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Les MICI : des maladies « invisibles », mais des impacts bien réels sur la vie
des malades !

La maladie de Crohn et la rectocolite hémorragique (RCH) sont des maladies inflammatoires chroniques
de l'intestin (MICI) dont on ne guérit pas, et qui touchent 10 millions de personnes dans le monde, dont
250 000 en France.

Les symptomes digestifs comme des diarrhées urgentes et impérieuses (jusqu’a 15 selles par jour !) et
des douleurs abdominales, mais parfois aussi des symptomes articulaires, dermatologiques et
oculaires, handicapent le quotidien des personnes malades. A cela s’ajoutent une fatigue qui peut étre
omniprésente et de nombreux autres impacts sur I'alimentation, la vie sociale, la scolarité et le travail,
I'estime de soi, la vie de couple et de famille, qui sont souvent invisibles mais qui sont autant de
difficultés a surmonter !

En 2020, I’'afa a mené avec IPSOS, I'enquéte Regards Croisés sur les MICI, qui mesure les impacts des
MICI sur les malades et les proches. Voir les résultats.
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Les causes de ces maladies ne sont pas clairement définies, mais la recherche explore I’hypothése
d’une prédisposition génétique (méme s’il ne s’agit pas de maladies héréditaires), et des facteurs
environnementaux (industrialisation, tabac, hygiénisme, alimentation, pollution...), qui peuvent étre a
I'origine d’une dyshiose, c’est-a-dire d’une altération qualitative et fonctionnelle du microbiote
(anciennement flore intestinale).

D’ou I'importance d’une Journée mondiale dédiée a ces maladies afin de briser le tabou, mieux faire
connaitre du grand public les MICI et leurs conséquences, mais aussi accélérer la recherche, afin de
trouver de nouvelles pistes thérapeutiques et les moyens de guérir un jour prochain ces maladies.


https://www.afa.asso.fr/enquete-regards-les-resultats/
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ET RCH
NOMBRE DE MALADES :

10 MILLIONS DANS LE MONDE

3 MILLIONS EN EUROPE
270 000 EN FRANCE
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8000 NOUVEAUX CAS
CHAQUE ANNEE

1 CAS DIAGNOSTIQUE TOUTES LES HEURES
20 % SONT DES ENFANTS
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DU CORPS
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CROHN :

Sur les différents
segments du tube
digestif de la
bouche jusqu'a

~

I'nygiéne de vie dans les pays industrialisés.

I'anus
Intestin gréle
RCH : Célon
Rectum
Célon Rectum
Anus
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2 MALADIES QUI NE SE

Objectif des médicuments existanis :

Agir sur la poussée de la maladie
selon la sévérité des Iésions

Aminosalycilés, corticoides, .
immunomodulateurs, biothérapies

* MICI : Maladies Inflammatoires Chroniques de l'Intestin. RCH : Rectocolite hémorragique

MICI : MALADIE DE CROHN
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QUEL AGE ?

o PIC DE DIAGNOSTIC ENTRE 15 ET 35 ANS

Des maladies qui ont doublé
chez les 13-19 ans
(www.sciencedirect.com)

Une MICI chez I'enfant ou 'adolescent est souvent
responsable d’'un ralentissement de la croissance

- CAUSES DE CES MALADIES : Aucune couse idenfifiée

Plusieurs génes de susceptibilité mais aussi des facteurs environnementaux sont suspectés ainsi que des
modifications de la flore intestinale ( sources : presse.inra.fr). De nombreuses études sont en cours, sur le réle de
'environnement notamment : la pollution, les additifs alimentaires, les effets des antibiotiques durant I'enfance,

SYMPTOMES

Inflammation du tube
digestif provoquant :

« Douleurs abdominales

« Diarrhées ( Entre 4 et 20 selles par jour)
« Impériosité des selles

« Perte d’appétit et amaigrissement

« Grande fatigue

« Fievre

Alternance entre phase de poussée (crise) et de rémission
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SYMPTOMES EXTRA DIGESTIFS

Linflammmation peut se localiser en
dehors de I'intestin et provoquer des
manifestations rhumatismales, oculaires
etfou cutanées
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GUERISSENT PAS
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Chirurgie :
Elle n'est pas curative mais peut
soulager les malades

CROHN : 1 malade sur2 est opéré
dans les 10 ans suivant le diagnostic

RC_H .1 Malade sur 3 dans les 20 années
suivant le dignostic (source : www.proktos.com)
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Le 19 mai : tous en violet !

Tous les ans, le 19 mai marque la Journée mondiale de mobilisation et de sensibilisation dédiée aux
MICI, portée a I'échelle mondiale par I'EFCCA, et en France par notre association, I'afa Crohn RCH
France. Cette date est devenue un temps fort de communication, un grand mouvement de solidarité
pendant lequel personnes malades et proches, associations de patients, professionnels de santé,
partenaires, collectivités et personnalités publiques sensibles a notre cause organisent des actions

et portent fierement du violet, couleur de la lutte contre ces maladies.
Partout dans le monde, les plus monuments se parent de violet, contribuant ainsi a rendre visibles ces
handicaps invisibles !

En 2022 : une édition spéciale « Générations
MICI ! »

Il n’y a pas d’age pour étre diagnostiqué d’'une MICI ! S’il y a
un pic de diagnostic chez les 15-30 ans, 20% des cas
concernent les enfants et les jeunes, et il peut arriver de se
découvrir malade d’une MICI une fois devenu senior !

Ce sont des maladies de toute la vie, avec lesquelles les
malades doivent apprendre a composer, et qui peuvent
impacter des moments clés de leur parcours : scolarité, vie
professionnelle, vie sociale, de couple et de famille, voyages
et loisirs, alimentation, activité physique...

GENERATIONS MICI !
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Avec le slogan « Générations MICI ! », nous souhaitons :

1. Rendre visibles ces combats du quotidien menés par des malades de tous ages et leurs proches !
En parler, c’est lutter contre les préjugés, c’est briser le tabou, et contribuer aux mieux étre et
mieux vivre des malades.

2. Informer les personnes concernées qui ne nous connaissent pas encore, que 'afa est la pour les
accompagner et les aider a dépasser leurs difficultés du vivre avec la maladie.

3. Alerter sur I'augmentation des cas, en particulier chez les jeunes enfants! Il est urgent
d’accélérer la recherche pour mieux connaftre les causes dans |’espoir de vaincre les MICI ! Pour
que les générations de demain ne soient plus menacées par ces maladies !

Agissez avec nous !

En 2022, de nombreuses actions seront organisées partout en France : illuminations de monuments
emblématiques, stands d’information, conférences, rencontres conviviales, défis sportifs...

\,. Tous solidaires
afa~< pour vaincre les MK
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Des moments d’échanges ciblés selon les publics (familles, jeunes,
actifs, seniors) seront proposés en présentiel et en virtuel :
I’objectif étant de parler des problématiques qui les concernent et
de répondre a toutes leurs questions.

Sur les réseaux sociaux, la mobilisation s’amplifie chaque année :
« coming out » de la maladie, messages de soutien, photos avec
des accessoires violets ! Un défi mobilisateur sera prochainement

proposé !
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Cette Journée se veut un temps fort de médiatisation !
Elle est I'occasion de mobiliser de nombreuses personnalités publiques qui affichent leur soutien a notre

cause, et de retombées presse nationales et locales, précieuses pour la visibilité des MICI !

 LeParisien |

Cergy: lamaladie de Crohn, « ¢’est un handicap invisible et on :
veuten parler sans honte » °

Alors que la journée mondiale des Maladie:
Tintesti i

mmatoires chromiques d Eﬂﬁm A i Journée mondiale des MICI : En cette journée mondiale MICI, je
e el oy u chorEgraphle padr rendre 10 millions de malades dans soutien toutes les personnes qui se

= visibles les maladies de Uintestin le monde battent contre les maladies chroniques
"] -1~ L de I'intestin @afacrohnrch #worldlbdday
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MICI : MALADIE DE CROHN ET RCH
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Vous pouvez vous aussi apporter votre pierre a I’édifice !

En soutenant la Journée mondiale des MICI, vous contribuez a I'avancée de notre combat et de sa
visibilité, mais également au changement des mentalités sur le handicap invisible !

C’est aussi 'opportunité de mobiliser vos collaborateurs sur un événement a tonalité tres positive et
solidaire et au retentissement mondial ! Vous pouvez par exemple partager sur vos réseaux sociaux des
messages et photos en violet avec #WorldIBDDay !

C'est enfin bénéficier d’une belle visibilité sur I'ensemble de nos outils de communication : afa
magazine, site internet, réseaux sociaux, affiche et dossier de presse !

Participation 2022 partenaires : 5000€ net de taxes.
Vous souhaitez en savoir plus ? Contactez :

- Alain Olympie, Directeur de I'afa : directeur@afa.asso.fr / 06 48 73 40 52
- Eve Saumier, Responsable communication de I'afa : eve.saumier@afa.asso.fr /01 71 18 36 93

Revivez la Journée mondiale des MICI 2021 ! (Cliquez ici)

Crohn - RCH - France

Le 19 mai 2021, plus de 50 pays
se sont mobilisés pour mettre
en lumiére la lutte contre les
MICI : www.worldibdday.org

Découvrez en photos les
actions réalisées en France !

Merci aux nombreux
participants, bénévoles de I'afa,
partenaires et municipalités
pour leur mobilisation
R R exceptionnelle !
Ganers per ¥ i s Q www.afa.asso.fr/jmm2021
oche)

Crohn - ACH- France

www.afa.asso.fr/jmm2021
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Journée mondiale des MICI 2022 #WorldIBDDay _

afak L’afa Crohn RCH France, 40 ans de lutte contre les MICI !

Crohn - RCH - France

L'afa Crohn RCH France est l'unique association nationale de malades et de proches engagés dans la
lutte contre les maladies inflammatoires chroniques de l'intestin (MICI) : la maladie de Crohn et la
rectocolite hémorragique (RCH). Elle est reconnue d’utilité publique.

Ses missions:

e Guérir : elle suscite et finance des programmes de recherche, du fondamental a la clinique. C'est
un acteur incontournable dans |'aide au développement et a la recherche, quifinance des projets
originaux, sélectionnés par son Comité scientifique.

e Représenter tous les malades et leurs proches, en portant leur voix aupres des décideurs
politiques et de santé.

e Agir, avec ses délégations régionales. Elle soutient, accompagne et informe les malades et leurs
proches.

e Informer : I'afa propose une information validée sur les maladies, les traitements, les droits et
I'alimentation sur son site internet, ses brochures et MICI Connect, sa plateforme
d’accompagnement personnalisé.

En 2022, elle marquera les 40 ans d’existence, d’actions et d’avancées contre les MICI.
Notre site : www.afa.asso.fr

MALADIE
DE CROH

RECTOCOLITE
HEMORRAGIQUE

C’EST

NORMAL

D’AVOIR DES
QUESTIONS.

)

( L’AFA EST VOTRE ALLIEE DU QUOTIDIEN.

NOS SERVICES ET NOS ACTIONS

J

CONTACTEZ-NOUS !
01 801 821 81
WWW.AFA.ASSO.FR Crohn - RCH - France

8


http://www.afa.asso.fr/

