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Week-End AFAO 2015
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L ’association et ses actions
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L’Atrésie de 'CEsophage

L’atrésie de I'cesophage est une malformation congénitale de I'cesophage
et de la trachée.

* |’'cesosphage est un « tuyau » qui achemine les
fosse nasale aliments de la bouche vers I'estomac. Il se situe
dans le thorax, derriére la trachée.

fommn | Douche * La trachée est un conduit qui transporte Iair
o jusgu’au poumon.

oesophage ___ T larynx

sachés » L'atrésie de I'cesophage est une « interruption » de

artere I’cesophage. Il n’y a plus de connexion entre
I’cesophage et I'estomac.

diaphragme | ;"
estomac |___ [~

» |l existe plusieurs types d’atrésies (voir diapo 4)

) Latrésie «
#.7 Je l'oesophage
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Les différents types d’Atrésie

Une fistule, est une communication anormale entre la trachée et I'cesophage. C'est un « canal »
qui relie anormalement un organe a un autre.

fistule

épiglotte
trachée artére trachée
N\ oesophage
diaphragme
ﬁ estomac ﬂ
Sans fistule De nombreuses complications dues a I’AO existent, elles sont regroupées
en un mot VACTERL :
-Anomalie de la colonne Vertébrale
épiglotte -Atrésie ou imperfection Anale
trachée artére
, -Malformation Cardiaque
diaphragme
-Fistules Trachéo-oesophagienne
4 estomac

-Atrésie de I'CEsophage
-Anomalie Rénale

Avec fistule proximale (située sur
I'cesophage extérieur) =

-Malformation des membres (Limb)

L'atrésie
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Les différents types d’Atrésie

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

épiglotte f;

épiglotte —3- trachée artére —f—
trachée artére diaph trachée artére
oesophage aphragme -
77\ diaphragme
diaphragme cul de sac
inférieur
/("3 estomac
estomac estomac
Avec fistule distale (située sur Avec fistule proximale et distale Avec fistule en H (cesophage en
I'cesophage intérieure) continuité)
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Vivre avec une AO

L’atrésie de I'cesophage se « répare » a la naissance par une lourde intervention chirurgicale et
nécessite souvent de nombreuses semaines d’hospitalisation.

Suite a la naissance de leur enfant, les parents peuvent avoir a faire de
nombreux séjours a I'hopital liés a des complications respiratoires, des
reflux acides, des accidents de compression de trachée ou
d’aliments bloqués dans I’cesophage.

Il est alors nécessaire d’engager un travail de rééducation alimentaire.
Ce travail permet de préserver au maximum la succion en proposant
des stimulations buccales quotidiennes et des jeux buccaux vocalisés.

Cependant, il arrive que I’enfant doive étre alimenté par une sonde
reliée directement a son estomac par une gastrostomie c’est ce
gu’on appelle la nutrition entérale.

L'atrésie ¢
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L’Association

L’Association Francaise de I’Atrésie de I'CEsophage est une association de loi 1901 fondée en 2002, afin de briser
I'isolement des familles touchées par I'atrésie de I'cesophage (AQ) et a pour volonté premiére le soutien, I'écoute,
I"accueil, mais surtout I'information des familles confrontées a cette maladie rare.

AFAQ € Q A
Le site internet de PAFAO a recu le label HONcode et a été élu 2éme site du jour Cf 10 en

thnﬂ-.‘n‘mu ndalivs pelvés Liove Avivin b [anphunge

par I'émission « Les Maternelles » du 20 décembre 2012.

L’association publie « Machouille », un magazine d'informations pour les familles
diffusé deux fois par an et tres apprécié des familles et du milieu médical. Machouille a été
complimenté dans 'émission « Les Matemnelles » du 20 décembre 2012.

L’AFAO permet aussi aux familles de mieux comprendre la maladie grace a un réseau
national de 200 foyers qui se soutiennent mutuellement par téléphone, via sa page
Facebook ou par l'intermédiaire d’une liste de diffusion : FAFAO-list

L’AFAO organise régulierement des rencontres en présence de psychologues et de
professionnels de santé pour que les parents puissent évoquer en toute simplicité
leur quotidien.
ngl.}
10-15
DOSSER ONE

RESPRATORE &
TRACHEOMALACE
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Les actions pour la recherche

* Mise en place d’un conseil scientifigue composé de médecins issus de différentes spécialité

* Création du Centre des Références des Affections Congénitales et Malformatives de
I’CEsophage, unique en Europe au CHRU de Lille

* Création de la Fédération EAT (Esophageal Atresia and Tracheo-Esophageal fistula support
groups) réunissant six associations européennes.

* En 2008, |la Haute Autorité de santé a publié un protocole na-tional de diagnostic et de soins
(PNDS) pour |'atrésie de I'ceso-phage.

* En mars 2009, les familles AFAO ont participé a la conception d’une carte d’urgence. Elle est
délivrée par le Ministere de la Santé pour garantir un suivi a long terme.

* Les 02 et 03 octobre 2014, 'AFAO a participé a la 3¢™¢ conférence internationale de I’Atrésie de
I’CEsophage qui s’est tenue a Rotterdam.

. A 74 7 7 . 7 \ 7 . . TUrgicales CSsitan "V(’cu{, 7"lln(- L TR
* A cette occasion une enquéte a été réalisée par EAT aupres de ses adhérents afin de dessiner "mmﬁ’!;L:;;;;;_u5:.,3;:.7;‘,.;":“'?""""
. isqu ) o € Néop, )cn't‘nlilms
un "tableau" de la prise en charge de I'AO. A it
. . . 4 . 7 n 7 . 7 n . . » Ocage all’m:llpa,;ré?, ’Gryn OMalac;,
e Sur son site I’AFAO a minutieusement décortiqué cette enquéte réalisée grace au logiciel de fire). S Malacie
sondage en ligne Survey Monkey et propose quelques résultats choisis, sans aucun jugement ni

analyse scientifique.

Cralm -

Centre de référence des affections congénitales y
et malformatives de I'aesophage e
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Les actions pour la recherche

Chaque année, prées de 40% des ressources de ’AFAO sont affectées a la Recherche,
soit plus de 100 000 euros, depuis 2007.

* En Mai 2011 le Journal of Pediatric Gastroenterology and Nutrition a cité I’AFAQ, lui donnant ainsi une reconnaissance
mondiale

* Le projet « d’ingénierie tissulaire » et de reconstruction cesophagienne a partir de cellules souches engagé depuis
plusieurs années, ne cesse de progresser.

* Mener depuis 2010 par I’équipe du Professeur Pierre Cattan, spécialiste de la chirurgie de I'cesophage, c’est un projet
qui a déja recu les prix Thermofisher en 2010 et celui de la Fondation de I’avenir la méme année.

* Depuis 5 ans, ce projet continue d’étre financé par I’AFAO et cette année encore, en 2015, |le prix Fanny d’une valeur
de 15.000 euros lui a été attribué !

L'atreSIe
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Le conseil scientifique de I’AFAO

Professeur Pierre Cattan Docteur Véronique Rousseau
Chirurgien digestif Adulte Chirurgien viscéral
Hopital Saint Louis - Paris Hépital Necker Enfants Malades - Paris
Professeur Pascal de Lagausie Professeur Ralph Epaud
Chirurgien pédiatre Pneumologue pédiatre
CHU de Marseille - Hépital de la Timone - Centre hospitaliser Intercommunal - Créteil
Marseille

Docteur Myriam Jugie
Professeur Frédéric Auber Médecin pédiatre réanimatrice

' Chirurgien pédiatre Hépital Necker Enfants Malades - Paris

CHRU Hépital Jean Minjoz - Besangon

Docteur Laurent Michaud
Docteur Célia Crétoile Gastro-entérologue
Chirurgie pédiatrique viscérale Centre de référence des affections
Hépital Necker Enfants Malades - Paris congénitales et malformatives de
Co-coordinatrice du MAREP (Centre de I'cesophage - Hopital Jeanne-de-Flandre -
référence pour les malformations Lille
anorectales et pelviennes rares) \
Coordinatrice de la filire santé maladies Professeur Stanislas Lyonnet
rares NeuroSphinx Généticien

Faculté de médecine Necker Enfants
Malades - Paris

.“

| e
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Les échanges internationaux

Les 27 et 28 mai 2010, le Centre de Référence des Affections Congénitales et Malformatives de
I’"CEsophage de Lille (CRACMO) organisait le premier workshop international sur I'Atrésie de
I’"CEsophage.

Les 02 et 03 octobre 2014, ’AFAO a participé a la 3¢™¢ conférence internationale de I’Atrésie de % 2 PY
I"CEsophage organisée par INOEA (International Network of Esophageal Atresia) qui s’est tenue a - 9 L}
Rotterdam. 5 '9‘ =

A cette occasion une enquéte a été réalisée par EAT aupres de ses adhérents afin de dessiner un @ 7 Py
"tableau" de la prise en charge de I'AO. ' 9 %
La 4¢me conférence de I’Atrésie de I'CEsophage aura lieu en Australie | L’AFAO espére répondre ’ \" "? "‘

présente.
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L'association dans la presse et les medias
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Vue d’ensemble
4+ Evénementiel

 L’AFAO a organisé son traditionnel week-end des familles les 27 et 28 juin 2015, dans les locaux de I'Ecole Nationale Vétérinaire
de Maisons-Alfort (94). Cette année le programme a été repensé afin de créer un véritable fil conducteur des différentes
interventions, mais surtout dans le but de créer une vraie interaction entre les parents et les professionnels de santé.

* L’AFAO participe pour la 5™ année consécutive aux Courses des Héros de Paris et de Lyon le 21 juin 2015. Une 20aine de
coureurs se sont mobilisés pour soutenir ’AFAO et permettre d’alimenter le fonds de soutien a la recherche. A Lyon, 9540 euros
ont été collectés et a Paris 7949 euros.

* Pour la 42™e année consécutive a eu lieu le Café-Rencontres AFAO le 28 février 2015, animé par Frédérique Messager et Perrine
Dewavrin, a I'Espace Famille de I'H6pital Robert Debré.

* Organisation d’évenements régionaux chaque année par les familles et les responsables de région au profit de ’AFAO.

* Pour la 152™e année consécutive, 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 I'atrésie de I'cesophage aux cotés de dizaines
d'autres maladies rares.

|
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« Avant 2015 L’AFAO dans la presse web et print

* Une campagne de publicité a été lancée en 2009 et 2010 dans la presse parentale et nationale

=» « Parents » en mars 2009 et Février 2010
=» « INFOBEBES-INFOCRECHE » en avril 2010
=» « VERSION FEMINA » en janvier 2010
e e n | ¥
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* Avant 2015 L’AFAO dans la presse web et print

 Mercredi 18 décembre 2013 la soirée caritative du cirque Pinder a été organisée par les clubs Rotary d’lle de France au
profit de ’AFAO

Le Parisien.fr Site de la ville de Maisons-Alfort
Janvier 2014

Bulletin Municipal de Maisons-Alfort
Décembre 2013
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« Avant 2015 L’AFAO dans la presse web et print

* 28 Février 2014 : Journée internationale des Maladies Rares. A cette occasion, plusieurs médias citent ’AFAO
et expliquent 'atrésie de I'cesophage.

= «Atoutchaval.fr », le journal « Paris Turf » et « 123,galop,fr » et en février 2014
=>» Lejournal « L’Alsace » publie un reportage sur la famille Jecker en février 2014
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* Avant 2015

L’AFAO dans la presse web et print

* A l'occasion de la Course des Héros 2014, plusieurs journaux régionaux et locaux ont parlé de ’AFAO

=>» Le bulletin municipal de Maisons-Alfort afin de nous aider a recruter des coureurs en avril 2014

=>» Lejournal : « Le Phare Dunkerquois » a consacré une page a la petite Domitille Carru et a sa famille en

2014
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P T L’AFAO dans |a presse web et print

* Les familles « AFAO » se sont mobilisées en 2014 et la presse en a parlé !

=>» En aout 2014, « Ouest France » a publié plusieurs article a I'occasion de « La Marche de Dimitri » organisée au profit de ’AFAO par
Karine et Lionel Jecker au Mont Saint Michel.

=>» En septembre 2014, « La Perche » a publié un article sur le « repas du cceur » organisé par la famille de |a petite Clara, une nouvelle
occasion de parler de la maladie.

=>» En Octobre, un vrai « week-end de course » au profit de ’AFAO a vu le jour. La Course de Rochefort organisée par le Rochefort
Athlétisme Club et les 24 heures de Royan ont été I'occasion de récolter des fonds pour ’AFAQ et les journaux régionaux « Sud-
Ouest » et « Ouest France » ont relayé I'information.

ouest Le Perche
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. 24 heures de Royan : le major Bruno Vissac court
— La prime au record pour la bonne cause
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* En 2015

L’AFAQO dans la presse web et print

 Aloccasion du repas organisé au profit de ’AFAO par I’Amicale des donneurs de Sang le 8 mai a Balgau, plusieurs articles
sont parus dans la presse. Le DNA (Dernieres Nouvelles d’Alsace) a publié un article le 26 avril présentant la maladie, et
I'organisation de la journée du 8 mai. L’Alsace a publié 2 articles, le 1¢" en Mai et le 2" en Juillet présentant un bilan de

cette journée.

* Aloccasion du 3éme forum des associations tenu le 16 septembre a I'h6pital de Dieppe, I’AFAO était présente et
représentée par Anne-Sophie Raulin, responsable régionale.

BALGAU Solidarité avec un enfant de
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Coup de coeur pour Dimitri

Tout le bénéfice de La jounde préparte et animée ce vendredi par 'amicale des donneurs de sang de Balgau ira 3 I'Assaciation frangaise de
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« En 2015 L’AFAO dans |a presse web et print

=>» Du 9 au 21 mars 2015, a I'occasion du Rallye Aicha des Gazelles du Maroc, les Cops For Ever (Sandrine et Simone) qui roulent
pour ’AFAO, une course en 4x4 exclusivement réservée aux femmes, expliquent leur engagement dans un article publié sur
Allofamille.fr : « Cette année, nous courons pour |I' AFAO. Cette malformation est assez rare et est mal connue du grand public
donc les parents sont souvent seuls face a cela [...] nous sommes heureuses de pouvoir nous engager de notre coté dans cette
cause »

=» Du 15 décembre 2014 au 15 janvier 2015, a l'initiative d’Héléne Caldy et grace au soutien de notre parrain Jérome de Oliveira,

champion du monde de Patisserie 2009, I’'Union des Patissiers, Chocolatiers, Glaciers des Alpes-Maritimes se mobilise et plus
de 4000 euros sont récoltés! Un article parait dans Yeslcannes en janvier 2015.
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At his pastry shocg1 Intuitions By J., Jérome de Oliveira
presented the French Association of Atresia of the Esophagus
with the collected donations.

I . p ,
Latl’eSIQQ‘( 1~ -

/. deloeso ha e = o - v
i T 5%, ‘: a5 |

e . ~ —
ytion trésie de 1°C age /7

ASSOCIC




NEERTZLED

ssocigtion Francaise de I'Atrésie de |I'CEs

L’AFAQO dans la presse web et print

Les familles « AFAO » se sont mobilisées en 2015 et la presse en a parlé !

En février 2015, a Dieppe, six commercants dieppois ont fait don d'une partie de leur bénéfice au profit de la recherche pour
I'atrésie de I'cesophage. Cela a été possible grace a la mobilisation d’Anne-Sophie, responsable de la région Haute-Normandie et
maman de Codi (AO). Un article est paru dans la presse de Dieppe.

Entre mars et juin 2015, La Dépéche du Midi a fait 3 articles concernant l'opération « des tirelires pour des enfants
extrAOrdinaires » menée par Lucie et Muriel, responsables régionales Midi-Pyrénées du 15 mars au 30 avril 2015 dans une
60aine boutiques, essentiellement patissiers et chocolatiers de Toulouse et agglomération.

La bloggeuse Isabelle de bergamotefamily.com a publié un interview de Lucie sur son site, parlant du parcours de sa fille Léa
AO1, des complications liées a la maladie et de I’Association.

Il;i:spz:mmer;anu dieppois mobilisés pour une maladie rare IJ‘I*‘:H]HE .!"
G e ez i o s et o e o Des tirelires pour les o+ St b - Gt S

260212015 & 17.45 par Thomas Renar

1730 € pour les enfants malades de L. . ,
I'eesophage Témoignage : L'atrésie de I'cesophage
de Léa, 3 ans - Bergamote Family

J'ai derniérement été contacté par Lucie, maman de Léa,
3 ans qui souffre d’'une maladie rare : I'atrésie de
I'cesophage. Il s'agit d'une malformation de nai
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" En 2015 L’AFAO dans la presse web et print

 Les familles « AFAO » se sont mobilisées en 2015 et la presse en a parlé !
= Le 14 mai 2015, plus de 500 participants courent aux Foulées Ranvillaises, dans le Calvados, pour aider I'AFAO et soutenir
Martin AO3 et sa famille ! 1 euro par inscription a été reversé a I'AFAQ. Ouest-France a publié un article le 18 mai a ce sujet.

=>» Cécile Rouger et son mari (parents de Louis AO1) se mobilisent en participant a la Course des Héros de Lyon et en organisant
un vide-grenier et une vente de bibelots au profil de ’AFAO. Ouest-France et le Flash de la ville de Oulmes leur consacrent

plusieurs articles.
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L’AFAO dans la presse audiovisuelle
* Avant 2015

* Leclip de présentation de I’AFAO a été diffusé a 90 reprises sur les chaines du groupe Canal + entre le 27 décembre 2012 et le
31 janvier 2013.

* Lajournaliste Elsa Grangier a cité et complimenté le site internet www.afao.asso.fr dans I’émission « Les Maternelles » du 20
décembre 2012 sur le theme « Mon bébé opéré a la naissance ».

e 28 Février 2014 : Premiere interview, de Frédéric ARMAND, en direct par téléphone, sur la chaine Equidia TV, a 'occasion de
la journée des maladies rares 2014.

e 8 Juin 2014 : Interview télévisée de M. Frédéric ARMAND, Président de ’AFAO et M. Emmanuel WARIN, Président des
Chevaux du Ceeur par Equidia TV a I'occasion de la réunion de la Grande Course de Haies, a I’hippodrome d’Auteuil.
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L’AFAO dans la presse audiovisuelle
kR 2015

» 23 janvier 2015 : Notre parrain Jérome De Oliveira a été intervieweé sur le plateau de la grande émission Nice Azur TV pour
parler de I' AFAO et de l'opération boites de dons qui s'est tenue du 15 décembre 2014 au 15 janvier 2015 — « Mon
quotidien est de faire des gateaux, de faire plaisir aux gens, mais eux c'est tout l'inverse, la nourriture les intrigue ».

» 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.

» 31 mai 2015 : premier reportage sur notre recherche a I'h6pital Saint-Louis dans le journal de M6. Interview de Frédéric
Armand et du Pofesseur Cattan.
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Les partenaires, les mecenes et contacts
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Nos partenaires en 2015

En octobre 2013, I'AFAO s’est alliée a I'association Les Chevaux du
lea Cheualw Coeur qui s’est engagée a nous reverser 65% de ses gains a chaque

la chaine La Chaine du Ceceur est un portail multimédia international rassemblant
d U coaur plusieurs associations. La plateforme accueille de nombreuses
' informations sur ’AFAO en rapport avec I'actualité. Le partenariat a été

renouvelé pour 2015.

Début 2014, I'AFAO signait son partenariat avec ZeGive. Renouvelé

pour 2015, l'objectif de cette plateforme de collecte « nouvelle
GIVE génération » est de faciliter le don en ligne en « One clic ».
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Nos partenaires en 2015

\ / Un nouveau partenariat qui «a du sens», Squiz propose des produits
adaptés aux enfants, les gourdes permettent de transporter facilement

«soupes, compotes ,purées», une alimentation «adaptée» a I’AO.

La marque a une «blogosphere» tres importante, particulierement des
mamans, qui partagent astuces et recettes.

Nous avons engagé un échange régulier de recettes «Bon’Ap», notre
rubrique «gastronomie» de Machouille, qui seront publiées sur le site
de la marque.

En mars, les Cops for Ever roulent pour I’AFAO a |'occasion du Rallye
Aicha des Gazelles. La voiture de |'’équipage conduit par Sandrine et
Simone porte les couleurs de I’AFAO tout au long du parcours et offre
une belle visibilité a I'association.
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Les mécenes de I’'AFAO

~ondation
Orang@ CANA'.+ w KAPSICUM : : COVIDIEN

= 5 )( humanis
ondoTlirm. Ghoufoimo LIONS CLUBS CLIFFORD Partager cestgrandir
VY NATIXIS 7 @ CLearre

Vaincre les maladies rares

AN
i Al ; .l_ - S
m bledlna : l}|.<>\ mll %?SNEFLAND ) Advanced Medical Nutrition HN;_S::‘ecare

DANONE
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' Francaise de I'Atrésie de |I'CEs

Présidente de ’AFAO

Viviane Armand
communication.afao@gmail.com

Trésoriere de ’AFAO

Paule Benoit
paulebenoit@wanadoo.fr
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Contacts

Vice-Président de ’AFAO

Lionel Saluden
lionelsaluden@yahoo.fr

Secrétaire de AFAO

Laurent Gibert
laurgi@free.fr




Contacts

Site internet

www.afao.asso.fr

Facebook
AFAO

Twitter
@afao_asso
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