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LES RHUMATISMES INFLAMMATOIRES CHRONIQUES

EN CHIFFRES

LES RHUMATISMES INFLAMMATOIRES CHRONIQUES
EN QUELQUES « MAUX »

!w "

QUI SOMMES-NOUS ?
QUELLES SONT NOS MISSIONS ?

UNE ASSOCIATION RENFORCEE
A TRAVERS LE TEMPS




Les rhumatismes inflammatoires chroniques
en chiffres

‘

Rhumatismes inflammatoires chroniques (RIC)

Maladies auto-immunes et/ou auto-inflammatoires associées a un déreglement du systeme immunitaire, elles ont
en commun une inflammation chronique qui touche les articulations, évoluant par poussées et entrainant des
douleurs.

A ne pas confondre avec I'arthrose causée par I'usure du cartilage et de I'articulation.

LES RIC LES PLUS FREQUENTS: :

Polyarthrite rhumatoide : N N SRS SN

—> Touche plusieurs articulations
(principalement mains, pieds, genoux, poignets, épaules,
coudes, hanches...)

—> 4 femmes concernées pour 1 homme AR mE R A
—> Pic de diagnostic entre 40 et 60 ans

Spondyloarthrite axiale :

—> La forme axiale touche principalement la
colonne vertébrale et le bassin

3 —> Pic de diagnostic entre 20 et 30 ans

—> Toutes les formes d’arthrites touchant les —> Rhumatisme pouvant toucher tous types
enfants d’articulations, le plus souvent associé au
psoriasis (atteinte de la peau et/ou des ongles et/ou

des muqueuses)
% —> Pic de diagnostic entre 30 et 50 ans
é Ces maladies peuvent survenir a tout age'!

Plus d’1 million de personnes sont concernées en France

rsonnes dont 3 960

i i 308 200
Polyarthrite rhumatoide égés onnes dont <

—> enfants

et maladies apparentées

Spondyloarthrite 237 690 personnes dont :
- - 63 598 personnes atteintes de rhumatisme psoriasique

2 malEeliEs EpRErEiiees - 1190 enfants agés de 0 a 14 ans

Source : Caisse Nationale de I’Assurance maladie ; données mises a jour en juin 2022 (https://data.ameli.fr)
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Arthrite juvénile idiopathique : Rhumatisme psoriasique : ’

o . AFP™-9 rue de Nemours 75011 Paris - tél. 01 400 30 200 - www.polyarthrite.org R g




. W
Les rhumatismes inflammatoires chroniques
en quelques « maux »

s

Des maladies qui s’attaquent aux '
articulations mais pas que... ‘

"

‘ Des maladies multifactorielles aux
causes encore mal connues

={Hormonales

Yeux
Coeur
Poumons
Peau

7 -
|[Environnementales
é (tabac, alimentation, choc émotionnel...)
7
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Des maladies souvent invisibles mais avec de multiples
répercussions ‘

—> Douleurs —> Temps de dérouillage matinal
—> Fatigue —> Perte de mobilité, voire handicap

... Pouvant entrainer des difficultés dans la vie sociale et professionnelle, une incompréhension de
I’entourage...

Des maladies qui ne se guérissent pas, mais...
Une large palette de traitements médicamenteux: ‘

—> Des traitements symptomatiques de la douleur et de I'inflammation
(antalgique, AINS, cortisone...)

—> Des traitements de fond immunomodulateurs pour freiner voire
stopper I’évolution de la maladie (traitements de fond conventionnels,
biomédicaments, anti-JAK...)

il __

—> Des traitements locaux pour soulager une articulation douloureuse
(infiltrations)

Cout annuel moyen des dépenses pour
I’Assurance maladie en 2020 : ‘

73 %

(o)
des polyarthritiques ont
dii cesser leur activité
en raison de leur
pathologie®

Polyarthrite rhumatoide == 3 150 €/malade

Spondyloarthrite é 4 094 €/malade

Sources : ‘

(1) Caisse Nationale de I'Assurance Maladie; données mises a jour en juin 2022 (https://data.ameli.fr)

(2)Selon les chiffres de I'Observatoire « Polyarthrite et vie professionnelle » réalisé en 2013 par 'AFP"*
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Qui sommes-nous ?
Quelles sont nos missions ?

Vi AFP"*

Association Fran;aise des Pnlyarthritiques
, \& des Rhumatismes Inflammatoires Chroniques

CREEE ET ADMINISTREE PAR
DES MALADES

AU SERVICE
DES MALADES

RELAIS EN
FRANCE

PARUTIONS DE LA REVUE
- POLYARTHRITE INFOS

+pe3.7M

DE VISITEURS SUR
LE SITE INTERNET

WWW.POLYARTHRITE.ORG

3 300

ADHERENTS

DE SOUTIEN A LA
RECHERCHE

23 ANS

DE SALONS DE LA

POLYARTHRITE ET
pes RIC

SERVICE D’ ECOUTE ET

DE CONSEIL .
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Informer «

de la PolyArthrite rhumatoide
et des rhumatismes

Salon
§im‘|ammatoires chroniques

dela

PolyArthrite

Polyarthrite rhumatoide
Spondyloarthrite
Rhumatisme psoriasique
Syndrome de Sjogren

\ Le Salon annuel
§

=) Des Salons a Paris et en régions autour du 12 octobre
(la Journée Mondiale de I'Arthrite)

—} Des conférences animées par des rhumatologues et des professionnels
de santé

—} Des ateliers de bien-étre : shiatsu, sophrologie, naturopathie, etc.

Des stands d’information pour échanger et se renseigner sur la maladie,
les traitements et les aides

Lédition:
un secteur clé de 'AFP’e

\ \

-} PolyArthrite infos ST J‘ .
yArthrite \

- nfe

endant!

_} Des articles sur I'actualité de la maladie,

sur la vie quotidienne et des dossiers médicaux
vos douleur
=) Des interviews de spécialistes '

=) Des témoignages de patients , ‘

</
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Les magazines de 'AFP©

Themes:

Alimentation, activité physique, bien-étre,
droits sociaux, vacances, aménagement
du domicile...

Rhumatismes inflammatores chroniques

[T
polyaribsite ¥

ane B, _:':_ﬂF p=

ANNONCE DU DIAGNOSTIC
L=

LES TRAITEMENTS DE LA
POLYARTHRITE EXPLIQUES

AUX

Les expositions de 'AFP"™

LAFP™ propose des expositions pour
informer les malades et le grand public sur
des sujets comme les mécanismes de la
maladie, la prévention ou la douleur.

PolyPratique

wwwwwwwwwwwwwww

Des CONSeils B2
testés et ap] uv&s‘
7iv

ADOPTEZ

LE REGIME I & s

DU BON SENS ! % s
-

Vers
et moins de sédentarité !

Les brochures de 'AFP’¢

Théemes :

Traitements, douleur,

désir d’enfant, complications,
vie pratique...

prevenrion WO ESPACE f révention o prveNTION
E PREVENIR LA SEDENTARITE a LA PREVENTION AU QUOTIDIEN
CARDIOVASCULAIRES v ET SES CONSEQUENCES s

=g m— e . U |
Qui sommes-nous ? ?

J

Commandez nos revues sur :
www.polyarthrite.org
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Qui sommes-nous ?
Quelles sont nos missions ?
I

L’ AFP" sur internet:
De l'information gratuite accessible en ligne

= Des sites d’information

Des conseils pour mieux gérer la maladie au quotidien
Des informations fiables sur le Covid-19 et les RIC

Des réponses aux questions des malades sur leur maladie et leurs droits
Lactualité de la recherche

De la documentation a télécharger gratuitement

Des conférences en ligne

Des webconférences tout au long de I'année pour permettre
aux malades les plus isolés de s’informer sans se déplacer

Des conférences animées par des rhumatologues afin que tous les
malades soient informés des dernieres actualités liées a la maladie

= Les 3 minutes de ’AFP"
Une série en vidéo
et podcast audio

- minutes
Les de I’AFPm o > minutes

de I’AFP™

RIC ET PARCOURS DE FEMMES : E‘, §

COMMENT MON RICA MODIFE &=
LE REGARD QUE JE PORTAIS SUR MO| |

L8 FREDERIQUE

—} Chaque semaine, des experts, professionnels ou malades résument
en 3 minutes ce qu’il faut savoir sur de nombreux sujets en lien avec
les RIC. (gestion du quotidien, traitements, santé mentale...)

2 V"V YN YY" YY" 2" """ YY" YY"y

_} Des émissions courtes, disponibles aux formats vidéo et audio,
accessibles gratuitement sur notre chaine YouTube et sur toutes les
plateformes de podcast
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Qui sommes-nous ?
Quelles sont nos missions ?

re ’actualité de la maladie et de I’association
L A A T B A
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- Découvrez des conseils pour mieux gérer la maladie au quotidien

- Posez vos questions sur la maladie et vos droits
- Accédez a I’actualité de la recherche...
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... Via www.polyarthrit
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... Avec nos vidéos sur YouTube

Conférences, témoignages et interviews...

;! X e ”(;‘/?f‘ 5

\ R R AR 0 0. A T
... Grace a notre newsletter Le fil de I’'info

Le parcours de la
LA polyarthrite rhumatoide

Le parcours de la polyarthrite rhumatoit

_} Chaque mois, 'AFP"™ propose a tous les ff| tl P . &: R

malades de recevoir gratuitement par Sl A ) N = =

mail les actualités de la maladie, de la | SAU R |G S B AR LAl - : ’

recherche et de 'association. R SR t [l e e
-} Pour recevoir notre newsletter, il suffit | IEL T b FEEE

d’envoyer un mail a afpric@afpric.org .na.

ou de nous envoyer un message privé il f
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Qui sommes-nous ?
Quelles sont nos missions ?

Une ligne d’écoute

. POLYARTHRITE
et d e co nsel I : | & Rhumatismes Inflammatoires Chroniques ‘

/8 Besoin d’information ?
EntrAide

Contactez-nous !
Entr'Aide

01 400 30 200
entraide@afpric.org

Un soutien

Des informations sur la maladie, les traitements, les

aides
Découvrez aussi le blog Entr’Aide

avec ses nombreuses réponses

Une intervention auprés d’organismes, de services, données par des professionnels :
de travailleurs sociaux... afpentraide.org

Des réponses adaptées a chaque probleme

Une aide dans la constitution de certains dossiers et

Une aide de proximité pour
les malades :
Nos 70 relais en France

70 relais animés par des bénévoles formés a I’écoute
et au conseil sur toute la France pour des actions de
proximité :

_> Aupres des malades et de leurs proches : écoute, soutien, information, partage d’expérience...

_} En partenariat avec des acteurs du territoire :

} des rhumatologues et d’autres professionnels de santé : participation a des programmes
d’éducation thérapeutique, représentation des usagers dans des instances du systeme de
santé...

§
\
\
\
\
\
\
\
\ la défense des droits
\
\
\
\
\
\
\
§
\

} d’autres associations de malades : défense des droits des malades, d’un acces a des soins de
qualité pour tous, etc.

AFP -9 rue de Nemours 75011 Paris - tél. 01 400 30 200 - www.polyarthrite.org
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Qui sommes-nous ?
Quelles sont nos missions ?

Défendre & Agir

Une connaissance pointue
des besoins et attentes
des malades

Réalisation d’enquétes aupreés des patients (acceés aux soins, qualité
de vie, vie professionnelle, traitements, comorbidités...)

Présentation des résultats de ces enquétes lors de congres
scientifiques nationaux et internationaux

La représentation des patients
atteints d'un RIC

—} Faire entendre la parole des patients aupres des pouvoirs publics et instances
décisionnaires du domaine de la santé

—} Représenter et défendre les malades dans des groupes de travail et d’expertise tels
que la Haute Autorité de Santé (HAS) ou encore I’Agence Nationale de Sécurité du
Médicament et des produits de santé (ANSM)

Depuis 1996, I’AFP"“agit aux cotés d’autres associations 'FrCI nce
pour défendre les droits des malades et contribuer a ASSOS
I’amélioration du systeme de santé, au sein du Collectif :
Interassociatif Sur la Santé (CISS) devenu France Assos SCI nte

Santé. P La voix des usagers

W W AFP™-9 rue de Nemours 75011 Paris - tél. 01400 30 200 - www.polyarthrite.org N g
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Qui sommes-nous ?
Quelles sont nos missions ?

R e 1
Limplication de ’AFP"*
dans la recherche \

Depuis sa création, I'AFPest impliquée dans la recherche car elle est convaincue que c’est I'alliance des
chercheurs et des malades qui permettra un jour de vaincre la maladie. Elle soutient financierement la
recherche, mais elle est également impliquée dans de nombreux groupes de travail pour apporter le point ‘
de vue des malades sur des projets, faire part de leurs préoccupations, de leurs craintes, veiller a leurs
intéréts, aux conditions de participation a ces programmes.

Partenaire historique de GenHotel Partenaire de I'Inserm

LAFP™ soutient f le laboratoire de recherche géné- «Les chercheurs accueillent les malades» :

tique européen sur la polyarthrite, GenHotel. Le rencontres patients et chercheurs dans plusieurs

grand projet scientifique de la "campagne des villes de France. ‘
100 000" a pour objectif d’identifier les facteurs

déclenchants de la polyarthrite, qu’ils soient College de relecture de I'lnserm : participation a la

génétiques ou environnementaux, pour, peut-étre relecture des protocoles de recherche clinique.

un jour, prévenir ou guérir la maladie.
www.genhotel.com ‘

Partenaire de ’AFCROs

Soutien a la promotion de la P .
P (La fédération des entreprises

e-cohorte ComPaRe

\ Y 4 de recherche clinique)
f llaboratif “." ric
Projet scientifique collaboratif qui A F A EDric .
vise a accélérer la recherche sur Ju LAFPl appor:te sr?n e>|<p§rt|se
les maladies chroniques en J \ lpourles trr?(;t eri estc; |'n|qlfes sur
impliquant largement les patients. l,a. F;O yart' " ede parllc(;pe :
TR A information des malades dans ‘
ce domaine.
Membre du réseau Cri-Imidiate Partenaire de la cohorte "E3N" ‘
Réseau dont les objectifs sont de mettre en avant la Etude des facteurs environnementaux, alimentaires
recherche clinique francaise dans les maladies et hormonaux associés au développement de la PR
auto-immunes et inflammatoires et d’aider les au sein d’'une cohorte de 100 000 femmes suivies
chercheurs a obtenir des financements européens. prospectivement depuis 30 ans !

o’ 7
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1 1 Une association renforcée a travers le temps

p A %

Création de I’AFP"c 1988

Création de I’Association Francaise des Polyarthritiques
par Thérese BRETON, Francoise ROZIER
et Aimée JEANNE-ROSE.

Lancement de la revue PolyArthrite infos.

1995 Recherche
2000

Collectes d’ADN pour le laboratoire européen de
recherche génétique pour la polyarthrite rhumatoide,
GenHotel (1995, 1998 et 2000).

1° Salon de la PolyArthrite

Premiere édition des

« Journées Nationales d’Information sur la Polyarthrite
Rhumatoide - JNIPR » qui deviendront

les Salons de la PolyArthrite et des rhumatismes
inflammatoires chroniques.

Défense des malades

Avec d’autres associations et la Société Francaise de
Rhumatologie (SFR), 'AFP™ est intervenue aupres des
autorités de santé pour obtenir 'accés aux biothérapies
pour tous les malades le justifiant médicalement.

Création du service Entr’Aide

La ligne d’écoute Entr’Aide est mise en place.

Deux ans plus tard, un service d’aide juridique complete
ce dispositif pour aller plus loin dans la défense des droits
des malades.

Reconnaissance de I’AFP™

LAssociation Frangaise des Polyarthritiques et des
rhumatismes inflammatoires chroniques est
Reconnue d’Utilité Publique.

Représentation des malades

Agréée depuis 2007 par le ministere de la Santé pour
représenter les usagers dans les instances hospitalieres
ou de santé publique, 'AFP™ participe a la création de
France Asso Santé et siege a son CA.

___Pres de vous malgré I’épidémie

LAFP"c accompagne les malades pendant I'épidémie
de Covid-19 et crée une plateforme internet avec des
informations actualisées sur le Covid-19 en lien avec les
rhumatismes inflammatoires chroniques.
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Vers ’avenir

LAFP™ poursuit ses missions (aide et défense des
malades, soutien a la recherche) et lance de nouveaux
projets : enquétes, éditions, supports en ligne...
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