
France Vascularites
Association de patients reconnue d’intérêt général

7 Rue de l’église
21540 BLAISY-BAS
09 87 67 02 38
association.vascularites@gmail.com
www.association-vascularites.org

M. Raphaël DARBON – Bénévole



Formation / Éducation
• Éducation thérapeutique du patient
• Formation immunité/auto-immunité
• Ateliers complémentaires
• Vulgarisation

Recherche
• Participe à l’effort de recherche €
• Appels à projets
• Enquêtes
• Veille bibliographique
• Partenariats institutionnels
• Congrès, journées scientifiques
• Événements caritatifs
• Agrément d’intérêt général 

= réduction d’impôts sur les dons

Partenariats
• Conseil scientifique
• Alliance Maladies Rares, Rare Disorders Belgium
• Orphanet, Eurordis, Vasculitis International
• GFEV (Groupe Français d’Étude des Vascularites)
• FAI2R (Filière des maladies Auto-Immunes et Auto-Inflammatoires Rares)
• CRMR + CCMR (Centres de Références/Compétences Maladies Rares)

Représentation des usagers
• Défense des droits des usagers
• Agrément représentant des usagers

Vie quotidienne
• Bien être (fatigue, douleurs, 

sommeil…)
• Handicap invisible
• Dossier MDPH
• Aidants
• Transition enfants/adultes
• Scolarité / insertion professionnelle

Sensibilisation du corps 
médical et pouvoirs publics
• Errance de diagnostic
• Errance de prise en charge
• Qualité de vie
• Documentation

Réunions
• Journées patients
• Réunions d’informations
• Web conférences
• Replay/DVD des conférences
• Chaîne Youtube

www.association-vascularites.org

Écoute / Soutien / Orientation
• Permanence téléphonique 09 87 67 02 38 +
• Permanence mail contact@association-vascularites.org
• Café papote 
• Réseaux sociaux
• Forums



CORTICO VASC ANCA
• Vascularites associées aux ANCA

• 100 réponses

• Comparer le ressenti des effets secondaires des corticoïdes
Patients / Proches aidants / Médecins

• Impact des effets secondaires des corticoides sur la qualité
de vie

Remerciements aux participants et au Pr. Hubert De Boysson



CORTICO VASC ANCA 

103 réponses

1

64

38

0

10

20

30

40

50

60

70

Autre Femme Homme

Genre
Moyenne d'âge 58,3 ans

min 16 ans
Max 88 ans

la granulomatose avec polyangéite 40
la granulomatose éosinophilique avec polyangéite 16

la polyangéite microscopique 9
vascularite associée aux ANCA anti-PR3 ou anti-MPO 19

vascularite associée aux ANCA (sans autre distinction) 10
vascularite associée aux ANCA (chevauchement sur 2 vascularites) 9
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CORTICO VASC ANCA 

Délai diagnostic Moyenne délai 
diagnostic (jours) min Max

la granulomatose avec polyangéite 40 523 5 7032

la granulomatose éosinophilique avec polyangéite 16 1693 20 8340

la polyangéite microscopique 9 448 2 2262

vascularite associée aux ANCA anti-PR3 ou anti-MPO 19 573 33 3768

vascularite associée aux ANCA (sans autre distinction) 10 338 5 1919

vascularite associée aux ANCA (chevauchement sur 2 vascularites) 4 411 92 1642
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CORTICO VASC ANCA 

Atteintes

Manifestations ORL 72 70%
Douleurs articulaires 50 49%
Manifestations respiratoires 45 44%
Douleurs musculaires 32 31%
Manifestations neuropathiques périphériques 
(membres inférieurs et/ou membres 
supérieurs)

27 26%

Manifestations rénales 21 20%
Autres manifestations 22 21%
Manifestations cutanées 24 23%
Manifestations ophtalmiques 14 14%
Manifestations cardiaques 8 8%
Manifestations digestives 7 7%

moyenne nombre d'atteintes 3
min 1
Max 9

Fatigue intense 91 88%
Perte de poids 39 38%
Perte d'appétit 32 31%
Fièvre >38°C 32 31%

Malaise(s) 18 17%

Autres signes

Actuellement
Maladie inactive 60
Modérément active 39
Très active 4
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CORTICO VASC ANCA 
Atteintes Signes cliniques

Nombre d’atteinte(s) et qualité de vie



CORTICO VASC ANCA 

Dose quotidienne de corticoïdes
0 mg 51 50%
Entre [1 et 5] mg/jour 28 27%
Entre ]5 et 10] mg/jour 14 14%
Entre ]10 et 20] mg/jour 5 5%
Supérieur à 20 mg/jour 5 5%

103 100%

min 1
Maxi 30



Classement patient Rang
1
2

3

4

Troubles de l'humeur (irritabilité 5

Modification de votre alimentation 6
Troubles de l'appétit (augmentation de 
l'appétit 7

Hypertension artérielle 8
Troubles de la mémoire 9
Troubles digestifs (aigreur/douleurs de 
l'estomac 10

Ostéoporose 11
Fragilité cutanée (sécheresse 12
Troubles de la vision (baisse de vue 13
Baisse de la libido 14
Perte de cheveux 15
Fracture(s) osseuse(s) 16
Tremblements des mains 17
Modification de la pilosité 18
Insuffisance surrénalienne : A l'arrêt des 
corticoïdes (ou à une dose ≤ à 5 mg/jour) 19

Diabète (cortico induit 20
Infections 21
Autres - Nécrose osseuse 22
Perturbation du cycle menstruel 23

Autres - Impatience membres inférieurs 24

Autres - Hernie discale + sciatique 25
Autres - Trouble de l'équilibre 26

CORTICO VASC ANCA 
Classement proche/aidant Rang

1

2

3

4

Modification de votre alimentation 5
Problème(s) musculaire(s) (crampes 6
Troubles de l'appétit (augmentation 
de l'appétit 7

Baisse de la libido 8
Troubles de la mémoire 9
Hypertension artérielle 10
Fragilité cutanée (sécheresse 11
Ostéoporose 12
Tremblements des mains 13
Troubles de la vision (baisse de vue 14
Fracture(s) osseuse(s) 15
Troubles digestifs (aigreur/douleurs 
de l'estomac 16

Perte de cheveux 17
Infections 18
Diabète (cortico induit 19
Modification de la pilosité 20
Insuffisance surrénalienne : A l'arrêt 
des corticoïdes (ou à une dose ≤ à 5 
mg/jour)

21

Autres - Nécrose osseuse 22
Autres - Hernie discale 23
Autres douleurs articulaires 24
Autres - Trouble de l'équilibre 25

classement médecin Rang
1

2

3

4

Modification de votre 
alimentation 5

Hypertension artérielle 6
Troubles de l'appétit 
(augmentation de l'appétit 7

Ostéoporose 8
Troubles de l'humeur (irritabilité 9
Troubles digestifs 
(aigreur/douleurs de l'estomac 10

Troubles de la vision (baisse de vue 11
Troubles de la mémoire 12
Fragilité cutanée (sécheresse 13
Infections 14
Insuffisance surrénalienne : A 
l'arrêt des corticoïdes (ou à une 
dose ≤ à 5 mg/jour)

15

Diabète (cortico induit 16
Fracture(s) osseuse(s) 17
Perte de cheveux 18
Baisse de la libido 19
Tremblements des mains 20
Autres - Nécrose osseuse 21
Perturbation du cycle menstruel 22
Modification de la pilosité 23
Autres - trouble de l'équilibre 24



Classement patient Rang
1
2

3

Problème(s) musculaire(s) (crampes 4

Troubles de l'humeur (irritabilité 5

Modification de votre alimentation 6
Troubles de l'appétit (augmentation de 
l'appétit 7

Hypertension artérielle 8
Troubles de la mémoire 9
Troubles digestifs (aigreur/douleurs de 
l'estomac 10

Ostéoporose 11
Fragilité cutanée (sécheresse 12
Troubles de la vision (baisse de vue 13
Baisse de la libido 14
Perte de cheveux 15
Fracture(s) osseuse(s) 16
Tremblements des mains 17
Modification de la pilosité 18
Insuffisance surrénalienne : A l'arrêt des 
corticoïdes (ou à une dose ≤ à 5 mg/jour) 19

Diabète (cortico induit 20
Infections 21
Autres - Nécrose osseuse 22
Perturbation du cycle menstruel 23

Autres - Impatience membres inférieurs 24

Autres - Hernie discale + sciatique 25
Autres - Trouble de l'équilibre 26

CORTICO VASC ANCA 
Classement proche/aidant Rang

1

2

3

Troubles du sommeil 4

Modification de votre alimentation 5
Problème(s) musculaire(s) (crampes 6
Troubles de l'appétit (augmentation 
de l'appétit 7

Baisse de la libido 8
Troubles de la mémoire 9
Hypertension artérielle 10
Fragilité cutanée (sécheresse 11
Ostéoporose 12
Tremblements des mains 13
Troubles de la vision (baisse de vue 14
Fracture(s) osseuse(s) 15
Troubles digestifs (aigreur/douleurs 
de l'estomac 16

Perte de cheveux 17
Infections 18
Diabète (cortico induit 19
Modification de la pilosité 20
Insuffisance surrénalienne : A l'arrêt 
des corticoïdes (ou à une dose ≤ à 5 
mg/jour)

21

Autres - Nécrose osseuse 22
Autres - Hernie discale 23
Autres douleurs articulaires 24
Autres - Trouble de l'équilibre 25

classement médecin Rang
1

2

3

Modification de l'apparence 
physique (gonflement du visage 4

Modification de votre 
alimentation 5

Hypertension artérielle 6
Troubles de l'appétit 
(augmentation de l'appétit 7

Ostéoporose 8
Troubles de l'humeur (irritabilité 9
Troubles digestifs 
(aigreur/douleurs de l'estomac 10

Troubles de la vision (baisse de vue 11
Troubles de la mémoire 12
Fragilité cutanée (sécheresse 13
Infections 14
Insuffisance surrénalienne : A 
l'arrêt des corticoïdes (ou à une 
dose ≤ à 5 mg/jour)

15

Diabète (cortico induit 16
Fracture(s) osseuse(s) 17
Perte de cheveux 18
Baisse de la libido 19
Tremblements des mains 20
Autres - Nécrose osseuse 21
Perturbation du cycle menstruel 22
Modification de la pilosité 23
Autres - trouble de l'équilibre 24



Classement patient Rang
1
2

Modification de l'apparence 
physique (gonflement du visage 3

Problème(s) musculaire(s) (crampes 4

Troubles de l'humeur (irritabilité 5

Modification de votre alimentation 6
Troubles de l'appétit (augmentation de 
l'appétit 7

Hypertension artérielle 8
Troubles de la mémoire 9
Troubles digestifs (aigreur/douleurs de 
l'estomac 10

Ostéoporose 11
Fragilité cutanée (sécheresse 12
Troubles de la vision (baisse de vue 13
Baisse de la libido 14
Perte de cheveux 15
Fracture(s) osseuse(s) 16
Tremblements des mains 17
Modification de la pilosité 18
Insuffisance surrénalienne : A l'arrêt des 
corticoïdes (ou à une dose ≤ à 5 mg/jour) 19

Diabète (cortico induit 20
Infections 21
Autres - Nécrose osseuse 22
Perturbation du cycle menstruel 23

Autres - Impatience membres inférieurs 24

Autres - Hernie discale + sciatique 25
Autres - Trouble de l'équilibre 26

CORTICO VASC ANCA 
Classement proche/aidant Rang

1

2

Modification de l'apparence 
physique (gonflement du visage 3

Troubles du sommeil 4

Modification de votre alimentation 5
Problème(s) musculaire(s) (crampes 6
Troubles de l'appétit (augmentation 
de l'appétit 7

Baisse de la libido 8
Troubles de la mémoire 9
Hypertension artérielle 10
Fragilité cutanée (sécheresse 11
Ostéoporose 12
Tremblements des mains 13
Troubles de la vision (baisse de vue 14
Fracture(s) osseuse(s) 15
Troubles digestifs (aigreur/douleurs 
de l'estomac 16

Perte de cheveux 17
Infections 18
Diabète (cortico induit 19
Modification de la pilosité 20
Insuffisance surrénalienne : A l'arrêt 
des corticoïdes (ou à une dose ≤ à 5 
mg/jour)

21

Autres - Nécrose osseuse 22
Autres - Hernie discale 23
Autres douleurs articulaires 24
Autres - Trouble de l'équilibre 25

classement médecin Rang
1

2

Troubles du sommeil 3

Modification de l'apparence 
physique (gonflement du visage 4

Modification de votre 
alimentation 5

Hypertension artérielle 6
Troubles de l'appétit 
(augmentation de l'appétit 7

Ostéoporose 8
Troubles de l'humeur (irritabilité 9
Troubles digestifs 
(aigreur/douleurs de l'estomac 10

Troubles de la vision (baisse de vue 11
Troubles de la mémoire 12
Fragilité cutanée (sécheresse 13
Infections 14
Insuffisance surrénalienne : A 
l'arrêt des corticoïdes (ou à une 
dose ≤ à 5 mg/jour)

15

Diabète (cortico induit 16
Fracture(s) osseuse(s) 17
Perte de cheveux 18
Baisse de la libido 19
Tremblements des mains 20
Autres - Nécrose osseuse 21
Perturbation du cycle menstruel 22
Modification de la pilosité 23
Autres - trouble de l'équilibre 24



Classement patient Rang
1

Troubles du sommeil 2
Modification de l'apparence 
physique (gonflement du visage 3

Problème(s) musculaire(s) (crampes 4

Troubles de l'humeur (irritabilité 5

Modification de votre alimentation 6
Troubles de l'appétit (augmentation de 
l'appétit 7

Hypertension artérielle 8
Troubles de la mémoire 9
Troubles digestifs (aigreur/douleurs de 
l'estomac 10

Ostéoporose 11
Fragilité cutanée (sécheresse 12
Troubles de la vision (baisse de vue 13
Baisse de la libido 14
Perte de cheveux 15
Fracture(s) osseuse(s) 16
Tremblements des mains 17
Modification de la pilosité 18
Insuffisance surrénalienne : A l'arrêt des 
corticoïdes (ou à une dose ≤ à 5 mg/jour) 19

Diabète (cortico induit 20
Infections 21
Autres - Nécrose osseuse 22
Perturbation du cycle menstruel 23

Autres - Impatience membres inférieurs 24

Autres - Hernie discale + sciatique 25
Autres - Trouble de l'équilibre 26

CORTICO VASC ANCA 
Classement proche/aidant Rang

1

Prise de poids 2

Modification de l'apparence 
physique (gonflement du visage 3

Troubles du sommeil 4

Modification de votre alimentation 5
Problème(s) musculaire(s) (crampes 6
Troubles de l'appétit (augmentation 
de l'appétit 7

Baisse de la libido 8
Troubles de la mémoire 9
Hypertension artérielle 10
Fragilité cutanée (sécheresse 11
Ostéoporose 12
Tremblements des mains 13
Troubles de la vision (baisse de vue 14
Fracture(s) osseuse(s) 15
Troubles digestifs (aigreur/douleurs 
de l'estomac 16

Perte de cheveux 17
Infections 18
Diabète (cortico induit 19
Modification de la pilosité 20
Insuffisance surrénalienne : A l'arrêt 
des corticoïdes (ou à une dose ≤ à 5 
mg/jour)

21

Autres - Nécrose osseuse 22
Autres - Hernie discale 23
Autres douleurs articulaires 24
Autres - Trouble de l'équilibre 25

classement médecin Rang
1

Problème(s) musculaire(s) 
(crampes 2

Troubles du sommeil 3

Modification de l'apparence 
physique (gonflement du visage 4

Modification de votre 
alimentation 5

Hypertension artérielle 6
Troubles de l'appétit 
(augmentation de l'appétit 7

Ostéoporose 8
Troubles de l'humeur (irritabilité 9
Troubles digestifs 
(aigreur/douleurs de l'estomac 10

Troubles de la vision (baisse de vue 11
Troubles de la mémoire 12
Fragilité cutanée (sécheresse 13
Infections 14
Insuffisance surrénalienne : A 
l'arrêt des corticoïdes (ou à une 
dose ≤ à 5 mg/jour)

15

Diabète (cortico induit 16
Fracture(s) osseuse(s) 17
Perte de cheveux 18
Baisse de la libido 19
Tremblements des mains 20
Autres - Nécrose osseuse 21
Perturbation du cycle menstruel 22
Modification de la pilosité 23
Autres - trouble de l'équilibre 24



Classement patient Rang
Prise de poids 1
Troubles du sommeil 2
Modification de l'apparence 
physique (gonflement du visage 3

Problème(s) musculaire(s) (crampes 4

Troubles de l'humeur (irritabilité 5

Modification de votre alimentation 6
Troubles de l'appétit (augmentation de 
l'appétit 7

Hypertension artérielle 8
Troubles de la mémoire 9
Troubles digestifs (aigreur/douleurs de 
l'estomac 10

Ostéoporose 11
Fragilité cutanée (sécheresse 12
Troubles de la vision (baisse de vue 13
Baisse de la libido 14
Perte de cheveux 15
Fracture(s) osseuse(s) 16
Tremblements des mains 17
Modification de la pilosité 18
Insuffisance surrénalienne : A l'arrêt des 
corticoïdes (ou à une dose ≤ à 5 mg/jour) 19

Diabète (cortico induit 20
Infections 21
Autres - Nécrose osseuse 22
Perturbation du cycle menstruel 23

Autres - Impatience membres inférieurs 24

Autres - Hernie discale + sciatique 25
Autres - Trouble de l'équilibre 26

CORTICO VASC ANCA 
Classement proche/aidant Rang
Troubles de l'humeur (irritabilité 1

Prise de poids 2

Modification de l'apparence 
physique (gonflement du visage 3

Troubles du sommeil 4

Modification de votre alimentation 5
Problème(s) musculaire(s) (crampes 6
Troubles de l'appétit (augmentation 
de l'appétit 7

Baisse de la libido 8
Troubles de la mémoire 9
Hypertension artérielle 10
Fragilité cutanée (sécheresse 11
Ostéoporose 12
Tremblements des mains 13
Troubles de la vision (baisse de vue 14
Fracture(s) osseuse(s) 15
Troubles digestifs (aigreur/douleurs 
de l'estomac 16

Perte de cheveux 17
Infections 18
Diabète (cortico induit 19
Modification de la pilosité 20
Insuffisance surrénalienne : A l'arrêt 
des corticoïdes (ou à une dose ≤ à 5 
mg/jour)

21

Autres - Nécrose osseuse 22
Autres - Hernie discale 23
Autres douleurs articulaires 24
Autres - Trouble de l'équilibre 25

classement médecin Rang
Prise de poids 1
Problème(s) musculaire(s) 
(crampes 2

Troubles du sommeil 3

Modification de l'apparence 
physique (gonflement du visage 4

Modification de votre 
alimentation 5

Hypertension artérielle 6
Troubles de l'appétit 
(augmentation de l'appétit 7

Ostéoporose 8
Troubles de l'humeur (irritabilité 9
Troubles digestifs 
(aigreur/douleurs de l'estomac 10

Troubles de la vision (baisse de vue 11
Troubles de la mémoire 12
Fragilité cutanée (sécheresse 13
Infections 14
Insuffisance surrénalienne : A 
l'arrêt des corticoïdes (ou à une 
dose ≤ à 5 mg/jour)

15

Diabète (cortico induit 16
Fracture(s) osseuse(s) 17
Perte de cheveux 18
Baisse de la libido 19
Tremblements des mains 20
Autres - Nécrose osseuse 21
Perturbation du cycle menstruel 22
Modification de la pilosité 23
Autres - trouble de l'équilibre 24



CORTICO VASC ANCA - TOP 5
Classement patient Rang

Prise de poids 1

Troubles du sommeil 2

Modification de l'apparence 
physique (gonflement du visage 3

Problème(s) musculaire(s) (crampes 4

Troubles de l'humeur (irritabilité 5

Classement proches/aidants Rang

Troubles de l'humeur (irritabilité 1

Prise de poids 2

Modification de l'apparence 
physique (gonflement du visage 3

Troubles du sommeil 4

Modification de votre alimentation 5

classement médecins
Rang

Prise de poids 1

Problème(s) musculaire(s) (crampes 2

Troubles du sommeil 3

Modification de l'apparence 
physique (gonflement du visage 4

Modification de votre alimentation 5



CORTICO VASC ANCA 
(1) étant aucun impact ; (10) étant un impact maximal. Vous pouvez prendre en 
considération les contraintes entrainées par cet effet secondaire (baisse de 
moral, regard de l’autre, estime de soi, privation, baisse d’énergie, besoin 
d’aide, angoisses, difficultés avec l’entourage, + de médicaments, + d'examens, 
+ de surveillance...)



CORTICO VASC ANCA 

Prise de poids
Sous corticoïdes

Prise de poids
entre [1 et 5kg[

8
entre [5 et 10kg[

15
entre [10 et 15kg[

20
> 15 kg
21

Mini
2

Maxi
61

Quel régime ?
Sans rajout de sel et/ou de sucre et/ou graisse

26
Sans sel strict et/ou sans sucre strict et/ou sans graisse

17
Aucun régime en particulier

3



CORTICO VASC ANCA 

62%

38%

Si besoin, adhéreriez-vous à nouveau au traitement par corticoïdes ou 
souhaiteriez-vous une alternative thérapeutique si elle existe(c'est à 

dire d'un autre médicament avec moins d'effets secondaires) ?

NON, je préfèrerais une alternative thérapeutique dans la mesure du possible

OUI, je reprendrai des corticoïdes

Appréhension à reprendre des 
corticoïdes
PAS DU TOUT 39 38%
UN PEU 34 33%
BEAUCOUP 30 29%

103 100%



CONCLUSION
• 62 % préféreraient un autre traitement équivalent aux corticoïdes, mais avec moins 

d’effets secondaires.

• La prise de poids est l’effet secondaire le plus gênant au quotidien, tant pour le 
patient que du point de vue du médecin (biais ?). L’irritabilité et les troubles de 
l’humeur sont les plus gênants au quotidien du point de vue de l’aidant ou de 
l’accompagnant.

• L’effet secondaire qui a le plus d’impact sur la qualité de vie est la fracture osseuse.

Remerciements aux participants et au Pr. Hubert De Boysson
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