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Chers Collègues, Chers Amis,  

Vous avez contribué à la mise en place et au succès de la Cohorte DESIR. Grâce à 
vous, 708 patients ont pu être inclus dans cette cohorte de patients atteints de 
rachialgies inflammatoires correspondant très probablement à une forme axiale de 
spondyloarthrite, terme consacré par l’ASAS et qui doit remplacer celui de 
spondylarthropathie. 

Les premiers travaux scientifiques issus de la Cohorte DESIR ont été effectués 
rapidement puisque d’ores et déjà  5 articles ont été publiés dans des revues 
internationales, ainsi que des communications et posters aux congrès américains, 
européens et/ou français. Tous les patients encore dans la cohorte ont été  revus à 2 
ans et les premiers patients vont avoir bientôt 5 ans de suivi. 

Inclure plus de 700 patients, commencer à publier, ceci n’est qu’une première étape. 
Tous nos efforts vont être dédiés à suivre autant que faire se peut, tous les malades 
inclus dans la Cohorte DESIR. En effet, la réussite d’une cohorte et la qualité des 
travaux scientifiques qui en découlent, dépendent directement du nombre de malades 
qui continueront à être suivis à 5 ans et à 10 ans. Il faut que tous ensemble nous 
fassions le maximum pour limiter le nombre de patients perduslimiter le nombre de patients perduslimiter le nombre de patients perduslimiter le nombre de patients perdus de vue de vue de vue de vue dans la Cohorte 
DESIR. Le risque de perdre des patients va certainement varier en fonction des 
centres mais aussi du type de patients et il est probable que les patients ayant des 
affections bénignes et/ou en rémission, ont plus de risques de se lasser d’un suivi 
régulier que parfois ils ne comprennent pas. D’autres patients pour des raisons 
personnelles (déménagement, travail, raisons familiales…) ne souhaiteront pas non 
plus revenir régulièrement. Pour tous ces malades, il est crucial que vous trouviez en 
partenariat avec votre centre régional et le centre de coordination régional, une 
solution qui peut être personnalisée et adaptée à chaque malade. De nombreuses 
solutions sont possibles afin de permettre de garder le contact avec tous les patients 
et de perdre le moins de patients possibles dans la cohorte.  



Il faut bien comprendre que le maintien des malades dans une cohorte est une 
épreuve difficile, de longue haleine, qui nécessite organisation, patience et ténacité. 
Tous les efforts réalisés pour inclure des patients dans la Cohorte DESIR seront 
grandement valorisés si ces mêmes malades sont suivis avec régularité. Nous 
comptons sur vous pour faire le maximum pour que DESIR reste un très beau succès 
et que nous puissions continuer à suivre un nombre maximum de patients dans la 
cohorte. 

Enfin, je vous rappelle que vous pouvez suivre la Cohorte DESIR à travers son blog 
(www.lacohortedesir.fr) . N’hésitez pas à le consulter, même à poser des questions. 

Bien amicalement, 

 

Bernard Combe, pour le Comité de Coordination de DESIR 

 


