10 ans d'actions !

10ansdesolidarité, 10ansd'engagement

oour ameéliorer la prise en charge des
operes AQ.

Au chateau St-Just (Oise), 'AFAO a célébré dans
a jole, samedi 30 juin, ses 10 ans en préesence
des familles, des donateurs, des mecenes et des
medecins.

['occasion de mesurer les progres accomplis ces
demieres années dans la prise en charge de I'AQ,
progres auxquels le CRACMO a contribué de facon
décisive.

du monde entier de faire le point sur differentes
problematiques liees a 'AQ.

Merci a Marine Bry-Clary d’avoir participé au
développement de I'AFAO en travalllant comme
chargee de communication de novembre 2011 a mai
2012. Opéree d'une atrésie de 'cesophage de type |l
les chemins de Marine et de 'AFAO se sont
curieusement croises. Marine nous a laissé un
temoignage touchant sur ses retrouvalles avec
Benjamin et sa famille. (p.15a 17).

apellise en 2006 dans le cadre du Plan National
NValadies Rares, le Centre de Référence des affections
congénitales et malformatives de I'cesophage
(CRACMO) a éte evalue en novembre 201 1. Les deux
experts de la Haute Autorité de Santé ont attribué
comme note AAAAAA au CRACMO I Ce sextuple A est
iNncontestablement mérité au vu des tres nombreuses
realisations du CRACMO (protocole des soins pour
enfants AO, carte d'urgence, registre des nouveaux-nés
AQ, conféerence internationale, livret d’accuell pour les
parents, reseau de survelllance etde recherche surl’AQ).
a labellisation du Centre a bien sur été reconduite.
e CRACMO restera le centre de ressources
et d’'expertise essentiel pour les operes AO.
| e Professeur Fréderic Gottrand, coordonnateur du
CRACMO, faitunemiseau pointdanscenumerosurles
medicaments « anti-acide » utllisés dans le traitement
du reflux gastro-cesophagien (p.6 a 9.

-n 2012, c'est au total quinze coureurs qui auront
participé a quatre courses des Heros (Paris, Lille,
Sruxelles, Marselle). A partir de la plateforme de collecte
Alvarum, c’est une récolte de fonds de 9637 Euros
qui a été realisee. Bravo aux sportifs AFAO et a leurs
supporters-donateurs |

Grace a leurs efforts, 'AFAO pourra délivrer un 5eme
orix de recherche de 15 000 euros a 'équipe de
recherche du Pr Pierre Cattan (projet recompense
remplacement cesophagien chez le porc par ingenierie

tissulaire).
Mais | Nous reste encore de nombreux agtis, notamment Frédéric Armand. Président de I'AFAO.

pour ameéliorer la prise en charge et le suivi des adultes
AQ. Ce sujet sera aborde lors de la conféerence
«adultes AO », organisée aReading (GB) le 15 septembre

par 'association anglaise TOFS. F, # Alors, restez dans la course avec
) , . . 7 toutes les familles AFAQO !

Alacloture dela 1re contéerence iInternationale sur l'atrésie s N 2= 1

de I'oesophage organisée a Lille par le CRACMQO, en * Ou‘? auons encor? .e : eawf

mai 2010, le Professeur Christophe Faure avait annoncé o succes et de belles réalisations a

son projet d'organiser un événement similaire a Montréal. : vivre tous ensemble !

(Cest chose faite, puisque les 8 et 9 octobre 2012 aura ) )

ieu a Montréal la 2eme conférence intemationale

sur l'atrésie de I'oesophage « du foetus al'age adulte ».
Ce sera l'occasion pour de nombreux experts venus




