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L’association et ses actions 



L’Atrésie	  de	  l’Œsophage	  	  

•  L’œsosphage	   est	   un	   «	   tuyau	   »	   qui	   achemine	   les	  
aliments	   de	   la	   bouche	   vers	   l’estomac.	   Il	   se	   situe	  
dans	  le	  thorax,	  derrière	  la	  trachée.	  

•  La	   trachée	   est	   un	   conduit	   qui	   transporte	   l’air	  
jusqu’au	  poumon.	  

L’atrésie	  de	  l’œsophage	  est	  une	  malforma&on	  congénitale	  de	  l’œsophage	  
et	  de	  la	  trachée.	  	  

u  L’atrésie	  de	  l’œsophage	  est	  une	  «	  interrup&on	  »	  de	  
l’œsophage.	  Il	  n’y	  a	  plus	  de	  connexion	  entre	  
l’œsophage	  et	  l’estomac.	  

u  Il	  existe	  plusieurs	  types	  d’atrésies	  (voir	  diapo	  4)	  



Les	  différents	  types	  d’Atrésie	  

De	  nombreuses	  complica3ons	  dues	  à	  l’AO	  existent,	  elles	  sont	  regroupées	  
en	  un	  mot	  VACTERL	  :	  	  
	  

-‐Anomalie	  de	  la	  colonne	  Vertébrale	  
-‐Atrésie	  ou	  imperfec&on	  Anale	  
-‐Malforma&on	  Cardiaque	  
-‐Fistules	  Trachéo-‐oesophagienne	  
-‐Atrésie	  de	  l’Œsophage	  
-‐Anomalie	  Rénale	  
-‐Malforma&on	  des	  membres	  (Limb)	  

Une	  fistule,	  est	  une	  communica&on	  anormale	  entre	  la	  trachée	  et	  l’œsophage.	  C’est	  un	  «	  canal	  »	  
qui	  relie	  anormalement	  un	  organe	  à	  un	  autre.	  

Sans	  fistule	  

Avec	  fistule	  proximale	  (située	  sur	  
l’œsophage	  extérieur)	  



Les	  différents	  types	  d’Atrésie	  

Avec	  fistule	  proximale	  et	  distale	   Avec	  fistule	  en	  H	  (œsophage	  en	  
con6nuité)	  

Avec	  fistule	  distale	  (située	  sur	  
l’œsophage	  intérieure)	  

La	  présence	  ou	  non	  d’une	  fistule	  détermine	  le	  «	  type	  »	  d’atrésie	  dont	  souffre	  la	  personne	  dite	  
«	  AO	  	  »	  pour	  atrésie	  de	  l’œsophage.	  



Vivre	  avec	  une	  AO	  
L’atrésie	  de	  l’œsophage	  se	  «	  répare	  »	  à	  la	  naissance	  par	  une	  lourde	  interven&on	  chirurgicale	  et	  

nécessite	  souvent	  de	  nombreuses	  semaines	  d’hospitalisa&on.	  
	  	  

Chocapic	  (Dimitri,	  11	  mois	  en	  2014,	  AO	  type	  III)	  avec	  sonde	  PH	  métrie	  

Suite	  à	   la	  naissance	  de	   leur	  enfant,	   les	  parents	  peuvent	  avoir	  à	   faire	  de	  
nombreux	   séjours	   à	   l’hôpital	   liés	   à	   des	   complica&ons	   respiratoires,	   des	  
reflux	   acides,	   des	   accidents	   de	   compression	   de	   trachée	   ou	  
d’aliments	  bloqués	  dans	  l’œsophage.	  
	  	  
Il	  est	  alors	  nécessaire	  d’engager	  un	  travail	  de	  rééduca&on	  alimentaire.	  
Ce	   travail	   permet	   de	   préserver	   au	  maximum	   la	   succion	   en	   proposant	  
des	  s&mula&ons	  buccales	  quo&diennes	  et	  des	  jeux	  buccaux	  vocalisés.	  
	  	  
Cependant,	   il	  arrive	  que	   l’enfant	  doive	  être	  alimenté	  par	  une	  sonde	  
reliée	   directement	   à	   son	   estomac	   par	   une	   gastrostomie	   c’est	   ce	  
qu’on	  appelle	  la	  nutri&on	  entérale.	  
	  	  



L’Associa&on	  	  

•  Le	  site	  internet	  de	  l’AFAO	  a	  reçu	  le	  label	  HONcode	  et	  a	  été	  élu	  2ème	  site	  du	  jour	  
par	  l’émission	  «	  Les	  Maternelles	  »	  du	  20	  décembre	  2012.	  

•  L’associa&on	   	  publie	  «	   	  Mâchouille	  »,	  un	  magazine	  d’informa&ons	  pour	  les	  familles	  
diffusé	  deux	  fois	  par	  an	  et	  très	  apprécié	  des	  familles	  et	  du	  milieu	  médical.	  Mâchouille	  a	  été	  
complimenté	  dans	  l’émission	  «	  Les	  Maternelles	  »	  du	  20	  décembre	  2012.	  

•  L’AFAO	  permet	  aussi	  aux	  familles	  de	  mieux	  comprendre	  la	  maladie	  grâce	  à	  un	  réseau	  
na&onal	  de	  200	  foyers	  qui	  se	  sou&ennent	  mutuellement	  par	  téléphone,	  via	  sa	  page	  
Facebook	  ou	  par	  l’intermédiaire	  d’une	  liste	  de	  diffusion	  :	  l’AFAO-‐list	  

•  L’AFAO	  organise	  régulièrement	  des	  rencontres	  en	  présence	  de	  psychologues	  et	  de	  
professionnels	  de	  santé	  pour	  que	  les	  parents	  puissent	  évoquer	  en	  toute	  simplicité	  	  
leur	  quo&dien.	  

	  	  

L’Associa&on	  Française	  de	  l’Atrésie	  de	  l’Œsophage	  est	  une	  associa&on	  de	  loi	  1901	  fondée	  en	  2002,	  afin	  de	  briser	  
l’isolement	  des	  familles	  touchées	  par	  l’atrésie	  de	  l’œsophage	  (AO)	  et	  a	  pour	  volonté	  première	  le	  sou&en,	  l’écoute,	  

l’accueil,	  mais	  surtout	  l’informa&on	  des	  familles	  confrontées	  à	  cege	  maladie	  rare.	  	  



è

Les	  ac&ons	  pour	  la	  recherche	  	  
•  Mise	  en	  place	  d’un	  conseil	  scien&fique	  composé	  de	  médecins	  issus	  de	  différentes	  spécialité	  
•  Créa&on	   du	   Centre	   des	   Références	   des	   Affec&ons	   Congénitales	   et	   Malforma&ves	   de	  

l’Œsophage,	  unique	  en	  Europe	  au	  CHRU	  de	  Lille	  
•  Créa&on	   de	   la	   Fédéra&on	   EAT	   (Esophageal	   Atresia	   and	   Tracheo-‐Esophageal	   fistula	   support	  

groups)	  réunissant	  six	  associa&ons	  européennes.	  
•  En	  2008,	   la	  Haute	  Autorité	  de	  santé	  a	  publié	  un	  protocole	  na-‐&onal	  de	  diagnos&c	  et	  de	  soins	  

(PNDS)	  pour	  l'atrésie	  de	  l'œso-‐phage.	  	  
•  En	  mars	  2009,	   les	   familles	  AFAO	  ont	  par&cipé	  à	   la	  concep&on	  d’une	  carte	  d’urgence.	  Elle	  est	  

délivrée	  par	  le	  Ministère	  de	  la	  Santé	  pour	  garan&r	  un	  suivi	  à	  long	  terme.	  	  
•  Les	  02	  et	  03	  octobre	  2014,	  l’AFAO	  a	  par&cipé	  à	  la	  3ème	  conférence	  interna&onale	  de	  l’Atrésie	  de	  

l’Œsophage	  qui	  s’est	  tenue	  à	  Rogerdam.	  	  
•  A	  cege	  occasion	  une	  enquête	  a	  été	  réalisée	  par	  EAT	  auprès	  de	  ses	  adhérents	  afin	  de	  dessiner	  

un	  "tableau"	  de	  la	  prise	  en	  charge	  de	  l'AO.	  	  
•  Sur	   son	   site	   l’AFAO	  a	  minu&eusement	   décor&qué	   cege	   enquête	   réalisée	   grâce	   au	   logiciel	   de	  

sondage	  en	  ligne	  Survey	  Monkey	  et	  propose	  quelques	  résultats	  choisis,	  sans	  aucun	  jugement	  ni	  
analyse	  scien&fique.	  
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Les	  ac&ons	  pour	  la	  recherche	  	  

•  En	  Mai	  2011	  le	  Journal	  of	  Pediatric	  Gastroenterology	  and	  Nutri&on	  a	  cité	  l’AFAO,	  lui	  donnant	  ainsi	  une	  reconnaissance	  
mondiale	  

•  Le	   projet	   «	   d’ingénierie	   &ssulaire	   »	   et	   de	   reconstruc&on	  œsophagienne	   à	   par&r	   de	   cellules	   souches	   engagé	   depuis	  
plusieurs	  années,	  ne	  cesse	  de	  progresser.	  	  

•  Mener	  depuis	  2010	  par	  l’équipe	  du	  Professeur	  Pierre	  Cagan,	  spécialiste	  de	  la	  chirurgie	  de	  l’œsophage,	  c’est	  un	  projet	  
qui	  a	  déjà	  reçu	  les	  prix	  Thermofisher	  en	  2010	  et	  celui	  de	  la	  Fonda&on	  de	  l’avenir	  la	  même	  année.	  	  

•  Depuis	  5	  ans,	  ce	  projet	  con&nue	  d’être	  financé	  par	  l’AFAO	  et	  cege	  année	  encore,	  en	  2015,	  le	  prix	  Fanny	  d’une	  valeur	  
de	  15.000	  euros	  lui	  a	  été	  agribué	  !	  

	  

Chaque année, près de 40% des ressources de l’AFAO sont affectées à la Recherche,	  
soit	  plus	  de	  100	  000	  euros,	  depuis	  2007.	  
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Le	  conseil	  scien&fique	  de	  l’AFAO	  
Professeur Pierre Cattan 
Chirurgien digestif Adulte 
Hôpital Saint Louis - Paris 
 
Professeur Pascal de Lagausie 
Chirurgien pédiatre 
CHU de Marseille - Hôpital de la Timone - 
Marseille 
 
Professeur Frédéric Auber 
Chirurgien pédiatre 
CHRU Hôpital Jean Minjoz -  Besançon 
 
Docteur Célia Crétoile 
Chirurgie pédiatrique viscérale 
Hôpital Necker Enfants Malades - Paris 
Co-coordinatrice du MAREP (Centre de 
référence pour les malformations  
anorectales et pelviennes rares) 
Coordinatrice de la filière santé maladies 
rares NeuroSphinx 
 

Docteur Véronique Rousseau 
Chirurgien viscéral 
Hôpital Necker Enfants Malades - Paris 
 
Professeur Ralph Epaud 
Pneumologue pédiatre 
Centre hospitaliser Intercommunal - Créteil 
 
Docteur Myriam Jugie 
Médecin pédiatre réanimatrice 
Hôpital Necker Enfants Malades - Paris 
 
Docteur Laurent Michaud 
Gastro-entérologue 
Centre de référence des affections 
congénitales et malformatives de 
l’œsophage - Hôpital Jeanne-de-Flandre - 
Lille 
 
Professeur Stanislas Lyonnet 
Généticien 
Faculté de médecine Necker Enfants 
Malades - Paris 

 



Les	  échanges	  interna&onaux	  	  

•  Les	  27	  et	  28	  mai	  2010,	  le	  Centre	  de	  Référence	  des	  Affec&ons	  Congénitales	  et	  Malforma&ves	  de	  
l’Œsophage	   de	   Lille	   (CRACMO)	   organisait	   le	   premier	   workshop	   interna&onal	   sur	   l’Atrésie	   de	  
l’Œsophage.	  

•  Les	  02	  et	  03	  octobre	  2014,	  l’AFAO	  a	  par&cipé	  à	  la	  3ème	  conférence	  interna&onale	  de	  l’Atrésie	  de	  
l’Œsophage	  organisée	  par	  INOEA	  (Interna&onal	  Network	  of	  Esophageal	  Atresia)	  qui	  s’est	  tenue	  à	  
Rogerdam.	  	  

•  A	  cege	  occasion	  une	  enquête	  a	  été	  réalisée	  par	  EAT	  auprès	  de	  ses	  adhérents	  afin	  de	  dessiner	  un	  
"tableau"	  de	  la	  prise	  en	  charge	  de	  l'AO.	  	  

•  La	  4ème	  conférence	  de	  l’Atrésie	  de	  l’Œsophage	  aura	  lieu	  en	  Australie	  !	  L’AFAO	  espère	  répondre	  
présente.	  

	  



L’association dans la presse et les médias 



Vue	  d’ensemble	  

•  L’AFAO	  a	  organisé	  son	  tradi3onnel	  week-‐end	  des	  familles	  les	  27	  et	  28	  juin	  2015,	  dans	  les	  locaux	  de	  l’Ecole	  Na&onale	  Vétérinaire	  
de	   Maisons-‐Alfort	   (94).	   Cege	   année	   le	   programme	   a	   été	   repensé	   afin	   de	   créer	   un	   véritable	   fil	   conducteur	   des	   différentes	  
interven&ons,	  mais	  surtout	  dans	  le	  but	  de	  créer	  une	  vraie	  interac&on	  entre	  les	  parents	  et	  les	  professionnels	  de	  santé.	  

	  
•  L’AFAO	  par&cipe	   pour	   la	   5ème	   année	   consécu&ve	   aux	  Courses	   des	  Héros	   de	   Paris	   et	   de	   Lyon	   le	   21	   juin	   2015.	   Une	   20aine	   de	  

coureurs	  se	  sont	  mobilisés	  pour	  soutenir	  l’AFAO	  et	  permegre	  d’alimenter	  le	  fonds	  de	  sou&en	  à	  la	  recherche.	  A	  Lyon,	  9540	  euros	  
ont	  été	  collectés	  et	  à	  Paris	  7949	  euros.	  

	  
•  Pour	  la	  4ème	  année	  consécu&ve	  a	  eu	  lieu	  le	  Café-‐Rencontres	  AFAO	  le	  28	  février	  2015,	  animé	  par	  Frédérique	  Messager	  et	  Perrine	  

Dewavrin,	  à	  l'Espace	  Famille	  de	  l'Hôpital	  Robert	  Debré.	  	  
	  
•  Organisa3on	  d’évènements	  régionaux	  chaque	  année	  par	  les	  familles	  et	  les	  responsables	  de	  région	  au	  profit	  de	  l’AFAO.	  
	  
•  Pour	  la	  15ème	  année	  consécu&ve,	  familles,	  parents,	  enfants,	  mais	  aussi	  médecins,	  chercheurs	  et	  bénévoles	  ont	  marché	  ensemble,	  

main	  dans	  la	  main	  le	  06	  décembre	  2014.	  L'AFAO	  était	  présente	  pour	  la	  visibilité	  de	  l'atrésie	  de	  l'œsophage	  aux	  côtés	  de	  dizaines	  
d'autres	  maladies	  rares.	  

ö Evènementiel  
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L’AFAO	  dans	  la	  presse	  web	  et	  print	  

•  Une	  campagne	  de	  publicité	  a	  été	  lancée	  en	  2009	  et	  2010	  dans	  la	  presse	  parentale	  et	  na3onale	  
è  «	  Parents	  »	  en	  mars	  2009	  et	  Février	  2010	  
è  «	  INFOBEBES-‐INFOCRECHE	  »	  en	  avril	  2010	  
è  «	  VERSION	  FEMINA	  »	  en	  janvier	  2010	  

	  	  

E	  Avant	  2015	  



è

è

è

	  	  

L’AFAO	  dans	  la	  presse	  web	  et	  print	  
•  Mercredi	  18	  décembre	  2013	  la	  soirée	  carita&ve	  du	  cirque	  Pinder	  a	  été	  organisée	  par	  les	  clubs	  Rotary	  d’Ile	  de	  France	  au	  

profit	  de	  l’AFAO	  
Le	  Parisien.fr	  

Décembre	  2013	  
Bulle&n	  Municipal	  de	  	  Maisons-‐Alfort	  

Décembre	  2013	  

Site	  de	  la	  ville	  de	  Maisons-‐Alfort	  
Janvier	  2014	  

E	  Avant	  2015	  
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•  28 Février 2014 : Journée internationale des Maladies Rares. A cette occasion, plusieurs médias citent l’AFAO 
et expliquent l’atrésie de l’œsophage.  

è  «Atoutchaval.fr	  »,	  le	  journal	  «	  Paris	  Turf	  »	  et	  «	  123,galop,fr	  »	  et	  en	  février	  2014	  	  
è  Le	  journal	  «	  L’Alsace	  »	  publie	  un	  reportage	  sur	  la	  famille	  Jecker	  en	  février	  2014	  

	  	  

E	  Avant	  2015	   L’AFAO	  dans	  la	  presse	  web	  et	  print	  



è

è

è

è

•  A l’occasion de la Course des Héros 2014, plusieurs journaux régionaux et locaux ont parlé de l’AFAO 
è  Le	  bulle&n	  municipal	  de	  Maisons-‐Alfort	  afin	  de	  nous	  aider	  à	  recruter	  des	  coureurs	  en	  avril	  2014	  
è  Le	  journal	  :	  «	  Le	  Phare	  Dunkerquois	  »	  a	  consacré	  une	  page	  à	  la	  pe&te	  Domi&lle	  Carru	  et	  à	  sa	  famille	  en	  mai	  

2014	  

	  	  

E	  Avant	  2015	   L’AFAO	  dans	  la	  presse	  web	  et	  print	  



è

è

L’AFAO	  dans	  la	  presse	  web	  et	  print	  
•  Les	  familles	  «	  AFAO	  »	  se	  sont	  mobilisées	  en	  2014	  et	  la	  presse	  en	  a	  parlé	  !	  
è  En	  aout	  2014,	  «	  Ouest	  France	  »	  a	  publié	  plusieurs	  ar&cle	  à	  l’occasion	  de	  «	  La	  Marche	  de	  Dimitri	  »	  organisée	  au	  profit	  de	  l’AFAO	  par	  

Karine	  et	  Lionel	  Jecker	  au	  Mont	  Saint	  Michel.	  
è  En	  septembre	  2014,	  «	  La	  Perche	  »	  a	  publié	  un	  ar&cle	  sur	  le	  «	  repas	  du	  cœur	  »	  organisé	  par	  la	  famille	  de	  la	  pe&te	  Clara,	  une	  nouvelle	  

occasion	  de	  parler	  de	  la	  maladie.	  	  
è  En	  Octobre,	  un	  vrai	  «	  week-‐end	  de	  course	  »	  au	  profit	  de	  l’AFAO	  a	  vu	  le	  jour.	  La	  Course	  de	  Rochefort	  organisée	  par	  le	  Rochefort	  

Athlé&sme	  Club	  et	  les	  24	  heures	  de	  Royan	  ont	  été	  l’occasion	  de	  récolter	  des	  fonds	  pour	  l’AFAO	  et	  les	  journaux	  régionaux	  «	  Sud-‐
Ouest	  »	  et	  «	  Ouest	  France	  »	  ont	  relayé	  l’informa&on.	  

	  	  

E	  Avant	  2015	  
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E	  En	  2015	   L’AFAO	  dans	  la	  presse	  web	  et	  print	  

•  A	  l’occasion	  du	  repas	  organisé	  au	  profit	  de	  l’AFAO	  par	  l’Amicale	  des	  donneurs	  de	  Sang	  le	  8	  mai	  à	  Balgau,	  plusieurs	  ar&cles	  
sont	  parus	  dans	  la	  presse.	  Le	  DNA	  (Dernières	  Nouvelles	  d’Alsace)	  a	  publié	  un	  ar&cle	  le	  26	  avril	  présentant	  la	  maladie,	  et	  
l'organisa&on	  de	  la	  journée	  du	  8	  mai.	  L’Alsace	  a	  publié	  2	  ar&cles,	  le	  1er	  en	  Mai	  et	  le	  2nd	  en	  Juillet	  présentant	  un	  bilan	  de	  
cege	  journée.	  	  

•  A	  l’occasion	  du	  3ème	  forum	  des	  associa&ons	  tenu	  le	  16	  septembre	  à	  l'hôpital	  de	  Dieppe,	  l’AFAO	  était	  présente	  et	  
représentée	  par	  Anne-‐Sophie	  Raulin,	  responsable	  régionale.	  	  



è

E	  En	  2015	   L’AFAO	  dans	  la	  presse	  web	  et	  print	  
è  Du	  9	  au	  21	  mars	  2015,	  à	  l’occasion	  du	  Rallye	  Aicha	  des	  Gazelles	  du	  Maroc,	  les	  Cops	  For	  Ever	  (Sandrine	  et	  Simone)	  qui	  roulent	  

pour	   l’AFAO,	  une	  course	  en	  4x4	  exclusivement	  réservée	  aux	  femmes,	  expliquent	   leur	  engagement	  dans	  un	  ar&cle	  publié	  sur	  
Allofamille.fr	  :	  «	  Cege	  année,	  nous	  courons	  pour	  l'	  AFAO.	  Cege	  malforma&on	  est	  assez	  rare	  et	  est	  mal	  connue	  du	  grand	  public	  
donc	  les	  parents	  sont	  souvent	  seuls	  face	  à	  cela	  [...]	  nous	  sommes	  heureuses	  de	  pouvoir	  nous	  engager	  de	  notre	  coté	  dans	  cege	  
cause	  »	  

è  Du	  15	  décembre	  2014	  au	  15	  janvier	  2015,	  à	  l’ini&a&ve	  d’Hélène	  Caldy	  et	  grâce	  au	  sou&en	  de	  notre	  parrain	  Jérôme	  de	  Oliveira,	  
champion	  du	  monde	  de	  Pâ&sserie	  2009,	  l’Union	  des	  Pâ&ssiers,	  Chocola&ers,	  Glaciers	  des	  Alpes-‐Mari&mes	  se	  mobilise	  et	  plus	  
de	  4000	  euros	  sont	  récoltés!	  Un	  ar&cle	  paraît	  dans	  YesIcannes	  en	  janvier	  2015.	  

Click	  !	  
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L’AFAO	  dans	  la	  presse	  web	  et	  print	  
•  Les	  familles	  «	  AFAO	  »	  se	  sont	  mobilisées	  en	  2015	  et	  la	  presse	  en	  a	  parlé	  !	  
è  En	  février	  2015,	  à	  Dieppe,	  six	  commerçants	  dieppois	  ont	  fait	  don	  d'une	  par&e	  de	  leur	  bénéfice	  au	  profit	  de	  la	  recherche	  pour	  

l'atrésie	  de	  l'œsophage.	  Cela	  a	  été	  possible	  grâce	  à	  la	  mobilisa&on	  d’Anne-‐Sophie,	  responsable	  de	  la	  région	  Haute-‐Normandie	  et	  
maman	  de	  Codi	  (AO).	  Un	  ar&cle	  est	  paru	  dans	  la	  presse	  de	  Dieppe.	  	  

è  Entre	   mars	   et	   juin	   2015,	   La	   Dépêche	   du	   Midi	   a	   fait	   3	   ar&cles	   concernant	   l’opéra&on	   «	   des	   &relires	   pour	   des	   enfants	  
extrAOrdinaires	   »	  menée	   par	   Lucie	   et	  Muriel,	   responsables	   régionales	  Midi-‐Pyrénées	   du	   15	  mars	   au	   30	   avril	   2015	   dans	   une	  
60aine	  bou&ques,	  essen&ellement	  pâ&ssiers	  et	  chocola&ers	  de	  Toulouse	  et	  aggloméra&on.	  	  

è  La	  bloggeuse	   Isabelle	  de	  bergamotefamily.com	  a	  publié	  un	   interview	  de	  Lucie	  sur	  son	  site,	  parlant	  du	  parcours	  de	  sa	  fille	  Léa	  
AO1,	  des	  complica&ons	  liées	  à	  la	  maladie	  et	  de	  l’Associa&on.	  

	  	  

E	  En	  2015	  

« LA DEPECHE DU MIDI – TOULOUSE – 15/03/2015 
http://www.ladepeche.fr/article/2015/03/15/2066991-des-tirelires-pour-les-enfants-malades.html 
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Le premier vide-dressing 
organisé et proposé par le 
foyer rural, a attiré la 

grande foule dans la salle des fê-
tes. Quelque 66 vendeurs expo-
sants se répartissant en deux va-
gues différentes, samedi et di-
manche, proposaient 
essentiellement des vêtements 
pour hommes, femmes ou en-
fants, des chaussures, des acces-
soires de mode de 10 heures à 
18 heures. 
Durant les deux jours, les clients 
ont déambulé entre les étals, à 
la satisfaction des exposants en-
chantés de leurs ventes. Les ha-
bits étaient bien mis en va-
leur,des cabines d’essayage 
étaient disponibles, ni la chaleur 
de samedi, ni la pluie de diman-
che, n’avaient découragé les 
chalands heureux de l’initiative 
du foyer rural, qui mettait à la 
disposition de tous une buvette 
bien achalandée. Ce premier 
vide-dressing était ouvert à tous 
et acceptait les vendeurs d’Aus-
sonne, mais aussi des autres vil-
les de Toulouse métropole. 

Un vide-greniers le 7 juin 
Le foyer rural récidive le diman-
che 7 juin avec son traditionnel 
vide-greniers qui s’étalera selon 
l’habitude sur les rues du cen-

tre-ville de 9 heures à 18 heures, 
quatre parkings seront à la dis-
position des vendeurs et des 
clients. Cette fois avec plus de 
300 exposants-vendeurs. Jume-
lée à la braderie plein air, se tien-
dra dans la halle des sports, la 
foire artisanale, ouverte aux pro-
fessionnels et artisans d’art. Le 
foyer rural mettra à la disposi-
tion de tous;buvette et restaura-
tion rapide.  
Vous pouvez dès ce jour, vous 
inscrire à l’une ou l’autre anima-
tion en téléchargeant le bulletin 
d’inscription disponible sur in-

ternet à : www. foyer-rural-aus-
sonne.fr.Les espaces sont ven-
dus au mètre linéaire : 3 € pour 
le vide-greniers, 5 € dans la halle 
aux sports (foire artisanale). 
Pour le vide-greniers, priorité est 
donnée aux Aussonnais, pour 
une inscription avant le 20 mai. 
Le foyer rural tient des perma-
nences tous les mercredis de 
14 h 30 à 17 h 30 dans ses locaux 
(place du 8-Mai-45). 
Renseignement sur ces animations 
aux  heures et jours de permanen-
ces: 05 61 85 33 29 .

Samedi, les chasseurs de bat-
tues au « gros » de Méren-
vielle accompagnés de leurs 
familles se sont retrouvés à la 
salle polyvalente pour le repas 
annuel. C’est par une journée 
printanière qu’une soixan-
taine de convives étaient donc 
présents pour déguster selon 
la tradition le succulent san-
glier préparé par notre maître 
rôtisseur, sans oublier autres 
produits du terroir, le tout con-
sommé avec modération.  
On pouvait remarquer la pré-
sence de chasseurs des villa-
ges voisins avec qui nous 
échangeons en cours de sai-
son quelques parties de 
chasse dans le meilleur état 
d’esprit ainsi que des résidents 

mérenviellois, propriétaires 
agriculteurs ou riverains du 
territoire de chasse, témoi-
gnage de l’excellent relation-
nel dont les chasseurs jouis-

sent sur le terrain.  
Raymond Alègre, maire de 
Mérenvielle ( parrain des as-
sociations communales) s’est 
joint aux convives. 

Belle journée 
à Galembrun
La météo l’avait promis : le 
soleil serait là. Dès le matin, 
ciel bleu et petit vent frais 
pour la randonnée, histoire 
de ne pas trop vite se réchauf-
fer . Une boucle en zigzags de 
10,5 km pour la cinquantaine 
de randonneurs décidés à 
commencer sportivement la 
journée. Dans l’ancienne 
salle de classe, 14 enfants bi-
douillaient joyeusement la 
terre avec l’aide de Sylvie 
Laurens (Les Bidouilleurs de 
Terre de Saint Paul), et parta-
geaient l’espace avec Domi 
Roche ( Mon Heure à Moi de 
Saint Caprais) prêt à appor-
ter quelques moments de 
bien-être par ses massages. 
À partir de midi, les aides ne 
manquaient pas pour casser 
et battre les 1 200 œufs, pré-
parer le feu, prendre un petit 
apéritif, verser les ingrédients 
dans la poêle, touiller... et les 
205 participants ont pu se res-
taurer.  
Après le repas, quelques par-
ties de pétanque, de cartes ou 
autres jeux de société pour 
certains, papotages et discus-
sions pour d’autres, décou-
vertes de quelques vieilles 
voitures venues pour la jour-
née, et vers 18 heures, cha-
cun est reparti chez soi, en 
promettant de revenir. Une 
fois de plus, partage, convi-
vialité, bonne humeur et belle 
ambiance étaient à l’honneur 
à Galembrun. Rendez-vous 
pour les prochaines anima-
tions du printemps : vide-gre-
niers du 8 mai, randonnée (et 
marché de créateurs, orga-
nisé par l’association Les Arts 
au Soleil le 25 mai

Ce premier vide-dressings a afaitle plein de vendeurs et de clients pen-
dant les deux jours. / Photo DDM.

Depuis plusieurs années, l’Ehpad 
(établissement d’hébergement 
pour personnes âgées dépendan-
tes) Saint-Jacques voyage à tra-
vers les pays… Après l’Espagne 
et l’Italie, cette année les résidents 
ont choisi de revêtir le rouge et le 
jaune du Pays d’Oc. La semaine 
occitane a été un véritable succès. 
En plus des danses, chants, con-
tes en occitan, les résidents ont eu 
le plaisir de déguster un repas aux 
goûts du pays et des excellents 
goûters typiques préparés par le 
service restauration de la struc-
ture. 
Cette semaine s’est clôturée par 
l’histoire du village racontée par 
M. Ducasse, ancien maire de Ca-

banac. 
Sourires et larmes de joie se sont 
mélangés durant toute cette se-

maine, qui a remémoré de riches 
souvenirs à de nombreux rési-
dents.

Danses et chants occitans ont ponctué les animations./Photo DR.

Jean Léonard, maire de Thil, 
communique notamment : 
« Tout d’abord, je tiens à rap-
peler que la salle polyvalente 
est fermée au public par ordre 
préfectoral depuis 2011. Si le 
comité des Fêtes a pu l’utiliser 
le samedi 11 avril c’est parce 
que, voulant préserver la vie de 
notre village, j’ai pris le risque 
d’en autoriser « sous ma res-
ponsabilité pénale et juridique 
personnelle » l’utilisation par 
les associations. Ceci implique 
de ces dernières l’engagement 
moral de respecter les règles de 
sécurité et de savoir vivre vis-
à-vis du voisinage, stipulées 
dans la convention, l’arrêté mu-
nicipal et la Loi. 
L’utilisation de la salle polyva-
lente de la commune est mise 
en cause par un riverain qui se 
plaint des nuisances qu’elle lui 
occasionnerait, notamment lors 
de l’utilisation de matériel de 
sonorisation. Il a déposé une 
plainte auprès du Défenseur 
des Droits qui m’a demandé 

d’user de mes pouvoirs de po-
lice pour assurer le « bon ordre, 
la sûreté, la sécurité, la salubrité 
publique ». Il m’intime égale-
ment de remplir mon devoir de 
Maire et de prendre toutes les 
mesures nécessaires pour que 
l’utilisation de la salle polyva-
lente « ne crée pas à l’extérieur 
de celle-ci lors de son utilisa-
tion une différence de plus de 
5 décibels en période diurne 
(de 7 heures à 22 heures) et de 
3 décibels en période nocturne 
(de 22 heures à 7 heures) et 
n’engendre pas de nuisances 
sonores dont pourraient être 
victimes les riverains. J’ai une 
obligation compte tenu de la 
plainte déposée de faire effec-
tuer une étude acoustique pour 
vérifier l’absence de nuisances. 
Je regrette vivement ces mesu-
res qui vont limiter l’utilisation 
de notre salle polyvalente, mais 
je suis tenu de par ma fonction, 
d’appliquer les normes en vi-
gueur et de faire respecter la 
loi ».

Ancien conseiller muni-
cipal, Serge Nadalin 
vient de nous quitter 
dans sa 78 e année. 
«Engagé dans la vie 
communale depuis plu-
sieurs années, il a oc-
cupé les fonctions de 
conseiller municipal de 
1989 à 1995 et de 2001 à 
2014, en charge de la 
gestion des salles muni-
cipales et du suivi des 
travaux, rappelle Jean-
Paul Delmas, maire de 
Grenade. Bon vivant et 
aimant le contact, nous 
garderons le souvenir 
d’un homme de tempé-
rament qui mettait du 
cœur dans toutes ses ac-
tions. Des visites libres 
pourront être effectuées 
à la chambre funéraire Marty, à Merville, à partir de dimanche 
matin. L’ensemble du conseil municipal, et moi-même, nous as-
socions à la grande peine de sa famille. Nous leur adressons nos 
plus sincères condoléances et les assurons de notre plus affec-
tueux soutien, en ces moments douloureux. »  
Ses obsèques auront lieu, ce matin à 10 h 30, en l’église de Gre-
nade, suivies de l’inhumation, au nouveau cimetière. 

Serge Nadalin, laissera le souvenir d’un 
homme de tempérament qui mettait 
du cœur dans toutes ses actions. / Photo 
DDM

Au rythme de l’Occitanie

Le repas des chasseurs réuni 60 convives

Mise au point du maire  
sur la salle polyvalente

AUSSONNE

Le premier vide-
dressing fait le plein

Décès de Serge Nadalin, 
ancien élu à la mairie 

LAUNAC

LARRA

GRENADE

CADOURS

THIL

MERENVIELLE

Les convives dégustant le sanglier. / Photo DDM

Des tirelires pour les en-
fants malades
L’opération de collecte de 
fonds pour l’association Atré-
sie de l’œsophage (AO) se 
poursuit. Après les tirelires mi-
ses en place chez une quaran-
taine de chocolatiers de l’ag-
glomération toulousaine 
(dont la chocolaterie de Larra), 
une vingtaine de commerces 
de proximité poursuivent 
l’opération jusqu’au 30 avril. 
Lucie Malgouyres, co-respon-
sable de l’association en Midi-
Pyrénées et maman d’une 
fillette touchée par la maladie, 
espère collecter un maximum 
de fonds. Ils serviront à finan-
cer des animations pour les 
enfants et leurs familles et à 
mieux faire connaître la mala-
die. L’atrésie de l’œsophage est 
une maladie rare d’interrup-
tion de l’œsophage (il n’y a 
plus de connexion entre l’esto-
mac et l’œsophage) qui tou-
che tous les ans 200 nouvelles 
personnes en France. 
Pour plus de renseignements : 
site internet de l’association 
www.afao.asso.fr 
Commerces participant à 
l’opération « Pour des enfants 
ExtrAOrdinaires » jusqu’au 
30 avril : Cadours : Frutti. 
Cornebarrieu : Pizza Mi-
chelli, Stephan, Boucherie chez 
Patrick, Optique Dix-Dixième. 
Fronton : Maison de la 
presse. Larra : Chocolaterie, 
Boulangerie Barthier. Lau-
nac : l’Atelier des pains. Le 
Burgaud : Au petit Burgaud.

Click	  !	  
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L’AFAO	  dans	  la	  presse	  web	  et	  print	  
•  Les	  familles	  «	  AFAO	  »	  se	  sont	  mobilisées	  en	  2015	  et	  la	  presse	  en	  a	  parlé	  !	  
è  Le	  14	  mai	  2015,	  plus	  de	  500	  par&cipants	   courent	  aux	  Foulées	  Ranvillaises,	  dans	   le	  Calvados,	  pour	  aider	   l'AFAO	  et	   soutenir	  

Mar&n	  AO3	  et	  sa	  famille	  !	  1	  euro	  par	  inscrip&on	  a	  été	  reversé	  à	  l'AFAO.	  Ouest-‐France	  a	  publié	  un	  ar&cle	  le	  18	  mai	  à	  ce	  sujet.	  
è  Cécile	  Rouger	  et	  son	  mari	  (parents	  de	  Louis	  AO1)	  se	  mobilisent	  en	  par&cipant	  à	  la	  Course	  des	  Héros	  de	  Lyon	  et	  en	  organisant	  

un	  vide-‐grenier	  et	  une	  vente	  de	  bibelots	  au	  profil	  de	  l’AFAO.	  Ouest-‐France	  et	  le	  Flash	  de	  la	  ville	  de	  Oulmes	  leur	  consacrent	  
plusieurs	  ar&cles.	  

	  	  

E	  En	  2015	  



L’AFAO	  dans	  la	  presse	  audiovisuelle	  

•  Le	  clip	  de	  présenta&on	  de	  l’AFAO	  a	  été	  diffusé	  à	  90	  reprises	  sur	  les	  chaînes	  du	  groupe	  Canal	  +	  entre	  le	  27	  décembre	  2012	  et	  le	  
31	  janvier	  2013.	  

•  La	  journaliste	  Elsa	  Grangier	  a	  cité	  et	  complimenté	  le	  site	  internet	  www.afao.asso.fr	  dans	  l’émission	  «	  Les	  Maternelles	  »	  du	  20	  
décembre	  2012	  sur	  le	  thème	  «	  Mon	  bébé	  opéré	  à	  la	  naissance	  ».	  

•  28	  Février	  2014	  :	  Première	  interview,	  de	  Frédéric	  ARMAND,	  	  en	  direct	  par	  téléphone,	  sur	  la	  chaîne	  Equidia	  TV,	  à	  l’occasion	  de	  
la	  journée	  des	  maladies	  rares	  2014.	  

•  8	   Juin	   2014	   :	   Interview	   télévisée	   de	   M.	   Frédéric	   ARMAND,	   Président	   de	   l’AFAO	   et	   M.	   Emmanuel	   WARIN,	   Président	   des	  
Chevaux	  du	  Cœur	  par	  Equidia	  TV	  à	  l’occasion	  de	  la	  réunion	  de	  la	  Grande	  Course	  de	  Haies,	  à	  l’hippodrome	  d’Auteuil.	  
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E	  En	  2015	  

u  23	  janvier	  2015	  :	  Notre	  parrain	  Jérôme	  De	  Oliveira	  a	  été	  interviewé	  sur	  le	  plateau	  de	  la	  grande	  émission	  Nice	  Azur	  TV	  pour	  
parler	   de	   l'	   AFAO	   et	   de	   l'opéra&on	   boîtes	   de	   dons	   qui	   s'est	   tenue	   du	   15	   décembre	   2014	   au	   15	   janvier	   2015	   –	   «	  Mon	  
quo&dien	  est	  de	  faire	  des	  gâteaux,	  de	  faire	  plaisir	  aux	  gens,	  mais	  eux	  c'est	  tout	  l'inverse,	  la	  nourriture	  les	  intrigue	  ».	  

u  27	  février	  2015	  :	  La	  veille	  de	  la	  journée	  des	  maladies	  rares	  de	  2015,	  France	  3	  a	  recueilli	  le	  témoignage	  de	  Lucie,	  maman	  de	  
Léa	  AO1	  et	  responsable	  région	  AFAO	  en	  Midi	  Pyrénées.	  

u  31	  mai	  2015	   :	  premier	   reportage	  sur	  notre	   recherche	  à	   l'hôpital	  Saint-‐Louis	  dans	   le	   journal	  de	  M6.	   Interview	  de	  Frédéric	  
Armand	  et	  du	  Pofesseur	  Cagan.	  
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Début	   2014,	   l’AFAO	   signait	   son	   partenariat	   avec	   ZeGive.	   Renouvelé	  
pour	   2015,	   l’objec&f	   de	   cege	   plateforme	   de	   collecte	   «	   nouvelle	  
généra&on	  »	  est	  de	  faciliter	  le	  don	  en	  ligne	  en	  «	  One	  clic	  ».	  	  

La	  Chaîne	  du	  Cœur	  est	  un	  portail	  mul&média	  interna&onal	  rassemblant	  
plusieurs	   associa&ons.	   La	   plateforme	   accueille	   de	   nombreuses	  
informa&ons	  sur	  l’AFAO	  en	  rapport	  avec	  l’actualité.	  Le	  partenariat	  a	  été	  
renouvelé	  pour	  2015.	  

En	   octobre	   2013,	   l’AFAO	   s’est	   alliée	   à	   l’associa&on	   Les	   Chevaux	   du	  
Cœur	   qui	   s’est	   engagée	   à	   nous	   reverser	   65%	   de	   ses	   gains	   à	   chaque	  
course.	  	  
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Un	   nouveau	   partenariat	   qui	   «a	   du	   sens»,	   Squiz	   propose	   des	   produits	  
adaptés	  aux	  enfants,	  les	  gourdes	  permegent	  de	  transporter	  facilement	  
«soupes,	  compotes	  ,purées»,	  une	  alimenta&on	  «adaptée»	  à	  l’AO.	  
	  La	  marque	  a	  une	  «blogosphère»	  très	  importante,	  par&culièrement	  des	  
mamans,	  qui	  partagent	  astuces	  et	  receges.	  	  
Nous	  avons	  engagé	  un	  échange	  régulier	  de	  receges	  «Bon’Ap»,	  notre	  
rubrique	  «gastronomie»	  de	  Mâchouille,	  qui	  seront	  publiées	  sur	  le	  site	  
de	  la	  marque.	  	  

En	  mars,	   les	  Cops	   for	   Ever	   roulent	  pour	   l’AFAO	  à	   l’occasion	  du	  Rallye	  
Aicha	   des	   Gazelles.	   La	   voiture	   de	   l’équipage	   conduit	   par	   Sandrine	   et	  
Simone	  porte	  les	  couleurs	  de	  l’AFAO	  tout	  au	  long	  du	  parcours	  et	  offre	  
une	  belle	  visibilité	  à	  l’associa&on.	  



è
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Les	  mécènes	  de	  l’AFAO	  

	  	  



Présidente de l’AFAO 

Viviane Armand 
communication.afao@gmail.com 

Lionel Saluden 
lionelsaluden@yahoo.fr 

Vice-Président de l’AFAO 

Laurent Gibert  
laurgi@free.fr 

Secrétaire de l’AFAO 

Contacts	  

Trésorière de l’AFAO 

Paule Benoît  
paulebenoit@wanadoo.fr 



Contacts	  

Site internet 

www.afao.asso.fr 

Facebook 
AFAO 

Twitter 
@afao_asso 


