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Quoi de neuf dans la recherche
sur les maladies rhumatismales a
I'ere de la Covid-19?

Dans ce numéro du JointHealth™ Insight, le comité ACE fournit des outils pour vous aider a étre un
partenaire informé dans vos soins de santé, y compris un critére d’évaluation d’un site Web consacré
a la santé ainsi qu’un résumé des principales entrevues vidéo du comité ACE et de ses organismes de
patients partenaires, le Conseil consultatif des patients atteints d’arthrite du centre Arthrite-Recherche
Canada et I’Association Canadienne de Spondylarthrite, menées lors de ’Assemblée scientifique
annuelle 2020 de la Société canadienne de rhumatologie et de I’Association des professionnels

de la santé pour l'arthrite.




Le comité ACE vous
recommande de suivre ces
critéres pour évaluer un site
Web consacré a la santé:

Précision

Le site fournit-il des
références a des ouvrages
scientifiques? (les médias
populaires ne comptent pas)

Autorité
L’information provient-
elle d’une source fiable?
(consultez la section

A propos de nous et le
domaine du site)

Partialité/
transparence

Qui paie pour le site?
Les annonces/le contenu
parrainés sont-ils

clairement identifiés?

Date de publication
Y a-t-il des dates sur le
matériel? (moins de 5 ans)

Compréhension

L’information est-elle

compréhensible et le site

facile a parcourir?

Bonne ou mauvaise? Comment
évaluer 'information en matiéere
de santé sur internet.

Pendant la pandémie de la COVID-19, la demande
d’information en matiere de santé a incité les consommateurs
a rechercher sur internet de I'information fiable, mais quels
critéres doivent-ils utiliser?

Une enquéte menée auprés des membres et des abonnés du
comité ACE dans tout le Canada a révélé que plus de 80%
des répondants se sont d’abord rendus sur Internet pour
obtenir de l'information en matiere de santé. Les maladies
arthritiques, les traitements et I'exercice physique sont les
sujets les plus fréquemment recherchés.

Selon une étude menée en 2019 par I’Association médicale
canadienne, la plupart des Canadiens font déja état de
'impact positif de la technologie dans le domaine des soins
de santé, qu’il s’agisse d’améliorer le flux d’'information entre
eux et leur médecin (68%) ou d’améliorer leur expérience des
soins de santé (63%). Cependant, comme nous l'avons tous
appris a I’ére numérique, on ne peut pas automatiquement
faire confiance aux renseignements trouvés sur le Web.

#CRATrthritis2020 — Mettre les derniéres
recherches et connaissances de la
collectivité rhumatologique canadienne au
service des personnes atteintes d’arthrite

Le comité ACE (Arthritis Consumer Experts) s’est joint aux
organisations de patients partenaires, telles que I’Association
canadienne de spondylarthrite et le Conseil consultatif des
patients arthritiques du centre Arthrite-recherche Canada, afin
de tenir le 6° événement annuel en direct sur Facebook et
Twitter, #CRArthritis (https:/bit.ly/CRArthritis2020YouTube),

réalisé dans le cadre de ’Assemblée annuelle 2020 de
I’Association canadienne de rhumatologie (ACR) et de
I’Association des professionnels de la santé pour l'arthrite
(APSA) a Victoria, en Colombie-Britannique.


https://bit.ly/CRArthritis2020YouTube
https://bit.ly/CRArthritis2020YouTube

L’événement était diffusé en direct sur le Réseau de diffusion
sur l'arthrite, une plateforme multimédia créée par le comité
ACE a l'usage de la collectivité arthritique et consacrée

au partage de I'actualité arthritique, d’information et de
témoignages sur le mieux-vivre avec l'arthrite. Offrant des
entrevues en direct avec des chercheurs chefs de file, des
défenseurs des patients arthritiques et des fournisseurs de
soins de santé au Canada, I'’événement #CRArthritis souligne,
pour le bénéfice des personnes atteintes d’arthrite, les plus
récents résultats de la recherche sur I'arthrite ainsi que les
connaissances et les initiatives en matiére de soins de I'arthrite
de la grande collectivité arthritique canadienne.

Dans cette section, nous explorons le théme de cette année,

« Vision 2020 : une nouvelle décennie en rhumatologie » et
présentons un guide offrant une sélection d’entrevues réalisées
dans le cadre de I'événement #CRArthritis de cette année. Ces
entrevues comprennent également les faits saillants de la
recherche, des nouvelles en provenance des organisations de
patients et des conseils utiles sur le mode de vie, offerts par
des fournisseurs de soins de santé.

A quoi s’attendre dans le domaine de la
recherche sur 'arthrite

Au cours des derniéres décennies, des progres incroyables
ont été réalisés en rhumatologie — que ce soit I'introduction de
médicaments trés performants ou de nouveaux modeéles de
soins, la participation plus active de patients a la recherche
ou la formation de plus d’équipes multidisciplinaires. Alors,
quelles sont les prochaines étapesf? Dans I'entrevue 1, le

D" Tom Appleton, directeur du programme de ’Assemblée
scientifique annuelle de I’ACR, parle du renouveau attendu
en rhumatologie et « de la fagon dont nous pouvons travailler
ensemble et faire entendre de nouvelles voix, réfléchir a de
grandes idées et a de nouvelles idées d’'une maniere inédite
jusqu’a maintenant ». Lisez la suite de cette entrevue pour
découvrir les projets passionnants qui pourraient alimenter la
prochaine renaissance de la rhumatologie.



https://www.youtube.com/watch?v=3_oLQJAyrX0&list=PL_45pC-Sq6mGBX0IEaIuN8ene21Q5PjEK&index=1

Améliorer I’acces et I'équité

De nos jours, plus de six millions de Canadiennes et
Canadiens sont atteints d’'une forme d’arthrite, mais
tous n’ont pas la méme expérience en matiere d’acces
aux soins. Dans I'entrevue 16, la D™ Cheryl Barnabe
expligue comment elle collabore avec Emilie Pianarosa
pour s’attaquer a ce probléme en intégrant I'équité
dans les lignes directrices canadiennes sur les soins
rhumatologiques. C’est important, car les inégalités en
matiére de santé peuvent s’accroitre si les directives et les
interventions se concentrent uniquement sur la population
en général. Grace a leurs recherches, elles ont identifié
six groupes qui devraient étre prioritaires lorsqu’il s’agit
d’aborder les questions d’équité en rhumatologie :

* les personnes vivant dans des régions

rurales ou éloignées

* les peuples autochtones

* les minorités et les réfugiés

* les personnes vulnérables et les personnes agées

* les personnes a faible revenu

* les groupes de genres et de sexes

La D Barnabe et Emilie Pianarosa ont travaillé avec les
prestataires de soins de santé au sein de ces populations
pour savoir quels types de soins fonctionnent le mieux
dans ces groupes et ce qui devrait étre intégré dans les
nouvelles lignes directrices. Pour connaitre I'impact de
I'arthrite sur les différents groupes de population, visionnez
’entrevue 34 avec la D™ Deborah Marshall sur la
prévalence de la polyarthrite rhumatoide (PR) en Alberta —
certaines régions rurales et régions éloignées connaissent
un taux cinq fois plus élevé que la moyenne provinciale.

Les rhumatologues s’efforcent notamment d’améliorer
’acces aux soins grace au soutien clinique des infirmiéeres,
des physiothérapeutes et des ergothérapeutes. Dans
’entrevue 10, la D™ Vandana Ahluwalia explique comment
les prestataires de soins a réle élargi qui recoivent une
formation spéciale pour travailler dans les cliniques de
rhumatologie en Ontario contribuent a accroitre la capacité
de ces cliniques.


https://www.youtube.com/watch?v=mZSo0nKTR7Y&list=PL_45pC-Sq6mGBX0IEaIuN8ene21Q5PjEK&index=16
https://www.youtube.com/watch?v=KfhR8xJOPsY&list=PL_45pC-Sq6mGBX0IEaIuN8ene21Q5PjEK&index=34
https://www.youtube.com/watch?v=GabCyKqMTgY&list=PL_45pC-Sq6mGBX0IEaIuN8ene21Q5PjEK&index=10

L’entretien suivant avec Ross Duncan explore les résultats d’'un
programme similaire en Colombie-Britannique avec un soutien
infirmier dans les cliniques de rhumatologie:

Entrevue 5 - Ross Duncan : accés aux soins et
économie de la santé (en anglais seulement)

Dans I'entrevue 40, la D Betty Diamond décrit comment
I’équité et la qualité des soins pour la santé des femmes
peuvent étre améliorées par une plus grande présence de
femmes parmi les professionnels de la santé.

Le comité ACE est I'un des co-auteurs du document Offrir

des chances égales a tous au Canada: Vers I'égalité dans

le remboursement du traitement biologique des Canadiens
atteints de polyarthrite rhumatoide Cliquez ici (http:/
jointhealth.org/pdfs/LevelingTheFieldinCanadaBookletF.
pdf) pour voir le rapport qui met en évidence le manque
d’acces équitable et de choix du patient ou du médecin pour le
traitement de la PR avec des médicaments biologiques.

Les progrés en rhumatologie pédiatrique

Au Canada, environ 24 000 enfants souffrent d’arthrite. Les
modeles de soins (qui font référence a la maniére dont les
prestataires de soins organisent les soins aux patients) sont
souvent élaborés dans le domaine de la rhumatologie adulte,
puis appliqués a la rhumatologie pédiatrique. Dans I'entrevue
31, la D Lori Tucker expligue comment elle veut s’assurer
gue des médecins comme elle soient capables de fournir

les meilleurs soins possibles aux patients et a leurs familles
en développant un modeéle de soins spécifique aux enfants
atteints de maladies rhumatismales. Pour ce faire, la

D Tucker a animé une séance spéciale lors de ’Assemblée
de cette année, aux cbtés d’experts en modeles de soins
pour I'arthrite inflammatoire et de rhumatologues pédiatriques,
afin de découvrir les pratiques en vigueur dans le pays,

les obstacles a la fourniture de soins et les changements a
apporter pour aller de I'avant. La séance a permis d’engager
une conversation sur I'avenir de la rhumatologie pédiatrique
et le développement de modeles de soins spécifiques a leur
clientéle de patients. Au cours de la prochaine décennie,
selon D™ Tucker, les soins devraient étre multidisciplinaires,
permettant aux familles de trouver tout le soutien dont elles
ont besoin a un seul et méme endroit.
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CONSEIL ae Kelsey

Chomistek : « Rechercher un

soutien aupres de ses pairs

est un élément clé pour bien

vivre avec I’arthrite juvénile,
surtout a ’adolescence. 11 est
rassurant de savoir que vous
n’étes pas seul. »

Pour entrer en contact

avec d’autres adolescents
souffrant d’une maladie
rhumatismale, accédez au
groupe arthrite et maladies
autoinflammatoires formeé
par Cassie et ses amis Cassie
and Friend’s Teen Arthritis

+ Autoinflammatory
Group (TAG). (en anglais

seulement)



https://www.youtube.com/watch?v=QoAaQVPoKik&list=PL_45pC-Sq6mGBX0IEaIuN8ene21Q5PjEK&index=31
https://www.youtube.com/watch?v=QoAaQVPoKik&list=PL_45pC-Sq6mGBX0IEaIuN8ene21Q5PjEK&index=31
https://www.youtube.com/watch?v=EmYWwlHXimw&list=PL_45pC-Sq6mGBX0IEaIuN8ene21Q5PjEK&index=5
https://www.youtube.com/watch?v=xpa0DfEzzKk&list=PL_45pC-Sq6mGBX0IEaIuN8ene21Q5PjEK&index=40
file:https://jointhealth.org/pdfs/LevelingTheFieldInCanadaBookletF.pdf
https://jointhealth.org/pdfs/LevelingTheFieldInCanadaBookletF.pdf
https://jointhealth.org/pdfs/LevelingTheFieldInCanadaBookletF.pdf
https://jointhealth.org/pdfs/LevelingTheFieldInCanadaBookletF.pdf
https://cassieandfriends.ca/programs/yln/teen-arthritis-autoinflammatory-groups-tag/
https://cassieandfriends.ca/programs/yln/teen-arthritis-autoinflammatory-groups-tag/
https://cassieandfriends.ca/programs/yln/teen-arthritis-autoinflammatory-groups-tag/
https://cassieandfriends.ca/programs/yln/teen-arthritis-autoinflammatory-groups-tag/

CONSEIL ae

Cheryl Koehn avant
d’entreprendre un
programme d’exercice

: « Si vous n’avez pas

fait d’exercice depuis un
certain temps, commencez
lentement et progressez
vers plus d’exercice. La
marche et des exercices
d’amplitude de mouvement
(tels que des étirements)
est un bon départ. Il est
important de ne pas trop
en faire au début, sinon

vous risquez de vous

décourager. Et n’oubliez
pas de vous aimer. »

Vous voulez en savoir
plus ? Cliquez ici
(https://jointhealth.org/

programs-jhmonthly-view.
cfim?id=116&locale=fr-CA)

pour accéder a un numeéro
spécial du JointHealth™
insight sur I’exercice et une
saine alimentation.

Les entrevues énumérées ci-dessous expliquent d’autres
projets axés sur les soins aux adolescents et aux enfants :

Entrevue 22 - Kelsey Chomistek : Programme
d’autogestion pour les adolescents atteints
d’arthrite juvénile (en anglais seulement)

Entrevue 24 - Katherine McGuire:
Médicaments et qualité de vie dans
I’arthrite juvénile (en anglais seulement)

Entrevue 45 - D™ Ann Yeh: Maladies
neuroinflammatoires dans le domaine de
la pédiatrie (en anglais seulement)

Bien vivre, méme avec I’arthrite

Depuis que les patients ont commencé a s'impliquer dans la
recherche en rhumatologie, ils plaident pour I'inclusion de choses
qui leur importent dans leur vie quotidienne avec I'arthrite.

L'une de ces choses est de vivre avec la fatigue, un sujet qui

est exploré dans I'entrevue 32 avec la D™ Susan Bartlett. En
utilisant les données de la cohorte canadienne d’arthrite précoce,
Dr Bartlett a découvert que 70% des personnes atteintes
d’arthrite inflammatoire se déclaraient tres fatiguées au moment
du diagnostic. Fait intéressant, 30% des patients en rémission
signalent encore une fatigue persistante. L'un des facteurs de
risque de la fatigue qui a été identifié est le surpoids; des preuves
ont démontré que cela peut entrainer une activité plus intense

de la maladie et rendre les traitements médicamenteux moins
efficaces. « Les patients ont rapporté que méme la perte de cinq
livres améliore leur bien-étre », a déclaré D™ Bartlett.

Vous trouverez d’autres faits saillants de recherches importantes
sur la vie avec l'arthrite dans les entrevues ci-dessous :

Entrevue 21 - Nevena Rebic : Grossesse et PR
(en anglais seulement)

Entrevue 26 - Nicole Anderson : Stress, douleur et
arthrite (en anglais seulement)

Entrevue 28 - Roxanne Bennett : Risque nutritionnel
de l'arthrite et barrieres au comportement de saine
alimentation (en anglais seulement)
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https://www.youtube.com/watch?v=XeyqYe_sUCk&list=PL_45pC-Sq6mGBX0IEaIuN8ene21Q5PjEK&index=33&t=0s
https://www.youtube.com/watch?v=l6mE61I3l-Y&list=PL_45pC-Sq6mGBX0IEaIuN8ene21Q5PjEK&index=21
https://www.youtube.com/watch?v=ldQqdHWMedU&list=PL_45pC-Sq6mGBX0IEaIuN8ene21Q5PjEK&index=26
https://www.youtube.com/watch?v=RdSu_W_6km0&list=PL_45pC-Sq6mGBX0IEaIuN8ene21Q5PjEK&index=28
https://www.youtube.com/watch?v=24Q3RBGmOBk&list=PL_45pC-Sq6mGBX0IEaIuN8ene21Q5PjEK&index=22
https://www.youtube.com/watch?v=_UzySXfKwio&list=PL_45pC-Sq6mGBX0IEaIuN8ene21Q5PjEK&index=24
https://www.youtube.com/watch?v=TjPiBYROYeo&list=PL_45pC-Sq6mGBX0IEaIuN8ene21Q5PjEK&index=45
http://Vous voulez en savoir plus ? Cliquez ici (https://jointhealth.org/programs-jhmonthly-view.cfm?id=116&locale=fr-CA) pour accéder à un numéro spécial du JointHealth™ insight sur l’exercice et une saine alimentation.
https://jointhealth.org/programs-jhmonthly-view.cfm?id=116&locale=fr-CA
https://jointhealth.org/programs-jhmonthly-view.cfm?id=116&locale=fr-CA
https://jointhealth.org/programs-jhmonthly-view.cfm?id=116&locale=fr-CA

L’arthrite en milieu de travail

Un autre défi pour les personnes atteintes d’arthrite est de
continuer a travailler avec la maladie. Dans I'entrevue 24 avec
la D Diane Lacaille et 'entrevue 12 avec son stagiaire, le

D" André Luquini, ils discutent de Making it Work with Arthritis,
leur programme d’autogestion pour les patients atteints de
polyarthrite rhumatoide. Ce programme comprend cing modules
en ligne sur des sujets tels que la communication efficace et

la maniére de demander des aménagements au travail, suivis
de réeunions en ligne avec un conseiller professionnel et un
ergothérapeute. Les résultats de I'essai de leur programme,
auquel ont participé 564 personnes, ont démontré son efficacité
pour améliorer la productivité au travail et aider les personnes
souffrant d’arthrite inflammatoire a continuer a travailler. lls ont
constaté qu’apres six mois, il y avait une différence significative
en termes de productivité, avec une amélioration croissante au
cours des deux ans qui ont suivi.

Dans le cadre de ses efforts de sensibilisation a I'arthrite

en milieu de travail, le comité ACE attribue un prix

annuel : Meilleurs milieux de travail au Canada pour les
employés atteints d’arthrite. Le programme d’attribution

de ce prix regroupe de nombreux renseignements que les
personnes atteintes d’arthrite devraient connaitre. Cliquez ici

(https:/jointhealth.org/programs-bestarthritisworkplaces.
cfm?locale=fr-CA) pour en savoir plus.

L’avenir des essais cliniques en rhumatologie

Avant que tout nouveau médicament puisse étre introduit dans
la collectivité des patients, il doit passer par un processus
d’essais cliniques essais cliniques afin de déterminer sa
sécurité et son efficacité et le comparer aux traitements
existants. Dans I'entrevue 11, la D™ Sasha Bernatsky explique
comment elle travaille a 'amélioration des essais cliniques.
Actuellement, la plupart des essais sont constitués de patients
participants inscrits selon un critére strict et qui souvent ne
ressemble pas a la population réelle de patients atteints
d’arthrite. Par exemple, ils n’incluent généralement pas de
personnes agées ou de personnes souffrant de plusieurs
maladies chroniques. La D' Bernatsky travaille avec le

D' Glen Hazlewood pour mettre en place au Canada un réseau
susceptible de renforcer les capacités pour des essais plus
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CONSEIL dela

Dr¢ Lacaille : « Il peut
étre difficile de choisir le
moment ou vous devez
révéler votre maladie sur
votre lieu de travail. Si
vous avez 'impression
qu’elle commence a
affecter votre travail,

il est peut-étre temps

d’envisager de la révéler
afin que votre supérieur
puisse en comprendre
la raison et vous aider a
trouver des ressources
pour faciliter les choses.



https://www.youtube.com/watch?v=_UzySXfKwio&list=PL_45pC-Sq6mGBX0IEaIuN8ene21Q5PjEK&index=24
https://www.youtube.com/watch?v=zZefAXz72Nk&list=PL_45pC-Sq6mGBX0IEaIuN8ene21Q5PjEK&index=12
https://jointhealth.org/programs-bestarthritisworkplaces.cfm?locale=fr-CA
https://jointhealth.org/programs-bestarthritisworkplaces.cfm?locale=fr-CA
https://jointhealth.org/programs-bestarthritisworkplaces.cfm?locale=fr-CA
https://jointhealth.org/aboutarthritis-treatments-clinicaltrials.cfm?locale=fr-CA
https://www.youtube.com/watch?v=Qzjb-E5tsh8&list=PL_45pC-Sq6mGBX0IEaIuN8ene21Q5PjEK&index=12&t=0s

« pragmatiques » en rhumatologie. Les essais pragmatiques
sont un type d’essais cliniques qui ont des criteres d’inclusion
moins stricts et qui ressemblent donc davantage au monde
réel.

Nombre de nos personnes interrogées ont exprimé leur
enthousiasme quant a la possibilité que le traitement par
cellules souches soit efficace pour les personnes atteintes
de sclérodermie. Dans I'entrevue 6, le D" Mark Harrison met
en avant son étude visant a garantir que les perspectives

et les priorités des patients soient prises en considération
dans les essais cliniques de traitement par cellules souches.
Le D" Harrison insiste sur 'importance de tenir compte de
ce qui importe aux patients dans les décisions relatives au
traitement de la sclérodermie par cellules souches et de ne
pas faire d’hypotheses, qui sont bien intentionnées mais ne
correspondent pas aux points de vue des patients.

Les médicaments

Au cours de I'année derniére, les régimes d’assurance-
médicaments provinciaux et privés ont commenceé a mettre
en ceuvre une politique de transition biosimilaire exigeant
que les patients passent de leur médicament biologique
d’origine actuel a son médicament biologique biosimilaire
approuvé par Santé Canada, une version tout aussi sure et
efficace, mais moins coulteuse, du médicament d’origine.
Dans I'entrevue 20, la D Cathy Flanagan parle de la
politique « Initiative de transition vers les biosimilaires » de
la Colombie-Britannique. Elle décrit une étude en cours qui
utilise des données du monde réel pour évaluer les résultats
CONSEIL Ricitez de cette politique. Par exemple, des données sont recueillies
sur les renouvellements de médicaments, les changements
de médicaments, les visites chez le médecin, les visites a
I’hOpital et aux urgences avant et aprés la mise en ceuvre
de la politique. Jusqu’a présent, moins de 2 % des patients
sur les faits, la recherche et de leurs médecins ont demandé a étre exemptés de la

et les politiques sur les politique de transition biosimilaire.

biosimilaires des régimes

d’assurance-médicaments Accédez aux entrevues suivantes pour en savoir plus sur les
médicaments contre I'arthrite :

PEchangesBiosim (https://
biosim.jointhealth.org/

fr) pour en savoir plus

au Canada.

Entrevue 33 - Hsin Yen Lui : Toxicité oculaire
et hydroxychloroquine dans I'arthrite
(en anglais seulement)
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https://www.youtube.com/watch?v=Ia-Nxnj5MeI&list=PL_45pC-Sq6mGBX0IEaIuN8ene21Q5PjEK&index=20
https://www.youtube.com/watch?v=WVap812qOEU&list=PL_45pC-Sq6mGBX0IEaIuN8ene21Q5PjEK&index=33
https://www.youtube.com/watch?v=iguqElYxIe0&list=PL_45pC-Sq6mGBX0IEaIuN8ene21Q5PjEK&index=6
https://biosim.jointhealth.org/fr
https://biosim.jointhealth.org/fr
https://biosim.jointhealth.org/fr
https://biosim.jointhealth.org/fr

Entrevue 35 - Alexandra Charlton : Répondre aux
préoccupations des patients concernant les
traitements médicamenteux et les biosimilaires
(en anglais seulement)

Entrevue 37 - Tom Hahn : Conformité aux statines
chez les patients atteints de polyarthrite
rhumatoide (en anglais seulement)

Thérapies alternatives pour la
réduction de la douleur

Dans I'entrevue 4, Lindsay Knazan parle de sa pratique en tant
que thérapeute de yoga et de la facon dont le yoga a changé
son expérience de vie avec la spondylarthrite ankylosante.
L'objectif de la thérapie par le yoga est de réduire I'inflammation
et la douleur, de réguler le systeme nerveux et a terme,
d’améliorer la vie quotidienne avec I'arthrite. Selon Lindsay, bon
nombre de ces résultats peuvent méme étre obtenus grace a
de simples techniques de respiration.

La prise de position de ’ACR sur l'utilisation du cannabis

a des fins médicales dans les maladies rhumatismales

stipule que I’ACR « ... reconnait la nécessité d’améliorer

le soulagement de la douleur chez les patients atteints de
maladies rhumatismales. Avec la |égalisation du cannabis,

les Canadiens se tournent de plus en plus vers leur médecin
pour obtenir des conseils sur 'utilisation du cannabis a des
fins médicales, qui a déja fait son entrée dans la médecine
conventionnelle. Le cannabis médical n’a pas été soumis a
I’examen standard requis pour I'approbation des médicaments
par Santé Canada. En I'absence d’études examinant les effets
du cannabis médical chez les patients souffrant de maladies
rhumatismales, les rhumatologues devraient étre préts a
donner des conseils pragmatiques, de maniere attentionnée
et empathique, pour assurer la réduction des risques ».

Dans I'entrevue 43, la D" Mary-Ann Fitzcharles se penche
sur l'utilisation de la marijuana médicale pour la gestion

de la douleur arthritique et répond a quelques questions
frequemment posées sur la marijuana médicale.

CONSEIL de Lindsay : «

Si vous cherchez sur YouTube
ou en ligne des techniques

de respiration, essayez toute
pratique qui ne nécessite

pas de rétention (c’est-a-dire
de retenir le souffle). Si une
technique spécifique ne vous

semble pas apaisante, essayez-

en une autre. »



https://www.youtube.com/watch?v=na8rs6nkNNw&list=PL_45pC-Sq6mGBX0IEaIuN8ene21Q5PjEK&index=35
https://www.youtube.com/watch?v=qWsrJ63lGy0&list=PL_45pC-Sq6mGBX0IEaIuN8ene21Q5PjEK&index=37
https://www.youtube.com/watch?v=jW8pIr6e8jE&list=PL_45pC-Sq6mGBX0IEaIuN8ene21Q5PjEK&index=4
https://www.youtube.com/watch?v=gtz9CdaDkhg&list=PL_45pC-Sq6mGBX0IEaIuN8ene21Q5PjEK&index=43

CONSEIL de la D¢

Steiman : « L’autodéfense
est importante. Il est
important de sentir que
vous avez été entendu

et que vous avez appris
quelque chose a chaque
rendez-vous avec un
prestataire de soins. Vous
devriez quitter leur bureau
en ayant 'impression
qu’il y a eu un échange de
connaissances ».

Fournir les meilleurs soins aux patients

La collectivité des rhumatologues est toujours a la recherche de
moyens pour améliorer les soins aux patients. Une approche
fondée sur des données probantes consiste a fournir aux
patients des soins multidisciplinaires, ce qui signifie que les
patients doivent recevoir le soutien de divers professionnels

de la santé tels que des pharmaciens, des travailleurs sociaux,
des physiothérapeutes, des infirmiéres et des ergothérapeutes.
Dans lI'entrevue 41, le D' Carter Thorne nous parle du
programme de lutte contre I’arthrite ou programme TAP,
(en anglais seulement) qu’il a fondé a Newmarket, en Ontario.
Le TAP propose une approche d’équipe pour I’évaluation, le
traitement et I’éducation des personnes atteintes d’arthrite.

La clinique du D" Thorne a un taux de rémission de 50 %, les
patients subissent moins de changements de médicaments et
la plupart ne prennent qu’un seul médicament (monothérapie)
pour gérer leur maladie. Le D" Thorne estime que cela est di
en grande partie a la collaboration, a la communication et a la
confiance qui s’instaurent entre les prestataires et les patients
de sa clinique. Il partage ses recherches cliniques avec d’autres
sites afin d’aider les cliniciens a développer leurs propres
cliniques multidisciplinaires.

Un moyen suar de fournir des soins efficaces est de commencer
par une bonne formation en rhumatologie! Dans I'entrevue 2,
la D Marie Clements-Baker explique une nouvelle méthode
d’enseignement qui est mise en ceuvre dans certaines
universités du Canada : L’'enseignement médical basé

sur les compétences (CBME). Le CBME est une méthode
d’enseignement qui garantit que les résidents peuvent
démontrer et montrer leurs capacités - les résidents sont
évalués de plus pres et recoivent plus de commentaires que les
méthodes d’enseignement traditionnelles.

Dans I'entrevue 38, les D' Kam Shojania et Nima Shojania
parlent également du CBME et d’autres changements apportés
aux cadres d’enseignement. Le D" Kam Shojania explique que
dans le passé, 'enseignement consistait principalement en des
cours magistraux et des notes. Aujourd’hui, les patients et les
infirmiéres aident a I'enseignement et I'accent est davantage
mis sur la collaboration, la communication et la diversité au sein
des étudiants et des instructeurs. Tous ces facteurs améliorent
considérablement la qualité des soins aux patients.
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https://www.youtube.com/watch?v=rAPiEAuvd44&list=PL_45pC-Sq6mGBX0IEaIuN8ene21Q5PjEK&index=41
https://southlake.mytap.ca/main
https://www.youtube.com/watch?v=v9ADjiEIPzE&list=PL_45pC-Sq6mGBX0IEaIuN8ene21Q5PjEK&index=2
https://www.youtube.com/watch?v=iNpVNSWs_TI&list=PL_45pC-Sq6mGBX0IEaIuN8ene21Q5PjEK&index=38

Les entrevues suivantes traitent €également des initiatives liées a
I’'amélioration des soins aux patients :

Entrevue 15 - Derin Karacabeyli : Aider les
prestataires de soins de santé a s’attaquer a la
gestion du poids et a la cessation du tabagisme
dans la PR (en anglais seulement)

Entrevue 25 - D Amanda Steiman : Sous
diagnostic et sur diagnostic en rhumatologie
et initiatives d’amélioration de la qualité

(en anglais seulement)

Entrevue 30 - Safoora Fatima : Questionnaire
d’évaluation de la santé et mortalité
(en anglais seulement)

Le comité ACE a travaillé en étroite collaboration avec d’autres
chefs de file de la collectivité arthritique canadienne pour
promouvoir des modeéles de soins. Le comité ACE a sans cesse
identifié les lacunes dans les modéles de soins et les solutions
proposées aux gouvernements provinciaux dans I'ensemble

du Canada. Cliquez ici (https:/jointhealth.org/programs-

jhmonthly-view.cfm?id=194&locale=fr-CA) pour en savoir
plus sur les modeéles de soins.

Le lupus et le cerveau

La D Betty Diamond est considérée comme 'une des expertes
mondiales en matiére de lupus. Toute sa carriére est jalonnée
de découvertes marquantes liées au lupus. Dans I'entrevue

40, la D Diamond explique que les patients peuvent présenter
des déficiences cognitives invisibles et des troubles de 'lhumeur
dans le cadre du processus de leur maladie. Ceci est valable
pour de nombreux patients atteints de lupus, en particulier les
jeunes femmes, a qui I'on a pu dire dans le passé qu’il s’agissait
d’'un symptéme imaginaire.

Dans I'entrevue 8, le D" Paul Fortin aborde également

les impacts psychosociaux du lupus. Il note que pour bien

vivre avec le lupus, il faut plus qu’un simple traitement
médicamenteux, car les patients &gés de 40 a 50 ans et atteints
de la maladie depuis une dizaine d’années ont un score tres
faible en termes de qualité de vie.

1l

Comment les patients
atteints de lupus peuvent-
ils avoir un meilleur
sommeil, conserver leur

emploi et avoir acces

a I’exercice physique?
MyLupusGuide avec
section en francais a
https://www.lupuscanada.
org/francais/) est une

ressource canadienne utile
qui répond a certaines de
ces questions.



https://www.youtube.com/watch?v=xpa0DfEzzKk&list=PL_45pC-Sq6mGBX0IEaIuN8ene21Q5PjEK&index=40
https://www.youtube.com/watch?v=xpa0DfEzzKk&list=PL_45pC-Sq6mGBX0IEaIuN8ene21Q5PjEK&index=40
https://www.youtube.com/watch?v=TMcSM4Qdtss&list=PL_45pC-Sq6mGBX0IEaIuN8ene21Q5PjEK&index=8
https://www.youtube.com/watch?v=4ab7oxnD4ms&list=PL_45pC-Sq6mGBX0IEaIuN8ene21Q5PjEK&index=15
https://www.youtube.com/watch?v=mCpTbd-9CSs&list=PL_45pC-Sq6mGBX0IEaIuN8ene21Q5PjEK&index=25
https://www.youtube.com/watch?v=oHF8kFhF4ms&list=PL_45pC-Sq6mGBX0IEaIuN8ene21Q5PjEK&index=30
https://jointhealth.org/programs-jhmonthly-view.cfm?id=194&locale=fr-CA
https://jointhealth.org/programs-jhmonthly-view.cfm?id=194&locale=fr-CA
https://jointhealth.org/programs-jhmonthly-view.cfm?id=194&locale=fr-CA
https://www.lupuscanada.org/francais/
https://www.lupuscanada.org/francais/
https://www.lupuscanada.org/francais/

L’arthrose

Chaque année, plus de 130 000 Canadiennes et Canadiens
subissent une arthroplastie totale de la hanche ou du

genou, dans la plupart des cas, pour cause d’arthrite. Dans
’entrevue 17, Marie Westby souligne I'importance de la
parties du JointHealth™ réadaptation aprés une arthroplastie et de la préadaptation
insight, axé sur la chirurgie pour gagner du muscle avant 'opération. Marie s’efforce

de remplacement des d’équiper et d'impliquer les patients dans leurs propres soins
articulations. Cliquez ici avant et apres le remplacement d’une articulation, grace a la

(https://jointhealth.org/ mise en ceuvre de la boite a outils EQUIP.

programs-jhexpress-view. Pour en savoir plus sur les programmes disponibles pour
cfm?id=2190&locale=fr-CA) vous aider a prévenir ou a traiter I'arthrose, accédez aux
pour lire ce numéro. entrevues suivantes :

Le comité ACE a publié un

numéro spécial en deux

Entrevue 3 — D Jackie Whittaker : Prévention
de I'arthrose (en anglais seulement)

Entrevue 13 - Christopher Hawk : Physiothérapie
avancée et comment aider les patients a avoir
acces aux soins de l'arthrose

(en anglais seulement)

La recherche dans d’autres
formes d’arthrite

Il existe plus de 100 formes d’arthrite et de maladies
rhumatismales connexes. Pour en savoir plus sur les
recherches passionnantes menées dans le domaine de
maladies spécifiques, regardez les entrevues ci-dessous :

Entrevue 7 - D™ Lihi Eder : Enthéses, arthrite
psoriasique et cardiologie (en anglais seulement)

Entrevue 19 - D' Gilles Boire : Monoarthrite
réfractaire (en anglais seulement)

Entrevue 27 - Mathew Jessome : Outils de
prédiction clinique dans l'artérite a cellules
géantes (en anglais seulement)

Entrevue 29 - Alex Adrian-Hamazaki : La
polyarthrite rhumatoide comme facteur de risque
de thrombo-embolie veineuse

(en anglais seulement)

Entrevue 36 - D" Jonathan Chan : Spondylarthrite
(en anglais seulement)
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https://www.youtube.com/watch?v=78VpGlJssCY&list=PL_45pC-Sq6mGBX0IEaIuN8ene21Q5PjEK&index=17
https://www.youtube.com/watch?v=h3BHDSWuLh8&list=PL_45pC-Sq6mGBX0IEaIuN8ene21Q5PjEK&index=3
https://www.youtube.com/watch?v=npj9UAoH_Qc&list=PL_45pC-Sq6mGBX0IEaIuN8ene21Q5PjEK&index=13
https://jointhealth.org/programs-jhexpress-view.cfm?id=2190&locale=fr-CA
https://jointhealth.org/programs-jhexpress-view.cfm?id=2190&locale=fr-CA
https://jointhealth.org/programs-jhexpress-view.cfm?id=2190&locale=fr-CA
https://jointhealth.org/programs-jhexpress-view.cfm?id=2190&locale=fr-CA
https://www.youtube.com/watch?v=eIWyD67wQR0&list=PL_45pC-Sq6mGBX0IEaIuN8ene21Q5PjEK&index=7
https://www.youtube.com/watch?v=ieGutajtSCI&list=PL_45pC-Sq6mGBX0IEaIuN8ene21Q5PjEK&index=19
https://www.youtube.com/watch?v=Pi7HZaNo_Kg&list=PL_45pC-Sq6mGBX0IEaIuN8ene21Q5PjEK&index=27
https://www.youtube.com/watch?v=jatpeNlnvbw&list=PL_45pC-Sq6mGBX0IEaIuN8ene21Q5PjEK&index=29
https://www.youtube.com/watch?v=WSk4XgPNngk&list=PL_45pC-Sq6mGBX0IEaIuN8ene21Q5PjEK&index=36

Derniéres nouvelles de la collectivité
des patients atteints d’arthrite

On ne soulignera jamais assez I'importance de la collectivité
des patients atteints d’arthrite comme source de connaissances.
Les partenaires et les défenseurs des patients travaillent sans
relache pour que la voix des patients soit prise en considération
dans la recherche, la prise de décision et le développement de
nouvelles initiatives de soins dans tout le pays. Les associations
de patients cultivent également d’'importants espaces pour les
patients en fournissant une éducation, un soutien et un sens
d’appartenance a la collectivité a l'intention des personnes
atteintes. Merci a nos intervieweurs de patients qui ont fait un
grand succes de I'événement #CRArthritis de cette année !

Vous trouverez ci-dessous des entrevues avec des patients
experts et des dirigeants d’associations de patients :

Entrevue 14 - Don Bindon : Vivre avec la
spondylarthrite ankylosante et faire du bénévolat
aupres de I’Association canadienne de
spondylarthrite (en anglais seulement)

Entrevue 18 - Kelly English : Arthrite-recherche
Canada — événements nouveaux et a venir
(en anglais seulement)

Entrevue 23 - Jennifer Wilson et Kelsey Chomistek :
Société Cassie and Friends pour I'arthrite juvénile et
autres maladies rhumatismales

(en anglais seulement)

Entrevue 39 - Trish Barbato : Société de I'arthrite —
événements nouveaux et a venir
(en anglais seulement)

Entrevue 42 - Maya Joshi : L’école, le travail et la vie
personnelle avec la polyarthrite rhumatoide
(en anglais seulement)

Entrevue 44 - Eileen Davidson : Défendre les intéréts

des patients et des parents atteints d’arthrite
(en anglais seulement)
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https://www.youtube.com/watch?v=A2WeqVUn5cg&list=PL_45pC-Sq6mGBX0IEaIuN8ene21Q5PjEK&index=14
https://www.youtube.com/watch?v=J-Y4sx9thWA&list=PL_45pC-Sq6mGBX0IEaIuN8ene21Q5PjEK&index=18
https://www.youtube.com/watch?v=DnKW2vsgzEI&list=PL_45pC-Sq6mGBX0IEaIuN8ene21Q5PjEK&index=23
https://www.youtube.com/watch?v=3x8jwe9Z9Z0&list=PL_45pC-Sq6mGBX0IEaIuN8ene21Q5PjEK&index=39
https://www.youtube.com/watch?v=f9svuzxjZCA&list=PL_45pC-Sq6mGBX0IEaIuN8ene21Q5PjEK&index=42
https://www.youtube.com/watch?v=J1C_ZHdqbAs&list=PL_45pC-Sq6mGBX0IEaIuN8ene21Q5PjEK&index=44

Arthritis Consumer Experts (ACE)
Who we are

Arthritis Consumer Experts (ACE) operates as

a non-profit and provides free research based educa-
tion and information to Canadians with arthritis. We
help (em)power people living with all forms of arthritis
to take control of their disease and to take action

in healthcare and research decision making. ACE
activities are guided by its members and led by people
with arthritis, scientific and medical experts on the ACE
Advisory Board. To learn more about ACE,

visit www.jointhealth.org

Guiding Principles
Healthcare is a human right. Those in healthcare,
especially those who stand to gain from the ill health
of others, have a moral responsibility to examine what
they do, its long-term consequences and to ensure that
all may benefit. The support of this should be shared
by government, citizens, and non-profit and for-profit
organizations. This is not only equitable, but is the
best means to balance the influence of any specific
constituency and a practical necessity. Any amount
remaining from our annual budget at year end remains
with ACE and is used to support the following year’s
core programs to continue helping Canadians living
with arthritis.

For its past 20 years, ACE has consistently
honored a commitment to its members and subscribers,
academic and healthcare professional

colleagues, collaborators, government and the public

that its work is free from the influence of its funders.

To inform ACE employees and our stakeholders,
members, subscribers that we will operate our organi-
zation with integrity and abide by the highest standards
of lawful and ethical behaviour, ACE has adopted this
strict set of guiding principles:

. ACE requests grants from private and public or-
ganizations to support its core program and plans
and allocates those funds free from influence;

. ACE discloses all funding sources in all its
activities;

. ACE does not promote any “brand”, product or
program on any of its materials or its website,
or during any of its educational programs or
activities.

. ACE employees do not receive equity interest or
personal “in-kind” support of any kind from any
health-related organization;

. ACE identifies the source of all materials or
documents used;

. ACE develops positions on health policy, products
or services in collaboration with people living
with arthritis, academic research community,
health care providers and governments free
from concern or constraint of its funders or other
organizations;ACE employees do not engage in
personal activities with its funders;

. Cheryl Koehn does not own stock or any financial
interest in any of its private or public funders.
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Thanks

ACE thanks Arthritis Research
Canada (ARC) for its scientific
review of all ACE and Joint-
HealthTM materials.

ARTHRITIS RESEARCH CANADA

Leading research. finding answers. Saving lves.

Disclosures

Over the past 12 months, ACE received grants- in-aid
from: Arthritis Research Canada, Amgen Canada,
Canadian Institutes of Health Research, Canadian
Rheumatology Association, Eli

Lilly Canada, Hoffman-La Roche Canada Ltd., Knowl-
edge Translation Canada, Merck Canada, Novartis
Canada, Pfizer Canada, Sandoz Canada, Sanofi
Canada, St. Paul’s Hospital (Vancouver), UCB Canada,
and the University of British Columbia.

ACE also received unsolicited donations from
its community members (people with arthritis) across
Canada.

ACE thanks funders for their support to help the
nearly 6 million Canadians living with osteoarthritis,
rheumatoid arthritis, psoriatic arthritis, ankylosing spon-
dylitis and the many other forms of the disease.

Disclaimer

The material contained in this publication should not be
relied on to suggest a course of treatment for a partic-
ular individual or as a substitute for consultation with
qualified health professionals who are familiar with your
individual medical needs. Please contact your physician
for your own health care related questions.

Arthritis
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Experts

#210 - 1529 West 6th Avenue
Vancouver BC V6J 1R1
t: 604.974.1366

feedback@jointhealth.org
www.jointhealth.org

ACE does not promote any “brand”,
product or program on any of its
materials or its website, or during
any of its educational programs or
activities.
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