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PRESENTATION
DE CE GUIDE

La granulomatose éosinophile avec polyangéite (GEPA)
est une affection médicale rare. Elle peut affecter les gens
de différentes manieres.’

Comme pour de nombreuses maladies rares, il existe un
manque important de sensibilisation sur cette pathologie,
méme parmiles médecins.” C’est pour cette raison, que
des patients atteints de GEPA et leurs représentants
dans les associations de patients en Italie, aux Etats-Unis
et au Royaume-Uni se sont réunis pour créer ce guide
afin d’aider les personnes vivant avec une GEPA a mieux
comprendre leur maladie.

Vous y trouverez des informations sur la maladie, des
conseils pour vous aider lors de vos rendez-vous médicaux
ainsi que des astuces pour faciliter votre quotidien.

Nous espérons que &
ce guide vous apportera
des informations et

des conseils utiles
au quotidien!
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QU’EST-CE QUE GEPA : UNE MALADIE
LA GEPA? COMPLEXE

QUELLES SONT SES CARACTERISTIQUES ? UNE PATHOLOGIE QUI EVOLUE DANS LE TEMPS

La GEPA comporte généralement trois phases.

GEPA signifie Granulomatose Eosinophile avec PolyAngéite A chaque étape, les symptdmes peuvent varier :'

La GEPA est une maladie rare. Elle touche environ 15 personnes
sur 1 million en Eur‘ope.3

La GEPA s'appelait autrefois le syndrome de Churg-Strauss.

. , ' o Lasthme Inflammation
Parfois certaines personnes continuent a utiliser ce nom.” ) .
s’aggrave, des vaisseaux

La cause de la GEPA est encore mal connue, mais c’est une +/- atteintes sanguins et
maladie complexe qui peut affecter différentes parties nasales atteintes d'organes
du corps et provoquer de nombreux symptomes différents.’ (ex: coeur, reins,
Les personnes atteintes de GEPA partagent des caractéris- site)
tiques communes. Elles présentent notamment un trop grand 9
nombre d’éosinophiles (un type de globules blancs). Le stade Le stade

Ceci peut étre responsable d'une inflammation prodomique vascularitique

des vaisseaux sanguins (appelée «vascularite »).
Cette inflammation peut endommager les tissus
et les organes. Sans une prise en charge appro-
priée, les conséquences peuvent étre graves.*

La GEPA peut étre confondue avec d’autres maladies telles
que certains types de cancer, des infections parasitaires
ou d’autres pathologies liées aux éosinophiles, comme

v O La GEPA est une maladie que l'on ne peut pas les SHE (syndromes hyperéosinophiles). Le diagnostic
guérir mais qui peut étre contrdlée par des est donc parfois difficile et peut engendrer un retard
el e A de prise en charge pour les patients.?®

La GEPA est une maladie rare pour laquelle il existe un La GEPA est une maladie complexe
mangque de sensibilisation méme parmiles médecins ? qui peut étre difficile a diagnostiquer?




GEPA : DIFFERENTES PARTIES
DU CORPS AFFECTEES

LES SYMPTOMES LES PLUS COURANTS

DE LA GEPA SONT*:
O, ©n
(3¢ @
1l ‘

Essoufflement/ Nez Douleur Fatigue/ Atteintes
asthme ®7 qui coule ® thoracique”’ fievre oculaires®
ﬁ :) @ @

Courbatures Eruptions Taches de Douleurs  Engourdissement/
et douleurs cutanées’ sang sur abdominales® picotements”’

articulaires *® la peau®
Les personnes atteintes de Noter I’évolution des symp-
GEPA peuvent développer tomes au cours du temps est
différents symptomes et ceux-ci  utile pour suivre la maladie
varient de légers a graves.’ mais aussi pour dialoguer avec
Ces symptomes sont suscep- I'equipe medicale.
tibles de nuire au sentiment En cas de nouveaux symptémes
de bien-étre, affectant les contactez votre médecin sans
relations, le travail et d’autres tarder.

aspects de la vie quotidienne.’

Pour informer I'équipe soignante,

suivez vos symptomes et leur évolution

* Liste non-exhaustive

QUE SONT LES
EOSINOPHILES ?

QUEL ROLE JOUENT-ILS DANS VOTRE CORPS ?

Le systéme immunitaire
est composé de différents
types de globules blancs,
tels que les éosinophiles,
les lymphocytes et les
neutrophiles. lls ont tous
des rdles différents.®

Les globules blancs sont
fabriqués dans la moelle
osseuse et font partie
du systeme immunitaire. ®

Les éosinophiles (parfois
aussi appelés les polynu-
cléaires éosinophiles)

sont impliqués dans les
défenses immunitaires.

lls sont notamment impor-
tants dans la lutte contre
les infections par des para-
sites.®

Les éosinophiles font naturellement
partie de votre systeme immunitaire




LE NIVEAV LE SUIVI REGULIER
D’EOSINOPHILES DE LA GEPA

QUEL ROLE JOUE-T-IL DANS LA GEPA ? LE NIVEAU D’EOSINOPHILES ET D’AUTRES
MARQUEURS INFLAMMATOIRES PEUVENT
CHANGER EN FONCTION DES TRAITEMENTS

Certains globules blancs, tels Une fois diagnostiquée, .

que les lymphocytes et les la GEPA doit étre prise QUE VOUS PRENEZ.

éosinophiles, sont impliqués en charge par une équipe Pour cette raison, votre médecin va mesurer régulierement

dans la GEPA.® de médecins ayant des votre niveau d’éosinophiles et d’autres marqueurs inflamma-
Les personnes atteintes de spécialités différentes. Cette toires. Cela lui permettra de suivre votre maladie ainsi que la
GEPA présentent des taux trés ~ €quipe est coordonnée par réponse a votre traitement. ®°

élevés d’éosinophiles dans le un médecin hospitalier en lien Votre médecin va aussi aborder les aspects psychologiques,
sang.” avec un centre de référence sociaux et professionnels de votre maladie.®

« maladies auto-immunes et

Ces éosinophiles, en grande _ o
ny maladies systémiques rares » “Qu'est-ce que
quantité, sont responsables L
d 4 9 cela signifie
dinfl . de d ou un centre de compétence.

mages au niveau des vaisseaux

sanguins.®

Le diagnostic de la GEPA repose
en premier lieu sur un test san-

guin pour vérifier 'augmentation
des éosinophiles dans le sang.*

Le médecin demande aussila
réalisation d’autres tests pour
diagnostiquer la GEPA et pour
la caractériser au mieux.

La biopsie et la recherche de
marqueurs spécifiques font
partie des éléments nécessaires

au diagnostic de la maladie.*
Votre médecin est l'interlocuteur privilégié

pour vous expliquer la maladie et sa prise en charge
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QUI SONT LES PERSONNES
IMPLIQUEES DANS VOTRE
PRISE EN CHARGE ?

COMMENT AGIR EN TANT QUE PATIENT ?

Les patients atteints de GEPA
peuvent présenter une grande
variété de symptémes.

En fonction de votre maladie,
vous pouvez donc étre amené a
consulter différents médecins
spécialisés lors de votre
parcours de soin.™

Différents spécialistes sont
fréquemment impliqués dans la
prise en charge de la GEPA : les
internistes, les immunologistes
cliniciens, les rhumatologues, les
pneumologues, les neurologues,
les cardiologues, .."

Tous ces spécialistes ainsi que
votre médecin généraliste sont
coordonnés par un médecin
hospitalier spécialiste de votre
maladie.”

Les rendez-vous sont
des moments importants
dans votre parcours, les
préparer est essentiel.

Vous étes un membre impor-
tant de votre équipe soignante.
Comprendre |la maladie, les
traitements et comment gérer
votre quotidien sont des élé-
ments clés de votre prise en
charge dans sa globalité.™

Des séances d’éducation
thérapeutique peuvent

vous étre proposées pour
approfondir vos connaissances
et apprendre a vivre avec votre
maladie.™

Vous étes 'acteur

principal de votre
parcours de soin

LES SPECIALISTES LES PLUS

FREQUEMMENT IMPLIQUES
SONT :41°

......................... e ORL (OtoRhino
Laryngologie)
- pour I'asthme

Neurologue ¢

- pour les modifica-
tions de la sensibilité,
la diminution de force
dans un membre, ORL comme les

la paralysie polypes nasaux
Cardiologue

- pour les problemes

Pneumologue

- pour 'asthme
de coeur: myocardite / et les atteintes
infarctus du myocarde au niveau des

poumons

Néphr‘ologue ................... Interniste
- pour les atteintes
des reins : sang
dans les urines sanguins /

vascularite

Rhumatologue e....ocovvcnec
- pour les douleurs

Dermatologue

cutanées ou des
démangeaisons

musculaires ou
articulaires /
polyarthrite

ou les symptdmes

liés aux vaisseaux

- pour les éruptions

- pour les problemes

1
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OPTIMISER VOS
RENDEZ-VOUS
CHEZ LE MEDECIN

Avant / pendant vos
rendez-vous chez le médecin

il pourrait étre utile de:

O Faire une liste des sujets
et des questions dont
vous aimeriez discuter

O Réfléchir a la maniere
dont vous ferez part
de vos préoccupations
lors du rendez-vous

O Demander a votre
médecin si vous pouvez
envoyer des questions
entre les rendez-vous

X

Il est important que vous vous
sentiez capable de dire ce que
vous ressentez. C'est-a-dire,

de vous sentir a l'aise d’aborder
vos pensées, vos craintes sans
peur d’étre jugé. Soyez votre
propre représentant.

Votre médecin est la pour vous
expliquer, méme plusieurs fois,

votre maladie et votre traitement.

N’hésitez pas a lui poser des
questions si besoin.

Vous pouvez aider votre méde-
cin en suivant les signes et les
symptomes de la maladie, en
identifiant les facteurs déclen-
chants ou en connaissant les
éventuels effets indésirables
possibles.™

Comprendre les enjeux
de la maladie participe
a Pamélioration de la
santé et a une meilleure

qualité de vie

QUELS SONT LES
CONSEILS AU QUOTIDIEN ?

QUE POUVEZ-VOUS FAIRE POUR MIEUX
COMPRENDRE ET GERER VOS SYMPTOMES ?

Dans la gestion de votre mala-
die au quotidien, il est important
de connaitre sa maladie mais
aussi de reconnaitre les signes
d’alerte :

- Identifier les signes de la récidive

« Reconnaltre les facteurs
déclenchants

« Savoir qui prévenir en cas de
récidive

Votre médecin peut aussi vous

recommander d’adopter des

mesures hygiéno-diététiques : °

+ Adopter un régime sans exces
de sel ni de sucre (hotamment
en cas de corticothérapie)

« Adopter une alimentation
équilibrée

Tenir un journal peut vous aider

atrouver des déclencheurs et

des tendances dans vos symp-

tomes au fil du temps, c'est un

outil qui peut aider votre médecin

dans votre prise en charge.

N’arrétez jamais votre
traitement sans avis
médical préalable.

Lorsque des symptomes
apparaissent, il peut étre
utile de noter:

« La date / 'heure

* Lelieu

« 'activité en cours
* Les repas / les boissons

* Les médicaments de la journée

Cela peut aider a déterminer
tout déclencheur alimentaire
ou environnemental de vos
symptomes.

Prendre des photos peut
s'avérer tres utile pour
faciliter le dialogue avec

le médecin




COMMENT DEMANDER
DE L'AIDE AUX AUTRES ?

COMMENT MIEUX VIVRE LA MALADIE ?

Comme pour toute personne
atteinte d’'une maladie rare, avoir
une GEPA peut provoquer un
manque d’information, mais aussi
un sentiment d’isolement et un
besoin de rencontrer d’autres
personnes avec des atteintes
similaires.?

La GEPA est une maladie qui
perturbe la vie quotidienne. Vivre
avec une GEPA peut impacter

le travail, les relations sociales
et le bien-étre psychologique.”

“Pouvons-nous
parler ?”

Il est utile de discuter de tout
changement de votre humeur
avec votre médecin. Il pourra
vous aider a trouver un soutien
supplémentaire.

Aidez votre entourage a mieux
comprendre vos besoins et vos
attentes, pour quiils puissent vous
aider.’

Vous pouvez également contac-
ter des associations de patients
pour vous renseigner sur les
programmes ou les services
quils mettent a disposition.’

Rencontrer d’autres
personnes atteintes de
GEPA peut vous aider a

mieux vivre avec la maladie

15



POUR EN SAVOIR PLUS

Pour en savoir plus :

* FAPR: Filiere de santé des maladies auto-immunes
et auto-inflammatoires rares.

https://www.fai2r.org/

« GFEV : Groupe Frangais d’Etude des Vascularites.
https://www.vascularites.org/

« France Vascularite : Association de patients et proches de patients concernés par des
vascularites.

https://www.association-vascularites.org/

- RespiFil : filiere de santé des maladies respiratoires rares.
https://www.respifil.fr/

Ce guide a été élaboré par GSK, des patients et des
représentants d’associations de patients.

Le projet a été soutenu par une subvention
sans restriction de GSK.
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