
Paris, le 21 mars 2011
 
Madame, Monsieur, 
 
Notre enfant commun, la cohorte DESIR, a maintenant terminé sa 

croissance puisque l’objectif initialement fixé, inclure 700 patients ayant 

une spondylarthrite certaine ou probable de moins de 3 ans d’évolution, 

est atteint depuis le printemps 2010. 

Il nous faut maintenant, vous et nous, aider cet enfant à se lancer dans la vie et 

particulièrement le surveiller dans les 10 années à venir, années à risques semées 

d’embûches, de doutes, mais également de certitudes. 

Des embûches car on n’est pas toujours raisonnable à cet âge là, on ne souhaite 

pas toujours faire ce qu’on nous dit être bon pour nous. Ne vous laissez pas 

influencer par de faux amis qui vous incitent à ne pas retourner à vos visites 

semestrielles (pendant 2 ans) puis annuelles de suivi. Ce suivi est indispensable, 

incontournable et, sans vous, nous ne pourrons mener aucun projet.  

Des doutes car à quoi bon aider les autres, faire progresser la recherche, si c’est 

pour continuer à souffrir quotidiennement. N’oubliez pas que grâce à cette 

cohorte, les progrès dans la connaissance des spondylarthrites vont être 

considérables et ceci beaucoup plus rapidement qu’on ne le croit. Alors, 

pourquoi ne pas rêver vous aussi, à titre personnel, de retombées positives issues 

des travaux menés grâce à cette cohorte. Envisagez ces 10 prochaines années 

comme la pierre, dont vous ne soupçonnez pas l’importance, que vous apportez 

à cet édifice fragile mais aux objectifs si nobles. 



Enfin, des certitudes car cette jeune fille en fin de croissance va pouvoir bénéficier du 

modèle et des conseils avisés de sa sœur aînée, la cohorte ESPOIR, qui suit 

maintenant depuis prés de 10 ans des polyarthrites débutantes ; alors quel est le 

constat ? : grâce à cette cohorte, aux patients, aux rhumatologues qui ont ensemble 

participé à ce formidable projet, la France est maintenant clairement à la pointe 

dans l’amélioration des connaissances dans ce domaine. De nouveaux critères 

diagnostiques, établis récemment à l’échelon mondial, l’ont été en grande partie 

grâce à la participation des patients français à cette cohorte ; plus de 50 projets de 

recherche sont terminés, en cours ou en voie de débuter et ce n’est qu’un début.  

On ne peut souhaiter qu’une chose à cette jeune fille : qu’elle suive les traces de sa 

sœur aînée, qu’elle mène sa barque avec courage, enthousiasme et solidarité en 

prenant garde, surtout, à ne pas perdre en route durant ces 10 années 

d’apprentissage tout ce qui fait sa force, c'est-à-dire vous, les patients qui 

contribueront au succès de ce formidable projet. 
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