seulement savent gue le biosimilaire est similaire au
biomédicament de référence.

32 % des répondants ne savent pas s'ils sont sous traitement
biosimilaire ou biomédicament de référence
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Les perceptions des patients, le lien hépital/ville :

40% des répondants estiment que la coordination entre leurs
professionnels de santé hdpital/ville n'est pas satisfaisante

77% des patients disent avoir une forte attente vis-a-vis du
pharmacien

Mais 53% considérent que leur pharmacien doit améliorer sa
connaissance de leur traitement et de leur pathologie.

u Constats de I'enquéte flash 2020 aupres des patients

Lancé en 2020 avec une premiére enquéte flash au-
pres des populations de patients et avec le soutien des
associations de patients partenaires, I'Observatoire,
fort de ses premieres analyses et enseignements, en-
tend franchir un cap en 2021 en batissant des outils

Le Journal de I'Association Francaise de Lutte Anti-Rhumatismale

concrets destinés aux professionnels de santé : «nous
I'avons vu, les patients passés sous médicament biosi-
milaire sont souvent peu ou pas informés du change-
ment de traitement, que ce soit a I'hopital ou en ville.
D'importants efforts de pédagogie restent a faire. C'est
pourquoi nous souhaitons coconstruire des fiches di-
dactiques, avec un important focus sur la sémantique,
qui aident les professionnels de santé a parler de ce
changement a leurs patients de maniére rassurante et
intelligible » explique Alain Olympie, Directeur de I'As-
sociation Francgois Aupetit.

m Création du site observatoire national biosimilaires

Les membres de I'Observatoire sont également fiers
d'annoncer le lancement d'un tout nouveau site inter-
net (www.observatoirenationaldesbiosimilaires.fr) qui
se veut étre une source d'information complete, fiable
et objective autour des biosimilaires. Vice-Présidente
de I'Association Francaise de Lutte Antirhumatismale,
Francoise Alliot-Launois déclare : «nous souhaitons
donner de la visibilité a nos travaux en faisant de ce
site une ressource de référence pour les patients et les
professionnels de santé a la recherche d'information
sur les biosimilaires. Et parce qu'il est parfois complexe
de se repérer dans la jungle des données disponibles,
nous avons réuni les principaux documents de réfé-
rence dans une médiathéque structurée et évolutive ».

m Une nouvelle enquéte en septembre 2021

2021 sera l'occasion pour I'Observatoire National des
Biosimilaires de conduire une seconde enquéte aupres
des patients, qui sera cette fois nationale de collecter
de nouvelles informations sur les parcours de vie des
patients sous traitement biosimilaires.

Pour Laure Guéroult-Accolas, fondatrice de Patients en

Avec le soutien institutionnel de BIOGARAN
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Réseaux, «cette enquéte doit constituer une nouvelle
opportunité de donner la parole aux patients traités
avec des biosimilaires, quelle que soit leur pathologie,
dans le but de contribuer a améliorer les parcours de
santé afin qu'ils répondent au mieux a leurs besoins ».

Lavenir de l'observatoire que l'on attend, c'est faire
progresser les connaissances concernant les Biosimi-
laires en vie réelle en s'appuyant sur les témoignages
et des enquétes réguliéres aupres des communautés
associatives des patients, de leurs aidants et des usa-
gers en France.

C'est de travailler ensemble avec les forces de terrain,
communautés de soins et communautés de patients,
a développer et construire une médiatheque dédiée
aux traitements biosimilaires et biothérapie (base do-
cumentaire, films pédagogiques, témoignages de pa-
tients, interviews de professionnels de santé...).

Dés maintenant, retrouvez toutes les actualités
de I'Observatoire National des Biosimilaires sur :
www.observatoirenationaldesbiosimilaires.fr

Traitement de la Polyarthrite rhumatoide:
Une enquéte internationale sur les préférences

des patients

Dans cet article commenté, le professeur René Marc Flipo, rhumatologue, du CHU de Lille,

nous présente la synthése des résultats d’'une enquéte internationale sur les préférences des
patients atteints de polyarthrite rhumatoide, rhumatisme inflammatoire indiquant une prise

en charge par médicaments biologiques.

Dans le traitement de la Polyarthrite rhumatoide, le mé-
thotrexate (MTX) est aujourd’hui disponible a la fois par
voie orale et par voie parentérale notamment sous-cu-
tanée. Les biomédicaments sont administrés par voie
parentérale, sous-cutanée et/ou intra-veineux. Les inhi-
biteurs de Janus kinases offrent la possibilité d'un traite-
ment par voie orale.

Cette étude transversale multinationale qualitative a
eu pour objectif d'évaluer la préférence de nos patients
concernant les modalités d'administration de leur trai-
tement de fond. La France a participé a cette étude.

Cent patients ont été interrogés par téléphone dont
10 par pays européens et 30 pour les USA. Il s'agit
d'une femme dans 75% des cas. Lage moyen est de
53,9+12,1 ans. La polyarthrite rhumatoide évolue de-
puis 11,6 + 10,7 années.

Les patients préférent la voie orale!

La voie orale obtient la note moyenne la plus élevée.
C'est le 1°"choix de modalité d’administration pour 57 %
des patients. Viennent ensuite les auto-injections a do-
micile avec un 1¢ choix pour 29 % des patients. En 3¢ po-
sition, on retrouve les perfusions IV mensuelles avec une
1¢ préférence de choix pour 16% des patients. En der-

niére position du choix des patients, il y a la réalisation
d'injections et/ou perfusions dans une clinique avec
un rythme hebdomadaire; choix prioritaire pour seule-
ment 2% des patients.

Dans 56 % des choix, les auteurs y attribuent une volon-
té «forte» : elle est de 62,5% pour ceux qui préferent la
voie orale et de 23,2% pour ceux qui préferent les au-
to-injections a domicile . La voie orale est le plus souvent
préférée pour sa rapidité d’administration et sa simpli-
cité.

Ceux qui préferent la voie IV sont ceux qui ne souhaitent
pas rajouter un autre traitement oral a leur pharma-
copée (37,2%) , puis il y a la peur potentielle du carac-
tére douloureux des injections et la peur des aiguilles
(46,5%).

Lorsque I'on compare les résultats par pays , on observe
une préférence encore plus élevée pour la voie orale aux
Etats-Unis : 43,2 % contre 30,4 % en Suisse !

Références & Sources :

Treatment Mode Preferences in Rheumatoid Arthritis: Moving Toward Shared
Decision-Making - Taylor P.C. et al. - Patient Prefer Adherence 2020 ; 14:119-
131
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TRAITEMENT SYMPTOMATIQUE
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Arthrose et alimentation

L'arthrose est une maladie rhumatismale complexe qui débute chez un malade sur trois avant 40

ans. Larthrose touche 12 millions de personnes en France et représente un probléme de santé
publique. L'arthrose se soigne avec le recours a des traitements pour les douleurs et I'amélioration
des symptomes et I'amélioration des fonctions articulaires et des fonctionnalités et activité phy-
sique et bien sir, une hygiéne de vie et de I'alimentation qui s'intégrent dans le suivi de I'arthrose.

LAFLAR a mené une grande
enquéte nationale a l'occa-
sion des Etats généraux de
I'arthrose menés des 2015,
avec le collectif arthrose que
I’AFLAR a créé «l’Alliance na-
tionale contre I'arthrose ».

LAFLAR a relancé en 2020 avec
la Fondation arthrose belge une
nouvelle enquéte nationale a
laquelle plus de 5000 patients
atteints d'arthrose ont répondu
pour exprimer leur ressenti, leur
constat actuel sur leur maladie
et sur leurs besoins.

Les bases du traitement médica-
menteux sont les antalgiques et
les anti-inflammatoires lors des
poussées inflammatoires, la viscosupplémentation, et
les anti arthrosiques symptomatiques d’action lentes,
bien que ceux-ci aient été déremboursés, les patients y
recourent pour leurs effets sur les génes fonctionnelles
et I'amélioration selon eux de leur mobilité.

Moral ,\‘:‘;ﬁ ........................ ; -__' . Vie de couple
B0 i 25+
1 @
i2
professionnslin .a L . Vi sewelle
; L e
10 % - . 28
; PN e i e
i et T o
@ D(SIJ_:J.IEH e = uk_.
( \ e Bl ~ arge Bl % “‘—1
,,..‘..,”...m.m---.. Leurs solutions contre l'arthrose
=
G5 60

Kinésithirapeyuite

RTINS R R TR R PR
T e T e T

sesassnuny

.

Les traitements médicamenteux sont accompagnés des
traitements non médicamenteux basés sur la rééduca-
tion pour récupérer les génes fonctionnelles de type rai-
deur et douleur, et rebatir et maintenir un systéme mus-
culaire.

Les cures thermales et I'activité physique adaptée ain-
si que toutes les techniques sédatives et les orthéses
complétent ces traitements pour freiner I'évolution
de l'arthrose.

L'équilibre et le contréle du poids est un élément sup-
plémentaire important pour soulager les articulations
en particulier les genoux et les hanches appelées ar-
ticulations portantes car elles supportent le poids
du corps.

Toutes ces possibilités thérapeutiques doivent s'exer-
cer en complémentarité pour freiner I'évolution de
I'arthrose et pour conserver la mobilité, ou en restaurer
une partie, est l'objectif afin déviter la perte d’autono-
mie et la perte de qualité de vie.

Selon certains auteurs, adopter un «régime» anti-in-
flammatoire pourrait avoir un effet sur les douleurs, et
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sur le poids, notamment le surpoids qui impacte sur
le bon état articulaire. Quelle serait I'assiette anti-ar-
throse? une assiette pas trop remplie... Non seule-
ment manger un peu moins aide a ne pas prendre de
poids, voire a en perdre ce qui soulage les articulations
portant le poids du corps. «Une récente étude a aussi
montré que diminuer ses apports caloriques active les
sirtuines, les génes de la longévité, qui aident a lutter
contre l'inflammation», selon Laétitia Proust-Millon,
diététicienne nutritionniste.

Hypothese d’augmenter ses apports
en oméga-3

L'énorme déséquilibre entre oméga-3 et oméga-6 dans
notre alimentation est un des facteurs d'inflamma-
tion numéro 1. Réduisez les huiles et autres aliments
a base de tournesol, soja, mais. Forcez sur les huiles de
colza (4 cuil. a café/jour couvrent les apports recom-
mandés en oméga 3 pour une femme), de lin ou de
cameline (1 cuil. a café quotidienne suffit) et bien s(r
les poissons gras type sardines, maquereaux, harengs,
saumon... deux fois par semaine. Et adoptez cette vi-
naigrette légére : 1/3 huile (moitié colza/moitié lin ou
cameline), 1/3 vinaigre, 1/3 eau + moutarde + épices
antioxydantes, type curcuma, poivre, gingembre...

Hypothese de se tourner vers les
produits de la mer

En particulier les crustacés et les algues qui apportent
des protéines, un peu doméga 3 et des minéraux an-
tioxydants (zinc, sélénium...). Si vous n'aimez pas ¢a,
utilisez les algues comme des épices dans vos salades,
soupes... sous forme de paillettes.
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Eviter les aliments industriels trans-
formés

lIs renferment beaucoup de sucres et d'additifs. «Ces
derniers ont un impact négatif sur le microbiote et
rendent la barriére intestinale plus perméable, ce qui
augmente l'inflammation globale», explique la spé-
cialiste. Avant d’acheter un produit, vérifier sur I'appli
smartphone Siga son degré de transformation évalué
selon un barémede 1a7.

Consommer la viande rouge et la
charcuterie avec modération

«En excés, elles augmentent I'acidité du PH sanguin, ce
qui accentue l'inflammation», indique la diététicienne.
1 ou 2 portions de viande rouge (environ 120 g) et de
la charcuterie une fois par semaine, pas plus. Et tro-
quez les préparations industrielles bas de gamme pour
celles aux recettes plus naturelles (traquez notamment
les sels nitrités E 249 a E 251) ou, mieux encore, celles
de votre artisan charcutier.

Limiter les sucres rapides

En cause : gateaux, confiseries, etc., mais aussi fécu-
lents. Une étude de 2018 sur plus de 9 000 personnes a
observé que les femmes qui consommaient beaucoup
de pates, riz ou pain blancs a I'lG élevé, avaient plus de
risques de présenter une arthrose du genou doulou-
reuse. Privilégiez les céréales completes dont les glu-
cides sont assimilés plus lentement.

Adopter quelques regles d’or

Manger des fruits et légumes qui apportent des vi-
tamines (C, E, K) et autres composés antioxydants et
anti-inflammatoires (polyphénols...). lls doivent faire
partie des trois repas principaux de la journée!

Varier les cuissons

Pour éviter de vous lasser et ne pas avoir I'impression
que tout a le méme go(t, alternez les recettes et les
préparations. Les végétaux se dégustent crus, vapeur,
en poélée type wok (on en trouve des surgelées trés
sympas), en soupes, en gratin....

Bon appétit

Référence & Source :

Laétitia Proust-Millon, diététicienne nutritionniste, coauteure de “Ma bible
de I'alimentation antiinflammatoire” et “Mes petites recettes magiques anti-
inflammatoires”
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Arthrose et exploit sportif :
I'ascension du Mont Blanc

Badis Matallah, ingénieur né en 1988 spécialisé dans la data,
souffrant lui-méme d’arthrose, souhaite ainsi, a travers son
ascension du Mont Blanc, partager son expérience de vie.

Touché jeune par une arthrose sévere, il rencontre le
handicap, et son parcours d'arthrosique le confronte a
des difficultés physiques : il est limité dans ses activités
quotidiennes et sportives.

Il s'investit dans sa carriere professionnelle, puis décide
lors du 1¢" confinement, en mars 2020, de changer radi-
calement de maniere de vivre et de penser.

Il se concentre désormais sur sa santé, base de tout
projet, et se lance des objectifs ambitieux pour com-
battre sa maladie chronique et ses conséquences.

On connait bien ces conséquences lourdes, douleurs,
genes fonctionnelles, prise de poids etc... Badis Ma-
tallah n'est pas épargné, il connait notamment les
problémes liés a la sédentarité : une prise de poids im-
portante, atteignant 164 kg pour 1m 82, une difficulté
a bouger aisément, une usure précoce des os, symp-
tomes de l'arthrose, une fatigue rapide... cela l'em-
péche de bouger ni méme de pratiquer du sport.

Laurent Grange rappelle que 35% des patients d'ar-
throse sont jeunes (40 ans) et que le premier traite-
ment de l'arthrose est I'adoption d’une activité phy-
sique adaptée et la perte de poids.

Badis  décide
alors de lut-
ter contre ces
conséquences
négatives, qui
comportent  un
risque élevé d'ag-
graver son arthrose
et de contribuer a son
aggravation  physique
rapide. Il s'engage, en com-
plément de ses traitements,
a mener un combat personnel
contre l'arthrose. Il entre en contact avec
I’Association pour mener des échanges sur son projet
dans le cadre large de I'arthrose et de ses objectifs.

L'AFLAR décide de soutenir son projet courageux
et ambitieux.

Badis avec son équipe qui I'entoure et le porte, se pré-
pare a cet exploit sportif. || a décidé de perdre du poids
tout en menant un entrainement physique régulier
pour récupérer des fonctions abandonnées lors de la
survenue et de I'évolution de l'arthrose depuis mainte-
nant plusieurs années.

Sa perte de poids estimpressionnante: il perd soixante-
cing kilos. Cette évolution lui permet de progressive-
ment reprendre un entrainement et un programme de
préparation pour affronter le massif rocheux.

Enfin, Badis propose généreusement de reverser
a l'association les fonds récoltés lors de la revente
du matériel utilisé lors de son exploit, mais égale-
ment d’assurer une communication dynamique sur
le projet. Pour sceller ce partenariat, un drapeau
avec le logo de I'association AFLAR va étre planté
en haut du Mont-Blanc.

Nous allons suivre avec intérét cet événement du
Mont-Blanc et vous donner des nouvelles sur le site
StopArthrose et a travers notre newsletter.
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Le tai-chi-chuan réduirait le risque de chute
chez les personnes agées

Pour réduire le risque de chute chez les personnes agées a risque, la pratique « sans équi-
pement et peu coliteuse » du tai-chi-chuan semble plus efficace que des exercices plus

conventionnels tels que des étirements, selon une étude américaine (Oregon, Etats-Unis)
publiée dans le « JAMA Internal Medicine » en 2019.

Cet essai a inclus 670 adultes de
plus de 70 ans ayant chuté au cours
de l'année précédant l'inclusion ou
ayant une mobilité réduite, suivis
pendant 6 mois. lls ont été répartis en
trois groupes d'intervention distincts.

Le premier groupe bénéficiait de
séances de tai-chi-chuan selon un
programme spécifiquement adapté
aux personnes agées souffrant de
troubles de I'équilibre. Ce programme
a été développé par un chercheur de
I'Oregon Research Institute.

Le deuxieme groupe pratiquait des
exercices multimodaux (exercices
d'équilibre, d'aérobic...), et le dernier

groupe effectuait des exercices d'éti-
rement.

Lincidence des chutes était signi-
ficativement plus faible chez les
personnes ayant pratiqué du tai-chi-
chuan. En effet, cette pratique est as-
sociée a une réduction du risque de
chute de 58% par rapport au groupe
«étirement» et de 31% par rapport
au groupe «exercices multimodaux».

«Ces résultats suggerent [utilité
d’une intervention sans équipement,
peu colteuse et sans contrainte
spatiale pour résoudre le probléme
clinique des chutes et des déficits
d‘équilibre dans la population dgée »,

soulignent les auteurs.

Charléne Catalifaud
JAMA Internal Medicine

Alimentation : le bouillon de nos grands-meéres

la solidité osseuse.

Le Journal de I'Association Francaise de Lutte Anti-Rhumatismale

« Grace aux aliments pris et cuits en méme
temps que les os, il permettrait de mieux
digérer et d’assimiler des minéraux comme le
calcium et des protéines ».

Préparé a partir d'os et de cartilage, il est riche en glucosamine
et en chondroitine, deux éléments qui seraient réputés avoir
un effet bénéfique sur les douleurs articulaires provoquées
par la déminéralisation et I'inflammation. On les retrouve dans
certains compléments alimentaires en vente contre |'arthrose
et pour le capital osseux.

Le bouillon de grand-mere contribue a nous hydrater avec un
apport calorique faible et un gout délicieux, et contribuerait a

Laurence Fischer - Le Bouillon d'OR
Editions Renaissance du Livre
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Mal de dos mécanique

ou inflammatoire ?

#Payetonmaldedos : une campagne digitale pour sensibiliser au
mal de dos inflammatoire : la Spondyloarthrite.

La campagne «Paye ton mal de dos » est lancée et soutenue
depuis quelques mois par I'AFLAR, I'AFS (Association Francaise
de Spondyloarthrite) et 'AFVD (Association Francophone Vaincre

la douleur).

Comment se faire accompagner au mieux ? Comment
comprendre ses douleurs ? Comment en parler ? Cette
opération a pour objectif d’alerter et de sensibiliser le
grand public au fardeau que vivent les patients atteints
de spondyloarthrites, maladie encore trop peu consi-
dérée a I'heure actuelle, et venir en aide aux malades
qui souffrent chaque jour de douleurs et handicap.

UNE BANALISATION ET DES PREJUGES
QUI FONT SOUFFRIR
LES MALADES

La spondyloarthrite axiale est trop souvent diagnostiquée
avec un retard de plusieurs années, et on constate que le
mal de dos qui survient et s'installe progressivement en
une atteinte chronique et handicapante par les douleurs
importantes et la raideur, souffre d'une errance pour le pa-
tient.

Des préjugés sont observés allant de la banalisation des
atteintes et des douleurs par les proches ou l'entourage,
de méme parfois par les professionnels de santé. La spon-
dyloarthrite est a I'neure actuelle trop peu considérée et
prise en compte dans le champ des politiques de santé
publique, et les malades souffrent également du jugement
des autres. Le malade lui-méme, bien que développant des
atteintes invalidantes, a tendance a minimiser ses symp-
tdmes ou a se trouver découragé dans son parcours d'er-
rance.

Lobjectif est, a travers la communication et l'information
digitale, d'améliorer la prise en charge globale des patients,
I'objectif étant l'obtention et le maintien d'une rémission
clinique permettant ainsi de diminuer les symptomes de la
maladie, notamment la douleur persistante.

Alors que beaucoup de préjugés, de faux bons conseils
et d'idées recues existent sur cette douleur, la campagne
#Payetonmaldedos vient d'étre lancée pour sensibiliser
les patients souffrant de mal de dos chronique et peut-étre

inflammatoire,  ainsi
que le grand public a
cette maladie rhuma-
tismale  inflammatoire.
Cette campagne dalerte,

c'est l'attente et l'espoir des
associations de malades dé-
diées a la spondylarthrite, de
bénéficier d'un diagnostic plus pré-
coce, et d'un traitement spécifique.

Un compte Instagram et un site dédiés

Cette campagne, qui se déroule en plusieurs étapes, a
été coconstruite avec les patients, leur vécu et leur témoi-
gnages sur des situations vécues au quotidien dans leur
milieu familial, professionnel ou personnel. Les visuels et
les textes ont été relus et validés par les associations de pa-
tients. Aprés ce travail de création des thématiques, la cam-
pagne a été lancée via un compte Instagram dédié.

Son originalité a été renforcée par la qualité graphique des
visuels proposés. Lartiste Camille de Cussac a créé une sé-
rie de 10 dessins pour faire vivre sous son crayon les pré-
jugés autour de la douleur vécue par les patients atteints
de spondyloarthrite et permettre ainsi de lutter contre ces
derniers, pour une meilleure prise en charge et un accom-
pagnement mieux encadré des malades.

Un site dédié sera également mis en ligne prochainement,
proposant du contenu qualifié et permettant aux ma-
lades de mieux appréhender les caractéristiques de leur
symptomes, et de pouvoir adopter les bons réflexes face
a la douleur, la chronicité, et les difficultés fonctionnelles.
Comprendre leur mal de dos, en juger de la gravité, trouver
des solutions et faire appel a des experts est I'enjeu pour
les personnes atteintes de spondylarthrite. Des traitements
utiles existent pour les prendre en charge et les soigner,
leur permettre de rentrer dans un parcours de soins adap-
tés a la spondylarthrite est essentiel.

Avec le soutien institutionnel de ABBVIE
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Le prix Edgar Stene

Le prix Edgar Stene a lieu chaque année en Europe et
récompense lors du concours les essais écrits par des
patients atteints de maladies rhumatismales. Cette an-
née, le theme proposé était : « Comment les solutions
numériques profitent a ma vie de personne avec une
maladie rhumatismale / musculo-squelettique ». Nous
avons eu la fierté et le plaisir d’avoir dans la sélection
des lauréats, deux membres du conseil d’administra-
tion de I’AFLAR, Nadine Gilles et Nathalie de Bénédittis.

Voici leurs essais pertinents et plein d’expérience écrits
dans un esprit de partage et générosité. Vous pourrez
lire aussi, I'essai de Bjork Brondum Jefsen, lauréate
pour le Danemark, du premier prix Edgar Stene. Un
grand merci a nos écrivains de nous faire partager
ces essais.

Bonne lecture

Mon parcours de pa-
tiente chronique de-
puis pres de 33 ans
m'a permis de dé-
velopper  certaines
compétences et
savoirs, de par mon
vécu, de la distancia-
tion a la maladie, de
ma volonté a conserver
mon autonomie et donc une
amélioration de ma vie quo-
tidienne. Mon apprentissage du
«vivre avec ma maladie» est également
devenu un élément clé de mon désir de collaborer et
coopérer avec les soignants.

A I'époque de mon premier diagnostic en rhumatolo-
gie (syndrome SAPHO), les technologies d'aujourd’hui
n'existaient pas. Une consultation se déroulait forcé-
ment au sein d'un cabinet médical, et plus fréquem-
ment a I'hopital, [a ol sont le plus souvent suivis les
patients chroniques.

Le Journal de I'Association Francaise de Lutte Anti-Rhumatismale

J'étais adolescente, j'ai appris que j'allais vivre le reste de
ma vie avec une maladie chronique. Il me fallait déja en
poser une définition, la mienne, celle qui me servirait a
surmonter l'insurmontable. A 16 ans et demi, personne
n'est prét a accueillir un tel événement dans sa vie.

Au fil des années, j'ai appris a comprendre ce qu'est
un parcours de soins; tout cela en apprivoisant mes
incapacités et difficultés nouvelles, quelles soient per-
sonnelles, familiales, scolaires, professionnelles... Jai
construit mon propre schéma de suivi, avec les outils
du moment : cahier personnel, répertoire pour y noter
les mots compliqués, création d’une fiche avec un feu
tricolore pour mesurer la douleur, les périodes de crises
inflammatoires, leurs durées.

Je me suis énormément documentée, je me suis rappro-
chée de soignants spécialistes du syndrome SAPHO...
j'ai appris.

Puis sont survenues la maladie cceliaque, la fibromyal-
gie, 'endométriose.

J'ai acquis des connaissances sur mes maladies, les trai-
tements, les examens médicaux...

J'ai trouvé un équilibre entre mes besoins, mes attentes,
et les équipes soignantes avec lesquelles je partage de
nombreux moments de vie.

A I4poque nous connaissions une trés grande émer-
gence des forums de discussions, de groupes de pa-
roles en ligne via des institutions qui ceuvraient pour
les maladies rares, y compris celles classifiées en rhu-
matologie. Puis sont nés les réseaux sociaux. C’était le
début d'une ére nouvelle en communication dans ce
domaine. Et I3, la question de la déshumanisation ne se
posait pas; nous étions entre nous, entre patients. A la
limite c’était plutot arrangeant ce huis clos ou I'on pou-
vait se livrer sans le regard d'un soignant.

Aujourd’hui les solutions numériques se multiplient
dans le domaine du soin, de la prise en charge du pa-
tient chronique. Le Ministére de la santé les répertorie;
«ce sont tout aussi bien des logiciels, des plateformes,
des acces web, des applications spécifiques permettant
un acte médical ou une activité de soins a distance. En
elles-mémes, elles ne dispensent pas de service médical
ou soignant associé et sont donc a l'usage exclusif des
professionnels de santé autorisés a exercer en France ».
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Breves

«Les progrés médicaux, le développement de la pré-
vention ou encore la multiplication des acteurs de santé
sont tout autant de facteurs qui modifient le paysage
médical. Un élément constant doit demeurer : la rela-
tion médecin-patient, alchimie unique qui se joue dans
cette rencontre, étayant compétence et qualité des
soins. Lengagement dans 'évolution de l'exercice de la
médecine doit répondre aux enjeux et aux défis de la
médecine d’aujourd’hui et de demain» (Conseil Natio-
nal de I'Ordre des médecins — Au coeur de la relation pa-
tient-médecin).

La télémédecine demande au patient d'avoir de nou-
velles compétences d’adaptation.

m Peut-on réellement rester proche des besoins emblé-
matiques du patient lorsqu'on demande a ce dernier
de vivre et de gérer son suivi par téléconsultation?
De prendre une décision de prise en charge théra-
peutique a distance?

m Quel est Iimpact psychologique de cette «rupture»
habituelle de lien avec son soignant?

m Le patient se sent-il autant écouté, entendu, que lors
d’une consultation physique ?

m Les notions de bienveillance, d'empathie ne sont-
elles pas réduites ?

m Selon le parcours du patient, la date de son diagnos-
tic, comment peut-il arriver a gérer a distance ce type
de suivi? En a-t-il les compétences, la maturité, la san-
té mentale?

Pour ma part, la télémédecine a ses limites et ses avantages.

Forte de mes savoirs expérientiels je m'adapte a ce
contexte, notamment celui que nous connaissons a tra-
vers la situation sanitaire avec la COVID 19.

Cela fait bien longtemps que j'ai abandonné mes vieux
cahiers, et que je suis passée a des solutions en ligne :
création de mon DMP (Dossier médical partagé) no-
tamment, d'un compte utilisateur pour mon laboratoire
d’analyses, pour le centre d'imagerie etc.

J'apprécie de pouvoir récupérer mes résultats quelques
heures aprés I'examen. Je noteraiici limportance d’avoir
la capacité de prise de recul dans la maladie. La notion
d'expérience permet de diminuer l'effet anxiogene de la
lecture de certains résultats.

Une consultation en distanciel avec mon médecin gé-
néraliste me convient dés lors que jestime que je n'ai
pas spécialement a étre auscultée; par exemple pour
un renouvellement d'ordonnance ou je préfere tout de
méme discuter de ma situation médicale a l'instant T.

Parfois ce n'est pas le cas, notamment lors des poussées
inflammatoires dermatologiques que je peux rencon-
trer dans mon syndrome SAPHO. J'ai besoin d'étre vue.
Si ce n'est pas possible je me prends en photo et jen-
voie les clichés a mon médecin pour qu'il puisse statuer
sur la gravité de ces manifestations, et comment nous
allons les prendre en charge.

Je reste persuadée qu’un lien de confiance, méme déja
établi, passe par le regard, par l'attitude de l'un et de
I'autre, par le silence, par tout ce qui est perceptible
en présentiel.

Certaines pratiques ne peuvent étre de méme qualité
lorsquelles sont pratiquées a distance; par exemple
une séance de kinésithérapie ou d'activité physique
adaptée a la maison ne sera jamais de la méme qualité
que celle exercée en cabinet (corriger une posture, étre
accompagnée dans le mouvement effectué etc).

Ces solutions numériques devraient faire I'objet d'une
réflexion de groupe, alliant patients, soignants, aidants
(ne les oublions pas), vers une expérimentation unissant
chaque regard pour une co-construction de solutions
qui tiennent compte de la dimension psychologique
indissociable du contenant des propositions de suivis
pour les patients chroniques. Il s'agirait alors d'apporter
des réponses adaptées aux besoins du patient.

Nathalie de Bénédittis
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En cette ére numérique, les nou-
velles technologies de [Iin-
formation et de la com-
munication (NTIC) ont
progressivement envahi
tous les domaines de
notre société, et font
partie de notre quo-
tidien sans méme
que l'on sen rende
compte. Pour les
personnes handica-
pées, quel que soit
leur handicap, elles
représentent une aide
technique précieuse et
simplifient leurs taches du
quotidien, aussi bien profes-
sionnelles que personnelles.

J'ai 54 ans et souffre d’arthrose depuis plus de trente ans.
Mes douleurs articulaires, débutées par une lombalgie,
se sont accentuées et propagées au niveau cervical et
dorsal aprés un accident de voiture. Au fil des années,
cette dégénérescence a conduit a une destruction plus
ou moins rapide du cartilage de mon squelette, avec
des poussées inflammatoires et une gonarthrose du
genou droit et une suspicion du genou gauche.

Mes douleurs cervico-dorso-lombaires peuvent étre
tres insupportables en période de crise. Dans ce
contexte, les nouvelles technologies constituent pour
moi une aide technique précieuse et m'offrent des
conditions de travail plus souples, notamment par le
biais du télétravail.

Le domicile est parfois I'endroit le mieux adapté pour
s'allonger quelques instants et détendre ses muscles
afin de calmer la douleur. De plus, le transport jusqu’au
bureau est souvent contraignant et source de fatigue.
L'organisation de réunions de travail a distance sous
forme de visioconférences ou d’audioconférences li-
mitent mes déplacements tout en m'inscrivant dans
une démarche éco-responsable.

Depuis son poste de travail, je peux communiquer par
écrit avec plusieurs destinataires via ma messagerie
électronique, je peux aussi accéder facilement a des in-
formations toujours plus fiables et réactives via l'intra-
net sans me déplacer.
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Le numérique a également envahi mon quotidien, no-
tamment l'internet qui a été une révolution pour moi.

Je n'ai plus besoin de me déplacer en gare pour acheter
un billet, aller en boutique pour choisir un vétement ou
faire ses courses en magasin. Il me suffit tout simple-
ment d'ouvrir mon ordinateur et de me connecter sur
des boutiques virtuelles pour réserver mes prestations
ou commander mes articles et payer ensuite directe-
ment en ligne.

Les achats en ligne me permettent de prendre le temps
de comparer les prix avant de commander et de choisir
tranquillement sans me soucier des horaires. La livrai-
son a domicile m'évite de rester trop longtemps debout
dans les files d'attente aux caisses et donc de rester
calme sans avoir mal au dos.

Je n‘ai plus besoin de téléphoner pour prendre ren-
dez-vous chez mon médecin. Sans bouger de mon
domicile, je peux accéder a I'agenda en ligne de pro-
fessionnels de santé. Pendant le confinement, j'ai pu
méme expérimenter la téléconsultation pour un pro-
bleme de santé occasionnel avec mon spécialiste.

A partir de mon ordinateur ou de mon smartphone, je
peux accéder en toute sécurité a des téléprocédures
administratives. C'est pour moi, un gain de temps en
déplacements et en files d'attente.

Grace a Internet, je peux rejoindre des plates-formes de
réseaux sociaux pour partager avec des amis et échan-
ger avec de nouveaux contacts. Internet me permet
aussi de faire des recherches documentaires via un mo-
teur de recherche en sélectionnant des mots clés; c'est
ainsi que j'ai découvert le site de I'Association Francaise
de Lutte Antirhumatismale (Aflar).

a

Depuis mon adhésion a I'Aflar en 2017, I'association
m’'a donné l'opportunité de rencontrer des membres
de I'Académie nationale de médecine, mais également
des personnes admirables telles que des professionnels
de santé et des malades qui s'investissent énormément
pour la recherche médicale. Par le biais de ma message-
rie personnelle, je garde régulierement le contact avec
les membres de 'association. Je peux participer aux en-
quétes contre l'arthrose, et consulter les études et les
essais thérapeutiques réalisés en France et en Europe.

Nadine GILLE
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J'habite a Aarhus avec mon
mari et notre fils de trois
ans. Je suis née en avril
1985 et diplomée de
I'Ecole danoise de

journalisme en 2012.

Mon arthrite a fait

que j'ai du mal a tra-

vailler donc, finale-

ment, j'ai été forcée

d'étre placée en re-
traite anticipée. Jai un
esprit trés créatif et, ces
jours-ci, j'aime m'exprimer a
travers le dessin, peinture et écri-

ture. Je travaille actuellement sur un livre

pour enfants.

J7ai fait connaissance avec I'EULAR et du concours pour
le prix Edgar Stene par le biais du Journal de la Danish
Rheumatism Association. Je savais intuitivement que je
vou-drais participer a un moment donné — mais le sujet
devait me convenir.

Je suis mere, épouse, fille, sceur et amie. Je suis aussi
une personne avec une maladie qui me limite dans ma
vie sociale. Le sentiment d’étre exclue des événements
sociaux a été difficile pour moi. Tout au long de la pan-
démie, pour la premiére fois depuis de nombreuses
années, j'ai eu l'impression de faire partie de la com-
munauté grace aux solutions numériques qui ont été
présentées dans presque tous les aspects de nos vies.

Ainsi, j'avais vraiment une idée en téte, et je savais juste
que c'était 'année pour moi de participer au concours.

Sur un pied d’égalité

Un puits de projecteur divise l'obscurité qui enveloppe
la scene. Seul le chanteur principal derriere le pied du
microphone... «Etes-vous tous avec moi la-bas?» crie-
t-il.

Avant méme que jai le temps d'ouvrir la bouche, il
frappe le premier accord sur sa guitare. A cela méme
moment, le reste du groupe s'illumine. La basse et la
batterie se rejoignent et sont immergées dans une lu-
miére rouge qui clignote en rythme avec le rythme.

Ma vision de la scéne est parfaite, et la musique im-
préegne ma peau et remplit mon corps d’'une légereté

qui Je n'ai pas ressenti depuis longtemps. Les notes al-
legent la charge qui m'alourdit toujours. En ce moment
je suis.

Du coin de I'ceil, je vois mon mari. Il est assis a notre
table a manger en train de plier le linge. je regarde vers
le bas : je porte un pyjama et des chaussettes. Je sens
les coins de ma bouche monter alors que mes yeux ren-
contrent le regard de mon mari. Il sourit en re-tour. J'at-
trape mes oreilles et ajuste mes écouteurs. Je découvre,
je ne peux pas y croire. Je vis une véritable expérience
de concert pour la premiére fois en trois ans. A la mai-
son dans mon propre salon.

Je suis assez agée pour me souvenir du temps avant
Internet. Mais je suis aussi assez jeune pour qu'on me
dise souvent : «Allez... tu es trop jeune pour souffrir
d’arthrite ». Beaucoup croient, a tort, que tout ce que
j'ai a faire est de prendre des analgésiques et marcher
sur mon joyeux chemin. Malheureusement, ce n'est pas
ainsi que cela fonc-tionne. Pas du tout. Les différences
entre ce que j'ai pu faire avant et ce que je peux faire
maintenant sont si nettes qu'elles stupéfient l'esprit.

Lorsque la pandémie mondiale de Covid-19 a placé le
Danemark en lock-out, nous étions tous coupés de la
vie normale comme nous le savions. Nous n‘avons pas
pu faire du shopping, aller dans des cafés ou rencontrer
des gens comme nous le ferions normale-ment.

Les musées ont été fermés et les matchs de football et
les concerts ont été annulés.

Le fait est que ces restrictions et privations que tout le
monde subit soudainement sont en fait remarquable-
ment similaire a ce que ma vie normale a été depuis que
I'arthrite est al-lée travailler sur moi. J'ai ressenti cette
exclusion des situations sociales - et existaient en de-
hors de celles-ci depuis longtemps.

Verrouiller toute une société oblige les gens a augmen-
ter leur créativité et a trouver de nouvelles solutions - en
particulier les solutions numériques. Les patients voient
mainte-nant leur médecin sur leur iPad; et les gens vont
assister a des conférences parents-enseignants sur leur
ordinateur et faire leurs courses en ligne

Et, parce que les gens ne peuvent plus se rassembler
dans de petites salles de concert et remplir les salles
de concert, le streaming, la technologie a permis a la
musique live de pénétrer dans les salons des gens. Cela
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a signifié, entre autres choses, que je suis main-tenant
en mesure de voir mon groupe préféré en direct et
en méme temps porter des vétements de nuit et des
chaussettes en laine. Sans avoir a me soucier de la fa-
con d'y arriver, si j'avais I'endurance pour rester sur mon
pied, ou si j'aurais a affronter les courba-tures le lende-
main.

Bien que je sois ici seule avec des écouteurs, je ne suis
pas seule. Il y a d'autres les spectateurs qui regardent
avec moi. A mes cotés. Et c'est I'essentiel : je ne me sens
plus seule. Pour la premiere fois depuis tres longtemps,
je me sens inclue et membre d’'une communauté. Les
solutions numériques font une différence pour moi,
surtout en termes d’expériences

C'est une chose de faire faire les courses, de s'entrai-
ner avec votre physiothérapeute ou de consulter votre
médecin en ligne. Ce sont taches pratiques pour les-
quelles la numérisation nous a simplifié la vie et libéré
de I'énergie pour faire d'autres choses. De Iénergie que,
dans mon cas, je peux désormais dépenser pour mon
fils de trois ans. C'est tout autre chose de pouvoir par-
ticiper a des événements sociaux, écouter des concerts
et des conférences en direct ou assister a des pieces de
théatre dans mon salon. Ce sont toutes ces expériences
qui élargissent mon horizon, me donnent une nouvelle
perspective et enrichissent ma vie d'une maniere que je
n‘ai pas pu vivre depuis longtemps.

Ce que beaucoup ont percu comme des limites, je I'ai
ressenti comme un progres - avec plus et mieux d'op-
portunités de faire partie de quelque chose. La capaci-
té de se réunir signifie virtuellement que ma famille et
moi, pendant un moment, pouvons oublier ma condi-
tion et mes limites. Je peux participer sur un pied d'éga-
lité avec tous les autres.

Lorsque l'entreprise de mon mari a organisé sa féte de
Noél cette année, elle s'est déroulée sur l'application
de la conférence Zoom. On nous a envoyé un gros sac
de friandises de Noél, divers matériaux pour faire des
décorations et un cadeau pour notre fils. Tous les em-
ployés ont recu un sac de cadeaux. Pour la premiére
fois en trois ans, j'ai pu participer parce que cela a eu
lieu comme cela a la maison. Je pouvais me reposer sur
notre canapé pendant les festivités, que nous avons
célébrées ensemble en famille. Nous avons partagé
une expérience qui est rare, car mon corps si souvent
m'oblige a annuler au dernier moment.

Le Journal de I'Association Francaise de Lutte Anti-Rhumatismale

A I'Université d’Aarhus, le professeur Dorthe Dgjbak
Hakonsson a mené des recherches sur les raisons pour
lesquelles les réunions sont importantes pour nous, les
humains. A linstar d’autres chercheurs, elle convient
que quelque chose de la communication est perdue
lorsqu'elle se déroule sur un écran plutét qu'en face a
face. Bien s(r, quelque chose est perdu entre les gens
lorsque nous nous rencontrons virtuellement. Mais, que
ce soit une féte de Noél avec ma famille, un verre apres
le travail avec des amis ou un concert live, ne pas le
faire numériquement signifie ne pas sengager du tout
pour moi.

Une fois que nous aurons atteint l'autre c6té de cette
pandémie, je voudrais implorer tout le monde : Pou-
vons-nous s'il vous plait continuer ceci merveilleuse
tendance a utiliser des solutions numériques ? De cette
facon, des gens comme moi - qui autrement pourraient
ne pas s'en sortir bien dans le monde analogique, peut
toujours participer et se sentir partie de la communau-
té. Sur un pied d'égalité.

Stine BJORK BRONDUM JEFSEN
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MERCI LIANA

A I'annonce brutale du décés de Liana Euller Ziegler, les
membres de 'AFLAR souhaitent lui exprimer leur peine
et leur reconnaissance. Voici ces textes rassemblés en
son honneur et tout d’abord ce que nous livre Philippe
Tauveron, notre Président d’honneur : «Liana Euller-Zie-
gler outre ses fonctions brillantes de chef de service en
Rhumatologie au CHU de Nice (fondé par son regretté
mari), de présidente de la SFR, de Vice-Présidente de
I'EULAR, avait pris un temps les rénes de I'AFLAR. C'est
son charisme aupres des patients qui l'ont naturelle-
ment poussée a cette fonction.

On retiendra son action dans la mise en place du Patient
Citoyen, permettant leurimplication dans le Programme
Patient Partner. Elle a ouvert la voie de I'écoute et du
partage humain des patients au-dela des connaissances
scientifiques. Elle a pu dynamiser 'AFLAR au cours de ses
années de Présidente. Son dynamisme, son sourire, sa
gentillesse ont fait d’elle un médecin exemplaire. C'est
cette approche des patients qui m’a conduit a la contac-
ter et par la suite lui succédera la présidence de I'AFLAR
pendant quelques années. Je suis profondément peiné
de sa disparition. Bon nombre de patients et d’amis au-
ront le coeur triste a cette nouvelle; aussi je leur répéte-
rai une phrase du Pape Francois : « Agrippe-toi a la corde
de l'espérance ancrée sur l'autre rive. A-Dieu Liana».

Claudine Grancher, membre du Bureau de I'AFLAR et
Présidente de l'association francaise des fibromyal-
giques I'AFF, témoigne ainsi : « pour le repos éternel de
Liana, Liana pour moi tu resteras gravée dans ma mé-
moire, avec ta posture, ton charisme, ta gentillesse, ta
bienveillance, tu étais tres attachante, une jolie femme
remarquable, ton grand savoir ma fait grandir dans mon
association et aussi au sein de I'’AFLAR. Un grand vide se
fait autour de toutes les personnes qui ont eu le plaisir
de travailler avec toi. Maintenant, mon regard se tour-
nera vers une photo prise de nous trois sur un Congres.
Adieu Liana».

Tous les membres de 'AFLAR, se rassemblent pour dire
«merci Liana», pour tes actions menées en faveur des
personnes atteintes de maladies rhumatismales et os-
téo-articulaires. Nous sommes trés reconnaissants du
soutien fort que tu as procuré a l’Association de malades
qu'est I’AFLAR. C'est ainsi que I’'AFLAR a pu bénéficier du
siége qu'elle occupe actuellement et ol nous ceuvrons
au bénéfice des malades.

<

Assoctathan Urasgabse des fhromy o i ues

C'est aussi ta présence forte et ta voix puissante qui ont
éclairé les débats et les avancées dans le champ de ces
maladies. Nous parlerons de toi en évoquant nos ren-
contres au sein des colloques en France ou a Berlin ou
Madrid, dans ces villes ot les Congrés se tiennent et
favorisent les échanges des experts scientifiques et ex-
perts patients, et ou les travaux et discussions qui ont
pour objectifs d’‘améliorer les connaissances et les infor-
mations, mieux connaitre les traitements, repenser les
situations et les parcours et I'environnement des ma-
ladies. Que de discussions et de réunions ont émaillés
ces journées dans tous les pays, et aussi a Nice, ville si
charmante et chére a tes yeux. Nous ne t'oublierons pas.

Remerciements

Les membres du Bureau et du Conseil d’administration
de I'AFLAR, et tous les adhérents et sympathisants de
I’Association Francaise de lutte antirhumatismale, sou-
haitent remercier trés chaleureusement Philippe Tauve-
ron, qui a été Président de I'’AFLAR, et en est désormais
Président d’honneur. Son dévouement a été exemplaire
et ses actions ont emmené I'AFLAR, vers l'avenir, il s'est
impliqué dans la cause des patients atteints de mala-
dies rhumatismales et a soutenu durant son mandat, la
rédaction et |'écriture du Journal «Bouges ton Rhuma-
tisme», lien vers les malades tres important, et source
d'informations essentielles sur leur maladie et les es-
poirs de traitements dans le champ de la rhumatologie.
Voici le beau texte que Philippe Tauveron nous a adres-
sé, merci de tout coeur Monsieur le Président!
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Madame de Sévigné posa
une devinette a safille:

«Devinez ce que cest,
ma fille, que la chose
qui vient le plus
vite et qui sen va
le plus lentement,
qui vous fait appro-
cher le plus prés de
la convalescence
et qui vous en retire
le plus loin, qui vous
fait toucher [état du
monde le plus agréable
et qui vous empéche le plus
den jouir, qui vous donne les
plus belles espérances du monde et
qui en éloigne le plus l'effet : Ne sauriez-vous
le deviner? Jetez-vous votre langue aux chiens?
C'est un RHUMATISME. »

Tel fat le choix de ma carriere professionnelle influen-
cée par de grands maitres Limougeauds et Toulousains
pour lesquels j'ai une incommensurable admiration et
les remercient de m'avoir donné ce gout de la rhumato-
logie et du cassoulet avec toute sa rigueur et son huma-
nité. Ce choix est aussi une part de notre hérédité fami-
liale ou mon pere, des oncles, une sceur, ont su montrer
le chemin et je suis heureux de ces exemples!

En 1984, le choix de Tours fut scellé grace a la compli-
cité de mon maitre Arlet de Toulouse et le D' Genty qui
se connaissaient par Aix les Bains. Je garde en mémoire
le professionnalisme et la gentillesse de mon prédéces-
seur. Et c'est le 29 février 1984 que je reprenais la pa-
tientele du D" Genty et que Dominique nous donnait
Francois Xavier le méme jour : quelle journée!

Inutile de vous dire le soutien et I'aide précieuse de tous
les instants, avec une grande discrétion et efficacité de
Dominique, sans qui cette aventure ne serait pas.

Elle est le pilier et le soutien de la venue de nos quatre
enfants Francois Xavier, Béatrice, Martial, Henri-Louis,
de leur union avec des beaux enfants super et de I'ar-
rivée a ce jour de dix petits enfants que j'adore : un im-
mense merci!

L'accueil de mes confreres Tourangeaux a été fort
agréable avec pour certains une bonne et solide ami-

Le Journal de I'Association Francaise de Lutte Anti-Rhumatismale

tié! Apres le cassoulet et le clafouti voila les rillons de
Touraine et ses vins.

Clest cette amitié qui a conduit Jean Pierre Lelievre a
me dépanner sans réserve d'un souci radiologique, et
ce magnifique geste a été le germe d'une association a
trois avec Géraldine rue Nationale. 27 ans de concubi-
nage sans la moindre anicroche au contraire que de la
sollicitude; permettez-moi encore toute ma gratitude.
Sauf quand tu dévorais mon sandwich!

Mon amitié est aussi toute portée au service de rhuma-
tologie du CHU de Tours; Je garde en mémoire toute
I'amitié de Jean-Pierre Valat qui m'a accueilli rapide-
ment comme attaché permettant aussi le développe-
ment des actions ville-hépital par le biais notamment
des essais cliniques (le Groupe GREC37) et aussi Philippe
Goupille qui perdure cette relation et reste un soutien
amical infaillible. Cela m'a permis de m'épanouir dans
le bain des nouvelles thérapeutiques que sont les bio-
thérapies; mais aussi une consultation originale de der-
mato-podologie. Le Pied étant un de mes dadas. Faire
aussi de I'enseignement. Participer et donner une for-
mation ostéopathique par le GEMAC. Je remercie mes
confréres, les différentes secrétaires, les infirmiéres, les
ARC de leur gentillesse avec un clin d'ceil tout spéciale-
ment pour Nelly qui a toujours été présente, efficace et
a l'écoute de plein de choses et quelle réussite dans son
activité d'éducation thérapeutique!

Cest grace aussi a la création de notre Centre de I'Os-
téoporose que nous nous sommes rapprochés entre
rhumatologues, faire 'apprentissage de la densitomé-
trie; testant les ondes de choc et, pour certains dont je
suis, apprendre I'échographie. C'est aussi le point de dé-
part de l'informatisation de nos cabinets grace a Fran-
cois Jacquot qui a facilité nos pratiques.

Finalement cette activité a été pleine de découvertes,
d'échanges (Rhumato Centre et d'autres sociétés dont
la SFR contribuent aussi a un groupe de partage d'expé-
rience et d'enseignement riche) Lindustrie pharmaceu-
tique a été souvent une cheville ouvriere dans la forma-
tion continue et les échanges amicaux au travers de la
France et d'ailleurs.

J'ai aussi beaucoup ceuvré a 'AFLAR qui m'est trés chere
et pour lequel le versant social des patients et l'informa-
tion du public sur les maladies rhumatismales me parait
essentiel. Le contact avec de multiples associations et
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de nombreux chefs de services devenus amis a été un n =

véritable enrichissement. On dit que la rhumatologie da n l,< u o b rl g a d
est une «vielle dame» et bien permettez-moi de vous

dire qu’elle a sacrément rajeuni et que le lifting des bio-

thérapies et des nouveaux traitements a révolutionné la
belle dame : quelle chance de vivre cette époque!

Je garde pour Elodie, ma secrétaire, beaucoup de gra- C I-I a C I/l 6 i

titude, elle a su me supporter prés de 10 ans! Son pro-
fessionnalisme est hors pair avec beaucoup de rigueur,

d’humanité et d'une efficacité redoutable! Je suis si — —
heureux pour elle quelle puisse continuer dans cette — —
activité et je lui souhaite beaucoup de réussite. n \ n \ ult
Merci a tous de votre amitié et de votre confiance. Je ne ], x N A ’
puis hélas vous réunir tous ensemble et le regrette mais {\ OSZOH OIH

je tenais a me manifester par ce courrier sincére.

Voltaire a dit : «L'art de la médecine consiste a distraire I Ac I(

le malade pendant que la nature le guérit ». ng lga bonga
C

Peut-étre a-t-il raison, ou pas, aussi je me dis que je vais
me distraire dés lors autrement !

XBaJla
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Nom - Prénom

Adresse
Ccp Ville Tél.
Email Pathologies
J'adhére a I'AFLAR ou je fais un don: Je deviens bénévole a I’AFLAR au travers des
- : actions suivantes:
O Adhésion classique : 30€
[ Adhésion membre bienfaiteur : 50€ [ Participer a des groupes de travail patients
[J Adhésion solidaire : 5€ [ Apporter votre témoignage patient en conférences
[ Adhésion sympathisant pour 1 an : 0€ [ Participer a I'élaboration de brochures patients
(Sans journal “Bouge ton rhumatisme”), don possible [ Tenir un stand en journées associatives et/ou congrés
[ Don a ma convenance : — € [ Assurer des permanences d'infos documentaire en CHU

. . A Appuyer des initiatives des sections régionales de 'AFLAR
Vous recevrez le recu fiscal vous permettant la réduction d'impots. 0 Appuy 9
Conformément a l'article 27 de la loi Informatique et Libertés du
6/01/1978, vous disposez d'un droit d’accés et de rectifications des
données vous concernant dont nous sommes seuls destinataires.

[ Oui, j’accepte de recevoir I'infolettre de ’AFLAR, contenant des
informations sur l'association et les maladies rhumatismales.

» in 3 5 Visitez not E
N Bulletin a retourner a : AFLAR - 2 rue Bourgon - 75013 PARIS S,.,e’,?,’,;z,g;’t;i [=] 7 =]
AFLA\P\ Cheque a l'ordre de ’AFLAR retrouvez-nous ﬂ

iocmor s 161,01 45 80 30 00 - Fax : 01 45 80 30 31 - contact@aflar.org - www. aflar.org _ aussisurles E
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AGENDA AFLAR

Dates incontournables 2021

N’'oubliez pas ces dates clefs ! 17 au 19 novembre 2021

Les délégations AFLAR en régions se mobilisent dans Congrés national de la SFETD
les 10 podles régionaux grace aux bénévoles. Lieu : Montpellier - Présentiel & virtuel
Juin 2021 L'AFLAR sera présente au Congres sur la DOULEUR avec un stand

g 2 o dédié a I'’AFLAR et son équipe pour y recevoir les participants.
EULAR: en virtuel a Paris duipe potty partieip

Vendredi 17 septembre 2021

L'AFLAR participera a la session consacrée aux associations de
malades avec une conférence sur Douleur et rhumatismes.

Y seront présentés aussi les premiers résultats de la grande enquéte

z c 0
Journée mondlale de I arthrose nationale «parlez-nous de votre douleur» menée par I'’AFLAR avec
) I'AFVD (association francophone vaincre les douleurs) et la SFETD
Mardi 12 octobre 2021 (Société Francaise d'étude et de traitement de la douleur).
Ensemble contre les Rhumatismes
Webconférence : Disponible a toutes et tous
Sans inscription préalable - Théme : a venir %\e
N’hésitez pas a vous rendre a I'adresse suivante : CONGRES
www.ensemblecontrelesrhumatismes.org le 12 octobre NATIONAL DE LA
prochain... Et pour celles et ceux qui n‘auraient puy SFETD
participer, la webconférence sera disponible en replay par SOCIETE FRANGAISE
la suite. DE LA DOULEUR
PRESENTIEL
ET VIRTUEL
Mardi 12 octobre 2021 PROGRAMME
, . . PRELIMINAIRE
Journée mondiale de I'arthrite
A DOU«(‘
Mercredi 20 octobre 2021 . %
Journée mondiale de l'ostéoporose CJ

DPC N° 73132100035 - S1
EVALUATION ET PRISE EN CHARGE DE LA DOULEUR DU CANCER :

Jeudi 21 octobre 2021

Journée mondiale de la Douleur DY NOvEMERe 2021
congres-sfetd.fr

Cejournal est édité grace a la générosité de nos donateurs et des partenaires institutionnels de I'Aflar, en toute indépendance de sa ligne éditoriale. Que tous en soient vivement remercies.
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Nouvelle version !

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

Vous souhaitez un rappel de la

date de votre traitement?

Avecla Vous

avez une Vous avez un voyage prévu, vous

question 2 devez vous faire opérer ou avoir
: des soins dentaires?

participation
de I'AFLAR

Vous vous demandez si vous
pouvez réaliser votre injection ?

Vous ressentez de la fievre ou des
symptomes inhabituels?

Hiboot

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

Hiboot

Téléchargez Hiboot !  |O[f¥10

#  Télécharger dans DISPONIBLE SUR

@& 'AppStor * Google Play E

hiboot.larhumatologie.fr



Ensemble contre les Rhumatismes

Campagne 2021 !

€ & 4

DOULEURS ARTICULAIRES,
RAIDEURS ET SENSATION

D'EPUISEMENT? OSEZ
CONSULTER

SANS
TARDER

LY
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Don’t delay Connect today



