
L’andernierdansvotrenumérorecherchedePolyArthriteinfos,nousvous
présentionslacohorteESPOIRsurlapolyarthriterhumatoïdeetlesenseignements
majeursqu’elleapermisd’apporteràlacommunautérhumatologiquedu
mondeentier.
Larecherchesurlesrhumatismesinflammatoireschroniquesesttrèsactiveen
FranceetnotreComitéderédactionadécidédevousprésentercetteannée
lescohortesDESIRetAPACHE,respectivementsurlesspondyloarthritesetle
rhumatismepsoriasique.
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DESIR
ProfesseurClaudepierre,vousêtesmembredu
ComitédepilotagedeDESIR,membredu
Comitéscientifiqueetinvestigateurprincipal
ducentreCréteilMondor.Pouvez-vousnous
présenterlacohorteDESIR?

LacohorteDESIR(DEvenirdesSpondylarthropathies
IndifférenciéesRécentes)estunecohorteprospective

françaisedespondyloarthritesaxialesdébutantes.
Ungroupede708patientsaétéconstituéentre2007et
2010pourunsuivistandardisé,initialementsurunepériode
de10ans.Pourintégrercettecohorte,lespatientsdevaient
avoirmoinsde50anset souffrirdepuismoinsde3ans
de rachialgies inflammatoires, c’est-à-dire de douleurs
d’horaire inflammatoire dans le dos ou dans les fesses
(douleursaxiales),diagnostiquéescommeunespondyloarthrite
axialedébutanteparleurrhumatologue.
Une telle cohorte n’avait jamais été créée dans le
monde,DESIRaététrèsnovateur.

Quelétaitl’objectifinitialdecettecohorte?
L’objectifprincipaldeDESIRétaitdeconnaîtrelaproportion
de patients qui n’ont pas d’anomalies radiographiques
des sacro-iliaques au départ (ce qu’on appelle des
spondyloarthritesaxialesnonradiographiques)etquivont
endévelopperauboutde5ou10ansparexemplepour
devenir des spondyloarthrites axiales radiographiques
(appelées aussi spondylarthrites ankylosantes). C’est cet
objectifquiapermisdefaireuneestimationdunombrede
patientsàinclure,soit700.
Maisen réalité, commedans toute cohorte, lesobjectifs
sontmultiplesetvontbienau-delàdel’objectifprincipal.Il
peut s’agir de définir des critères diagnostiques des
spondyloarthritesdefaçonàpouvoirposerlediagnosticde
façonformelleetprécoce(cescritèresn’existenttoujours
pas à l’heure actuelle, nous disposons uniquement de
critèresdeclassification),dedéfinirleprofil(clinique,géné-
tique…) des patients qui vont développer des atteintes

radiographiques,desarthritespériphériques,desmanifes-
tationsextra-articulairestellesquedupsoriasis,desuvéites
ou une maladie inflammatoire chronique de l’intestin
(MICI), d’évaluer l’impact de la maladie sur le travail,
d’évaluerl’efficacitéetlatolérancedestraitements…Les
possibilités de recherches sont vastes tant les questions
sontnombreuses,d’oùl’intérêtd’unetellecohorte.

Quellesinformationsontétérecueilliesdans
DESIR?
Différents interrogatoires et examens ont été réalisés à
l’inclusionpuisrenouveléschacunàdesmomentsprédéfinis
(touslesans,auboutde2ans,5ans…).Celaapermisde
constituerunebasededonnéesstandardiséeconsidérable
quis’estétofféeaucoursdutemps,comprenantdel’imagerie
(radios, IRM, échographies, densitométries osseuses), de
la biologie (analyses de sang et d’urines), du matériel
génétique(ADNetARN),leressentidespatientsauniveau
del’activitédeleurmaladie,deleurfatigue,deleurqualité
de vie (ce qu’on appelle les PROs : Patient Reported
Outcomes)…Cettebasededonnéesdegrandequalitéest
reconnue au niveau international depuis de nombreuses
années.Elleaaboutiàcejouràplusde100publications
scientifiquesdetrèsbonniveauetdenombreusesrecherches
sontencoreencours.

Commentlerecueildetoutescesdonnées
permet-ild’obtenirdesrésultatsscientifiques?
Toutes "nos" cohortes fonctionnent de la même façon :
une fois le dernier patient inclus dans la cohorte, il est
procédé à ce qu’on appelle un "nettoyage de la base"
(vérificationdesdonnées)puisàun"geldelabase":on
obtientlesdonnéesàuntempszéro,appeléleM0.Àpartir
dugeldelabase,unappelàprojetsestlancéetleséquipes
derecherche-françaisesmaiségalementinternationales-
peuvent soumettre un projet de recherche sur le M0,
c’est-à-diresur lesdonnéesà l’inclusion(puissur leM6:

“

Spondyloarthritesetrhumatismepsoriasique

LESCOHORTESDESIRETAPACHE

NousavonssollicitéleProfesseurPascalClaudepierre,rhumatologueàl’hôpitalHenriMondor
àCréteil,trèsimpliquédanscesdeuxcohortes,pourrépondreànosquestions.
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les données à 6 mois, etc.). Dans la cohorte DESIR, des
appelsàprojetssontlancéstousles6mois.Leséquipesde
recherche intéressées soumettent leur projet au Comité
scientifiquedeDESIRquil’évalueetl’accepteounon(ilpeut
égalementproposerdesmodifications).Unefoisleprojet
accepté,lesdonnéesdemandéessontenvoyéesàl’équipede
recherche.LeComitéscientifiquesuitensuitelesprojetsqui
ontétéacceptésetlespublicationsquienontdécoulé.
Àladernièrevisiteauboutde10ans,ilrestait360patients
audiagnostic inchangédans lacohorte.Desétudessont
toujoursencourssurcesdonnéesdesuivià10ans.

Qu’a-t-onapprisgrâceàDESIR?
Lesinformationssontmultiples.
Onpeutretenirparexemplecequel’onaapprisrécemment
surledevenirà10ansdecesspondyloarthritesaxialesdes
années 2000 : globalement, la maladie est nettement
moins sévère qu’auparavant en termes d’ankylose, de
lésions radiographiques et d’atteinte des hanches (cette
dernièreétantunsignedesévérité importante). Ilyaeu
plusieurscommunicationssurce thèmedans lescongrès
derhumatologieen2023.C’estunbouleversementcomplet
delavisiondelamaladie.
Eneffet,DESIRapermisdemontrerqueseulementmoinsde
10%despatientsn’ayantpasd’anomaliesradiographiques
à l’inclusionvont finalementendévelopperaucoursdes
10premièresannées.Personnen’avaitpudémontrercela
auparavant.Ilya15ans,ilyavaitungranddébatautour
decesformesnonradiographiques:certainsdisaientqu’il
s’agissaitenfaitd’unstadepré-radiographique,quetousles
patientsallaientdévelopperdes lésionsradiographiques;
d’autrespensaientqu’ils’agissaitd’uneautreformedela
maladie, avec des facteurs génétiques différents, sans
anomalie radiographique du tout, etc. Nous savons
aujourd’huiquel’immensemajoritédesformesnonradio-
graphiqueslerestentauboutde10ansd’évolution,tout
enétantd’authentiquesspondyloarthrites.
Enrevanche,onapuconstaterdanscettecohortequela
fréquencedesmanifestationsextra-articulairesaugmenteau
coursdutemps,cequisignifiequ’unpsoriasisouuneuvéite
par exemple peut se développer chez un patient atteint
despondyloarthriteauboutde5ou10ansd’évolutionde
lamaladie.
Enfin,onconstateautraversdesquestionnairesdequalité
devieremplisparlespatientsque,mêmesilasévéritéde
lamaladieestmoindrequ’auparavant,le"fardeau"dela
maladieresteimportantpourbonnombred’entreeux,ce
qui est également reflétépar le pourcentagedeplus de
15%depatientseninvalidité.

Qu’est-cequiexpliquelamoindresévéritéde
lamaladie?
L’évolutiondestraitementsetdelapriseenchargeparticipe
engrandepartieàcettemodificationducoursdelamaladie,
mais pas uniquement. Des facteurs environnementaux,
notammentd’hygiènealimentaireoudequalitéde l’eau
parexemple,ontprobablementjouéunrôle.
Uneautreexplicationestlediagnostic(etdonclapriseen
charge) beaucoup plus large et précoce qu’auparavant.
Aujourd’hui,onreconnaitdesformesdespondyloarthrites

que l’on ne reconnaissait pas dans les années 1970. À
cette époque, la spondyloarthrite était réputée être une
maladied’homme,c’estcequiétaitenseignéenécolede
médecine.Unefemmequiprésentaittouslessymptômesde
spondyloarthriten’étaitalorspassouventdiagnostiquée…
Parailleurs,lediagnosticétaittardif,iln’étaitposéqu’en
présence de lésions radiographiques, d’une sacro-illite.
Nousavonsapprisaveclesannéesàposerlediagnosticde
spondyloarthritesanssacro-illite.Lespectredesformesde
spondyloarthritess’esttrèsnettementélargi.

OùenestDESIRaujourd’hui?
Lacohorteaétéprolongéeen2020:DESIR10-20ansaété
créée,permettantdesuivrepourdixansdeplustousles
patientsdeDESIRquil’ontaccepté,soit331patients.
DESIRaétéprolongépourplusieursraisons:d’abordd’un
pointdevuescientifique,ilestintéressantdesuivrelespatients
surdupluslongterme.Lamaladiecontinued’évoluerau
boutde10ans,uneankyloserachidiennepeutsedévelopper,
unemanifestationextra-articulaireapparaître…
Ensuite, il y aeuunengouementpour cette cohorteau
niveaudelacommunautéscientifique-lenombredeprojets
derechercheetlenombredepublicationsentémoignent-
maiségalementauniveaudespatientsparticipantquisont
globalementtrèsmotivéspourfaireavancer larecherche
surleurmaladie.
LesprojetsderecherchesurDESIR10-20ansvontproba-
blementsepoursuivrejusque2040,voireplus,notamment
surlesdonnéesauboutde20ansdesuivi.
Enfin,untroisième"bras"deDESIRestencoursdecons-
titution:DESIRSNIIRAM(SystèmeNationald’Information
Inter-Régimes de l’Assurance Maladie), une base de
données du SNDS (Système National des Données de
Santé).L’objectifestde"chaîner"(croiser)lesdonnéesdes
patients de la cohorte DESIR avec celles de l’Assurance
maladie. Le SNIIRAM contient, pour 99 % des assurés
sociaux, l’ensemble des données de soins grâce aux
remboursements effectuéspar l’Assurancemaladie, ainsi
quelecodagedétaillédesmédicamentsdélivrés,desactes
effectués,desprélèvementsbiologiques...Celapermettra
d’obtenir, de façon systématique, beaucoup plus de
donnéesdesantédespatientsinclusdansDESIR.

▲

DESIRENCHIFFRES
➝ 708 patientsatteintsdespondyloarthrite

axialedébutanteinclusentre2007et2010

➝ 331 patientstoujourssuivisdansDESIR
10-20ans

➝ 25 servicesderhumatologieimpliquésen
France

➝ 20 ansdesuividespatients

➝ 106 articlesscientifiquespubliésàcejour

➝ 150 projetsderecherche
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Les cohortesDESIRetAPACHE

Un"groupecontrôle"vaêtreconstituédanslapopulation
générale(àpartirduSNIIRAM)pourpouvoircomparerles
données de santé des personnes atteintes de spondylo-
arthrite incluses dans DESIR et celles de personnes non
atteintes.DESIRSNIIRAMvapermettreunenouvellevague
detravauxderecherche.

APACHE
Vousêtesl’investigateurprincipaldelacohorte
APACHE.Dequois’agit-il?
LacohorteAPACHE(APsoriaticArthritisCoHort)estune
cohorteprospectivefrançaisederhumatismespsoriasiques
débutants, créée à l’initiative de la Société Française de
Rhumatologie(SFR)quim’aconfiélerôledecoordonnateur
national.
Cettecohorteregroupedespatientsâgésde18à65ans,
ayanteuilyamoinsd’unan,pourlapremièrefoisdeleur
vie,unearthrite(inflammationd’unearticulation)etayant
eux-mêmesoudansleurfamilledupsoriasis.Lespatients
peuventprésenterd’autresmanifestationsrhumatologiques
(mal au dos, aux talons, etc.) mais il faut au moins une
premièrearthritepériphériquedansl’annéeetdupsoriasis
personnel ou familial. Pour pouvoir être inclus dans
APACHE,ilfautquelerhumatologueaituneconfianced’au
moins70%dansundiagnosticderhumatismepsoriasique.
C’estdoncunepopulationtrèsrestreinteettrèshomogène,
très "pure", de patients atteints de rhumatisme psoria-
siquearticulairepériphériquetrèsrécent.
Une telle cohorte n’existe nulle part ailleurs dans le
monde.Làencore,APACHEesttrèsnovateuretsera
trèsricheenenseignementscaractuellement,nousne
disposonspasdecritèresdiagnostiquesvalidésetnous
manquonsdedonnéesdanslalittératurescientifique
surl’évolutiondecettepathologie.

Àquelstadeenestactuellementlacohorte
APACHE?
Nousensommesaustadedurecrutement.Surunobjectif
de 425, nous avons inclus à ce jour 180 patients. Nous
rencontronsprincipalementdeuxdifficultés:
-Lefaitden’inclurequedespatientsayantunrhumatisme
psoriasiquetrèsrécent,demoinsd’unan,nouspermettra
de recueillir des informations très précieuses, mais cela
rendaussilerecrutementtrèsdifficile!Pluslesformessont
pures,plusellessontrares.D’autantplusqueles30centres
investigateursd’APACHEsontpourlaplupartdesCentres
HospitaliersUniversitaires(CHU),oùl’onnevoitquasiment
jamais de patients au tout début de leur maladie. Ces

patients sont suivis dans la très grande majorité par les
rhumatologues libéraux, qui doivent les orienter vers un
centre investigateurpour intégrerAPACHE.Lesuivi reste
bien entendu entre les mains du rhumatologue libéral,
les patients viennent uniquement à l’hôpital pour la
visited’inclusionpuispourlesvisitesdesuiviprévuesdans
lacohorte.
-Lacohorteaétélancéedébut2020,deuxmoisavantle
premierconfinementenraisondel’épidémiedeCovid-19,
cequiaévidemmentstoppénetlesrecrutementspourune
longuepériode…

Quelssontlesobjectifsd’APACHE?
L’objectifprincipalestdesavoir laproportiondepatients
quivontdévelopperdeslésionsradiographiquesarticulaires
périphériquesà5ans.Commejel’aiindiquépourDESIR,
les objectifs sont en réalité bien plus larges. Le type de
psoriasisinfluence-t-illedéveloppementdel’arthrite?Les
patientsinclusont-ilsdéjàeuouvont-ilsavoir,enplusde
leurarthritepériphérique,desdouleursinflammatoiresau
niveau du dos (rhumatisme psoriasique axial) à 2 ans ?
À5ans?À10ans?Combiendepatientsvontdévelopper
uneuvéiteetquelestleurprofil?Quelleestl’efficacitéet
la tolérance des différents traitements ? Là encore, les
équipes de recherche pourront soulever de nombreuses
questions.

Rendez-vousdans5anspourlespremiers
résultats?
Nous aurons des premiers résultats dès 2024 ! En effet,
nousavonsdécidéenComitédepilotagede"nettoyer"
la base en mars 2024, pour pouvoir faire une analyse
intermédiaire(avantlaconstitutioncomplètedelacohorte)
etunepublicationdansunerevuescientifiquesurlesdonnées
descriptivesàl’inclusionpourlespatientsdéjàinclus.
Nousrencontronsunenthousiasmecroissantdelapartde
lacommunautérhumatologique.Nousavonsd’ailleurseu
depuis2moislesplusfortstauxd’inclusionmensuelsdepuis
2020.De leurcôté, lespatients inclusnous fontpartde
leur satisfaction de se rendre utiles pour une meilleure
connaissance,unemeilleure reconnaissanceetune
meilleurepriseenchargedeleurmaladie.■ “

APACHEENCHIFFRES
➝ Objectif:425 patientsatteintsde

rhumatismepsoriasiquedemoinsd’unan

➝ 180 patientsinclusàcejour

➝ 30 servicesderhumatologieimpliquésen
France

➝ Objectif:10 ans desuividespatients

➝ Pourallerplusloin:
www.lacohortedesir.fr

https://sfr.larhumatologie.fr/cohortes-registres-
etudes/cohorte-apache-psoriatic-arthritis-cohort
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