L’AFLAR FETE SES 80 ANS

Les affections rhumatismalesonstituent aujourd’hui 'une des priorités
de Santé Publigue comme en témoigne la reconnaissarpour 2000-2010 de la
décennie des « maladies des os et des articulations
La reconnaissance des affections rhumatologiquesmEnd de I'information
procurée aux différents acteurs de santé mais aussila population générale.

Le révolution récente des thérapeutiques éRhumatologie ouvre des espoirs
considérables dans ces maladies ;la meilleure congfrension des mécanismes
pathologiques grace a des projets de recherche pdace du patient mieux établie
comme participant a sa propre thérapeutique ont augienté le réle de chacun des
acteurs soignants,soignés et associations de patgen

* L'AFLAR VA FETER SES 80 ANS LE 15 NOVEMBRE 2008 DANS
LES SALONS DE LA MAISON DES ARTS ET METIERS

Cette premiere association composée a la fois de lades et de médecins(en nombre
égal),ce qui lui donne toute son originalité et tae son efficacité a été la premiéere
association reconnue d’utilité publique(1937) et Iseule oeuvrant pour les grandes
pathologies de Santé Publique telles que La Lombadgl’Arthrose,l'Ostéoporose,les
Rhumatismes Inflammatoires,la chirurgie mais aussia Fibromyalgie(association
affiliée) et le Syndrdme d’Ehlers Danlos.

Une apres —midi de conférences est prévue dans pesstigieux salons de La Maison
des Arts et Métiers ,au 9bis avenue d’'léna , des umatologues de grande renommée,
dont les chefs de service des CHU ayant soutenu FAAR nous ouvrirons les
perspectives d’avenir des grandes pathologies rhurt@ogiques citées mais nous
entendrons également des conférences sur le rhunsgnt dans la sociéte , le vécu des
patients , le sport, le retentissement du rhumatisendans la famille,dans le monde du
travail, nous aborderons I'accessibilité et le Hanidap ,,notions d’actualité puisque le
9 Octobre prochain sera la journée mondiale du Hanidap,jour ou les

gouvernements réunis par 'ONU prendront des mesuiepour harmoniser les lois
d’aides et d’accessibilité aux personnes a mobilit@duite ou handicapées.

Nous mettons a la disposition des sponsors salon de 90m2 dédié aux stands
institutionnels.

Une conférence de presse et un cocktail régéraux conférenciers, aux meédecins ,
patients ,sponsors et personnalités qui onicg '’AFLAR cl6turera la journée.

* L'HISTOIRE D'UNE ASSOCIATION PARALLELE A L'HISTOIRE
DE LA RHUMATOLOGIE
L’Association Francaise de Lutte AntiRhumatismale st née de la LFCR(Ligue
Francaise Contre les Rhumatisme)créée en 1928 etatisformée en AFLAR en
1972.
-Naissance de la Rhumatologie et de la Ligue contle Rhumatisme

En 1928,la Rhumatologie n’existe pas.C’est I'hydralgie médicale et le thermalisme
qui en font office.A part la goutte,la spondylarthite ankylosante,toutes les
maladies étaient confondues sous le terme de rhunmhe déformant.Aucune
thérapeutique majeure du type de celles actuellementilisées n’était reconnue.Les



malades les plus atteints étaient voués a I'impotea progressive et terminaient
leurs vies en souffrant au fond d’'une salle d’hopél.Personne ne s’en occupait,ni
les pouvoirs publics,ni les instituts privés.Seulgjuelgues hommes généreux se
préoccupaient sans grand succes de leur sort.

Déja,avant la £® guerre mondiale,quelques medecins avaient pressefd colt des
rhumatismes(surtout en Allemagne)et plusieurs pratiens avaient fait ressortir le
fait que l'invalidité rhumatismale était alors 8 fois supérieure a celle engendrée par
la tuberculose,alors véritable fléau médical.

Lors du IVéme congres international de physiothéra a Berlin,en Mars 1913,le
Dr J.Van Breemer d’Amsterdam lanca un appel pour lacréation d’un institut
international pour la recherche sur les maladies rbbmatismales,il voulait que cet
organisme ait a la fois une tache scientifique ebsiale. Aprés la guerre en 1921 a
Londres,lors d'un congres de thermalisme était créda Société Internationale
d’Hydrologie Médicale dont le ' président fut le Dr R. Fortescue Fox. Dans le
cadre de cette société ,a Paris, en 1921 sous laégdence d'Henri
Forrestier,thermaliste mondialement connu d’Aix-lesBains ,J.Van Breemer réussit
a concrétiser ses projets d’avant-guerre.Des perspalités médicales Européennes
fondérent un comité International pour le Rhumatisrne,lequel fut agrée par la
section d’hygiéne de la Société des Nations ;le Bortescue devint son président,le
Dr Van Breemer,son secrétaire géenéral.Son objectiétait de créer des comités
nationaux dans tous les pays européens et effectivent,entre 1928 et 1990,suivant
I'exemple de la France,une dizaine de ligues natiafes virent le jour. En octobre
1928,le Comité International pour le Rhumatisme desnait La ligue Internationale
Contre le Rhumatisme.Son siege était fixé a Amsteath pour 10 ans.

Parmi les nouveaux objectifs figurait la publication trimestrielle Actea
Rheumatologica et I'institution de congres bisannus dont le succes s’est confirmé
avec le temps.

-Les grands évenements qui ont fait L'AFLAR

e 1937 :La LCR obtient la reconnaissance d'utilité pblique

e 1938 :Création d’'une commission permanente du Rhuntsme a la section
supérieure de I'Hygiéne Sociale.

» 1949 :Création de la premiére chaire de Rhumatologia la Faculté de Médecine
de Paris dont le titulaire est F.Coste.

e 1953 :Création de la section sociale de la LFCR panodification des statuts de
la ligue.Les présidents de cette section spécialgdnt F.Layiani,puis J.Forestier
et F.Delbarre.

* 1969 :Création de la Société Francaise de Rhumatgie,individualisant les
activités scientifiques de la LFCR.

e 1972 :La LFCR est remplacée par 'AFLAR qui a pourmission de coordonner
pour optimiser la lutte contre les douleurs et leshandicaps d’origine ostéo-
articulaires,les actions de toutes les personnes ydiques et morales
concernées :malades,acteurs de
santé(médecins,pharmaciens,infirmiéres,kinésithéragutes,ergothérapeutes,psy
chologues,assistantes sociales,économistes de faé&sa
L'AFLAR EST LA PREMIERE ASSOCIATION CONCERNANT DES
MALADES A ETRE RECONNUE D'UTILITE PUBLIQUE ;

En 2002,grace a des legs , L'AFLAR longtemps hébe¥g par le SFR a la pitié
s’installe dans ses locaux au 2 rue Bourgon, ParkVIIl.Elle dispose ainsi de



locaux pour l'accueil ,les réunions et les Conseilsd’Administration
parfaitement administrés par deux secrétaires.

-PRESENTATION DE L'AFLAR AUJOURD’HUI
* Nos objectifs

Nous cherchons a améliorer la qualité de vie desg@nnes atteintes,leur implication
active dans la chaine de santé,faire progresserpaise en charge médicale,sociale ainsi
gue la recherche,favoriser I'égalité d’accés aux 8t et a la prévention,développer
I'éducation pour la santé,faire reconnaitre le poid humain et socio-économique majeurs
des atteintes de I'appareil locomoteur et d’agir apres des pouvoirs publics.

Son originalité et sont efficacité sont la conséqnee de la parité Medecins/Patients-
Malades

e Les moyens mis en ceuvre

L’information du public,des patients et de leur enburage,des professionnels
de santé et des pouvoirs publics est une des pripales missions de
I’AFLAR.Des sections régionales organisent réguli@ment des rencontres
entre usagers et professionnels de santé(conféresgeurnée portes
ouvertes,journées d’éducation patients) et favorise le dialogue a tous les
niveaux.

Chaque année, le congres national de I'AFLAR est @noccasion de
rencontres et d’échanges privilégiés et ont pour $eprofessionnels concernés
valeur de formation permanente. lls abordent les thmes qui nous sont
chers : nouveautés thérapeutiques,l’éducation patigs,les maladies,les
retentissement économiques et sociaux des maladibamatismales.

Les associations de malades affiliées(consacrééuné des grandes
affectionsde rhumatologiques

(AFF pour la Fibromyalgie,AFS,ALUSSA et SPONDYLIS pour les
Spondylarthropathies,L’APNO pour la Polyarthrite Rh umatoide,’AFSED
pour la maladie ’"EHLERS DANLOS..)

L’AFLAR joue un role auprés des administrations detutelle ; elle joue un
réle transversal au sein de ces associations en altent des themes de santé
publigue comme I'Arthrose, I'Ostéoporose, la douley la chirurgie,
I'accessibilité et handicap, la reconversion profesonnelle. Elle soutien les
petites associations orphelines et leur ouvre le@ide, par son site

internet :(wwwe.aflar.org) elle permettra a chaque @sociation affiliée

d’ouvrir son propre portail.

L’AFLAR est partie prenante dans des actions natioales en collaboration
avec le ministére de le Santé,la DGS(douleur,ostémpse,rhumatismes
inflammatoires) et est partenaire du programme natbnal »Bien

Vieillir ».Elle est membre fondateur du CFRM(college francais des
Médecins Rhumatologues , participe aux reunion du EEM,de 'INSERM,
recommandations de 'AFSSAPS...Elle est sollicitéeap 'HAS dans la



relecture des professionnellefaites pour les rhumatismes inflammatoires
(PR et SPA).

Elle garde des liens étroits avec la SFR pour org#ser des rencontres
communes et prévoir des actions de prévention etidformation.

Elle participe & d’autres CA d’organisations sur lacherche( Arthritis
Fondation Courtin)

Depuis 2005,’AFLAR est représitée aux groupes de travail de
L’AFSSAPS, participe a I'élabation de fiches santé présentes dans les
pharmacies,les hopitaux,les cabinets médicaux oud&s études de pharma-

covigilance.

L’AFLAR a lancé la Participation de Patients dans le programme
« Patient Partner »,dans la formation des étudiast en meédecine
(intervention de patients volontaires et spécialenmt formés comme
enseignants auprés des Etudiants en Medecine) quiest développé en
France depuis 1997 dans plusieurs CHU ;cette méthed pédagogique
innovante privilégie la transmission aux étudiantdu vécu de la maladie et
de I'importance d’un dialogue de qualité entre le Mdecin et le Patient.

Depuis 2001 en Région Centre puis au niveau Nationaun
partenariat avec 'AFLAR , la SNCF et les conseilgégionaux s’est établi
sur la notion d’accessibilité. En collaboration ave d’autres associations
d’aide au Handicap, le terme de « personnes a moibd réduite »est ainsi
établi et reconnu.

Instaurée en 2005,le N° vei810 42 02 42 ,Allo Rhumatismes est en place.

C’est un N° d’écoute adapté apersonnes isolées, anxieuses voire dépres-

sives,tenu par des bénévolestivés,souvent patients eux-mémes,formés

pour assurer une qualité d’éate de niveau d’expertise suffisant. Son but :

aider les personnes en détreskeur faire voir des solutions, les rensei-

gner ou tout simplement lesrider vers les professionnels de santé

qui sont spécialisés dans Isunaladies ou vers les CHU les plus proches,ou
vers les acteurs sociaux,Maisons Départementales Handicap...Les
écoutants obéissent aux regles d’éthique et de nealité vis-a-vis du corps

médical.

L’édition mensuel du journal bouge ton rhumatisme »permet de tenir tous

nos adhérents informés(des niestations,des comptes rendus de congres,
des innovations thérapeutiques, des nouvelles I@gles sociales ou socio-
professionnelles...)

Enfin,depuis AVRIL 2008,notr@ouveau site(www :aflar.org) est une
source intarissable d’infornteons et d’échange.

Sur le plan international,elle représente la Franceu comité des Ligues
Sociales de 'EULAR(European Ligue Against Rhumatim),elle est



partenaire de la « décénie des os et des articularis(2000-2010) sous I'égide
des Nations Unies et de 'OMS.



