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1. Introduction
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RESUME

Objectifs. - 11 est recommandé aux personnes atteintes de spondylarthrite ankylosante (SA) d’adhérer a
une association de patients. L'objectif de ce travail a été de comparer des patients atteints de SA membres
d’une association de soutien réciproque avec des non-membres, en ce qui concerne les caractéristiques
de la maladie et la personnalité, pour en déduire des hypothéses sur les avantages potentiels d’une telle
adhésion.
Méthodes. — Un questionnaire exhaustif portant sur les caractéristiques démographiques, le tabagisme,
I'obtention d’informations sur la maladie, I'activité de la maladie, la capacité fonctionnelle, la satisfaction
des patients, le traitement, les congés pour maladie, I'incapacité de travail et le niveau d’éducation a été
remis a des patients membres de I'association allemande de la SA et a des non-membres.
Résultats. - Au total, 1273 patients ont répondu. Des différences significatives d’age et de durée de la
maladie nous ont conduits a apparier les membres et les non-membres selon un ratio de 2:1. Dans la
population appariée (n=549), les membres étaient plus instruits, s'estimaient souvent mieux informés
sur lamaladie, exercaient moins souvent une profession pénible et fumaient moins que les non-membres.
Les membres étaient plus souvent traités par AINS et moins souvent par anti-TNF, ce qui suggére que
la maladie était plus grave chez les non-membres. Malgré une activité de la maladie similaire (BASDAI
4,1 contre BASDAI 4,2), les membres présentaient une meilleure capacité fonctionnelle (BASFI 3,5 contre
BASFI 3,9) et beaucoup moins de jours d’absence pour maladie au cours de I'année écoulée (15,1 jours
contre 31,2 jours). Les absences pour maladie augmentaient considérablement plus avec la hausse du
score BASFI chez les non-membres que chez les membres.
Conclusion. - Les patients atteints de SA qui adhérent a une association d’entraide de la SA sont plus
instruits et beaucoup mieux informés sur la maladie. Toutefois, les corollaires sur les indicateurs de
résultats de la maladie sont brouillés par des facteurs parasites éventuels.

© 2017 Société Francaise de Rhumatologie. Publié par Elsevier Masson SAS. Tous droits réservés.

des manifestations majoritairement axiales inclut des anti-
inflammatoires non stéroidiens (AINS) et des agents antagonistes

La spondylarthrite ankylosante (SA) est une maladie rhuma-
tismale inflammatoire systémique chronique qui touche essen-
tiellement le squelette axial [1]. Le traitement médicamenteux
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du facteur de nécrose tumorale alpha (TNFa) (anti-TNF) [2].
L'information des patients et une activité physique réguliére (en
groupe ou a domicile) sont considérées comme les éléments fon-
damentaux du traitement non pharmacologique [3-5]. Selon les
recommandations de I’Assessment of SpondyloArthritis Internatio-
nal Society (ASAS) et de I'European League Against Rheumatism
(EULAR) [4], I'adhésion a une association de patients « peut étre
utile » dans la prise en charge de la SA mais ces recommanda-
tions sont insuffisamment étayées [6]. Des études plus anciennes
sur la SA ont comparé des membres d’'une association de patients
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et des non-membres mais il s’agissait de petites études, princi-
palement centrées sur les avantages psychosociaux de I'adhésion
[7-9]. L’association allemande de patients atteints de SA Deutsche
Vereinigung Morbus Bechterew (DVMB), fondée en 1980, compte
aujourd’hui plus de 15 000 membres. La DVMB a déja réalisé des
enquétes auprés de ses membres [10-13] sur divers aspects de
la maladie mais aucune comparaison n’a été faite avec des non-
membres.

Nous rapportons ici pour la premiére fois différentes caracté-
ristiques de résultats chez des patients atteints de SA membres de
la DVMB et chez des non-membres qui ont répondu a une vaste
enquéte transversale nationale.

2. Méthodes
2.1. Enquéte

Sur une période de 5 mois, un questionnaire a été distribué a des
rhumatologues dans plus de 50 hépitaux, consultations externes et
centres de rééducation et dans 24 cabinets de rhumatologie, pour
qu'ils le remettent a leurs patients atteints de SA. Pour augmen-
ter la proportion de membres, le questionnaire a également été
envoyé a un échantillon aléatoire de 3400 membres de la DVMB.
Les questions portaient sur les caractéristiques démographiques,
le diagnostic, le tabagisme, I'activité de la maladie (indice Bath
Ankylosing Spondylitis Disease Activity Index [BASDAI] [14]), la
capacité fonctionnelle (indice Bath Ankylosing Spondylitis Func-
tional Index [BASFI] [14]), la satisfaction des patients, la qualité
de vie, le traitement, la situation professionnelle et des aspects
socio-économiques. Chaque patient a répondu au questionnaire
seul, et les données ont été collectées de facon complétement ano-
nyme. Cette enquéte n’a évalué que les résultats rapportés par les
patients et nous n’avons pas analysé les indicateurs de mobilité
rachidienne. Selon le comité local de I'hdpital universitaire Cha-
rité, aucune approbation éthique n’était nécessaire car il s’agissait
d’'une étude non interventionnelle avec participation volontaire
et acquisition des données (réponse au questionnaire) anonyme.
Cette étude a bénéficié d'une subvention du ministére allemand de
la Santé versée a la DVMB (Allemagne).

Au total, 1273 patients atteints de SA (1068 membres de la
DVMB et 205 non-membres) ont répondu au questionnaire. Consta-
tant des différences significatives entre membres et non-membres
pour I'dge et la durée de la maladie (dge moyen 54,9 ans contre
46,6 ans, p<0,001 ; durée moyenne de la maladie 30,2 ans contre
20,1 ans,p<0,001), nous avons décidé d’apparier les patients en vue
de nouvelles analyses. Pour chaque non-membre (n=183), deux
membres (n=366) d’dge, de durée de maladie et de sexe appariés
ont été sélectionnés. Les résultats de I’échantillon apparié (n=549)
sont rapportés ci-aprés.

2.2. Statistiques

Les tests t de Mann-Whitney et du Chi% pertinents ont été
utilisés pour des comparaisons univariées entre membres et non-
membres de la DVMB. Des analyses de variance (Anova) et de
covariance (Ancova) ont comparé la capacité fonctionnelle et les
absences pour maladie des groupes de patients en tenant compte
des facteurs de risques associés a ces résultats. Les moyennes des
moindres carrés (moyennes MC) Anova/Ancova ont été calculées
et consignées comme moyennes ajustées. Pour compenser la forte
influence sur la durée moyenne des absences pour maladie d’'une
minorité de patients totalisant plus de 120 (60) jours d’absence
(distribution asymétrique des données), nous avons transformé le
nombre de jours d’absence pour maladie en scores normaux de
Van der Waerden, auxquels nous avons appliqué I'analyse Ancova.

En ce qui concerne les jours d’absence pour maladie toutes causes
confondues et le score BASFI comme facteurs prédictifs, plusieurs
techniques ont été utilisées pour imputer 19 valeurs manquantes
d’absence pour maladie due a la SA. Les valeurs de p <0,05 ont été
considérées comme statistiquement significatives.

3. Résultats
3.1. Démographie des patients et caractéristiques de la maladie

Le Tableau 1 présente les caractéristiques démographiques des
patients, 'activité moyenne de la maladie, la capacité fonctionnelle,
le type de traitement, le niveau d’éducation, la situation profes-
sionnelle et les caractéristiques liées au travail des membres et des
non-membres de laDVMB. Les données démographiques des popu-
lations non appariées sont également indiquées dans le Tableau 1,
aux fins de comparaison.

Les membres étaient plus fréquemment des hommes et avaient
des antécédents familiaux positifs mais étaient légérement moins
souvent porteurs du HLA-B27 positifs. Les membres prenaient plus
souvent un traitement d’AINS que les non-membres, et moins sou-
vent des anti-TNF ; la fréquence des traitements de DMARD et
de glucocorticoides était comparable dans les deux groupes. Au
moment de I’enquéte, les membres et les non-membres ont fait
état d’'un niveau d’activité similaire de la maladie (BASDAI) sous
traitement (Tableau 1). Les membres étaient significativement plus
nombreux que les non-membres a pratiquer réguliérement une
activité physique en groupe mais la fréquence de I'activité a domi-
cile était comparable (Tableau 1).

3.2. Niveau d’éducation, situation professionnelle et
caractéristiques liées au travail

Le niveau d’éducation était significativement plus élevé chez
les membres que chez les non-membres, notamment le pourcen-
tage de patients titulaires d’'un dipldme universitaire (Tableau 1).
La proportion de membres et de non-membres professionnelle-
ment actifs, sans emploi ou retraités était similaire (Tableau 1). Les
membres étaient plus nombreux que les non-membres a travailler
en position assise et a rapporter que leur environnement de travail
avait été adapté a leurs besoins physiques. Une proportion similaire
de membres et de non-membres a fait état de difficultés dues a la
SA dans leur carriére.

3.3. Tabagisme

Les données des membres et des non-membres en matiére de
tabagisme sont présentées sur la Fig. 1. Les membres étaient signi-
ficativement moins nombreux que les non-membres a avoir déja
fumé mais parmi les fumeurs, le nombre de cigarettes par jour était
similaire pour les deux groupes. Notons qu’'un plus grand nombre
de membres avait cessé de fumer aprés le diagnostic de la SA (Fig. 1).

3.4. Capacité fonctionnelle

La capacité fonctionnelle physique évaluée par I'indice BASFI
était significativement meilleure chez les membres que chez les
non-membres (BASFI 3,4 contre BASFI 3,9, p=0,021). Quel que soit
le statut d’adhésion en revanche, le score BASFI en général a été
influencé par la durée de la maladie (p <0,0001) et associé au niveau
d’éducation (p<0,0001) : BASFI moyen 4,2 (IC 95 % : 3,8 i 4,6)
chez les patients ayant seulement fréquenté I'’école primaire, BASFI
moyen 3,9 (IC95 % : 3,5 a 4,2) pour les personnes ayant fréquenté
le collége et BASFI moyen 3,0 (IC95 % : 2,6 a 3,4) pour les patients
ayant fréquenté le lycée/lI'université. Aprés ajustement selon ces
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