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Reconnue d’utilité publique et agréée par le ministére des
solidarités et de la santé, PAFAO représente plus de 800 familles
qui se battent depuis 2002 pour aider les personnes opérées d’une
Atrésie de PCEsophage (AO), ou d’une pathologie proche.
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De nombreuses incertitudes et zones d’ombre persistent dans la prise en charge de Patrésie de
Poesophage :

» sténoses récidivantes qui empéchent une alimentation normale

* montages anti-reflux qui peuvent évoluer en méga-cesophage

» reconstructions cesophagiennes palliatives qui posent des problémes lorsque Penfant grandit

« reflux permanents nécessitant de fortes doses quotidiennes d’antiacide et pouvant causer des
cesophages de Barrett (oré cancer de I'cesophage)

 dumping syndromes

* anomalies de la trachée

* errances de diagnostic

Forte de ce constat, FPAFAO pense qu’il est nécessaire de promouvoir d’autres voies thérapeutiques en stimulant la recherche sur les
thérapies permettant de soigner les malformations graves de Poesophage, de la trachée et les malformations anorectales.

Aussi, PAFAO décerne en 2007 son 1¢f prix a la recherche, le prix Fanny, a une équipe de chercheurs travaillant sur FAO. Depuis, FAFAO
lance régulierement un appel a candidature pour attribuer ce prix, devenu en 2017 le Prix Fanny-Selena, en mémoire de 2 petites-filles
décédées des suites de leur malformation.
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rr=wsasn U un esophage décellularisé

adulte pour une utilisation pédiatrique

L'AFAO et la
Yecnclene =

« Depuis 2007, PAFAO est pionniére en matiére de recherche
sur les maladies rares de I’cesophage, Initiatrice du projet
consistant a reconstruire un cesophage grace a l’ingénierie
tissulaire (Pr Cattan, Hopital St-Louis), elle est aussi son
premier financeur

dans un modéle porcin

« Grace a ses tirelires notamment, elle a décerné 22 prixa la
recherche et versé 235 000 euros sur 5 axes différents :
s /ngénierie tissulaire,
* dumping syndrome,
« cause génetique dans I'’AO,
* troubles de l'oralité

s . ; . L Prix F -Selena 2024
«  Amélioration chirurgie de l'atrésie rix Fanny-Selena 20

Les prix a la recherche de PAFAO sont attribués sur recommandations de
son conseil scientifique, composé d’éminents chercheurs et spécialistes

du domaine. Ces projets de recherche ont pour point de départ Patrésie de L’AFAO est également Laurt_i.ate du F:rix (:Z-alien _2022 dans le Yolet
Poesophage et ses pathologies proches. Toutefois, leur méthodologie, leurs « Accompagnement du patient » grace a son simulateur d’aides
résultats et Pavancement de leurs pratiques peuvent s’appliquer a d’autres financiéres et sociales

pathologies de ’cesophage (enfants avalant des piles boutons ou du
Destop, cancer de Poesophage, chirurgie bypass).
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https://afao.asso.fr/simulateur/

Des, « thelihos exthAhdinadtes, »
iy Lo echehohe

« A » pour atrésie, « O » pour cesophage

KES TIRELIRES EN 2024

Depuis 10 ans maintenant a la « 40 familles bénévoles intégrent I’'aventure
période de Paques, les bénévoles
de FPAFAO déposent des tirelires
chez des commerc¢ants et
organismes partenaires
(boulangers, chocolateries, mairies,
écoles) afin de récolter des fonds

pour FAFAO.

* Prés de 300 tirelires déposées

» 253 lieux de dépot des tirelires (artisans gourmands, autres
commercants, établissements publics..)

» 1carte interactive ou trouver nos tirelires partout en France

« T1tirelire géante en ligne ayant permis de collecter 4125 euros

Cette petite opération locale, mise
en place pour la premiére fois en
2014 par Lucie Malgouyres
(déléguée AFAO Midi-Pyrénées),
est aujourd’hui devenue un
événement national !

\L’opération a permis de collecter prés de 10 000 eyé !
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« En 2025 | ’Association Francaise de I’Atrésie de ’CEsophage invitera ses bénévoles a déposer ses
tirelires du 19 mars au 21mai

« L’appel a projet pour le prix a la recherche 2025sera lancé au mois de février

* Le chercheur lauréat sera désigné sur avis du consell scientifique de I’association, composé
d’éminents chercheurs et professeurs experts de I’atrésie de 'cesophage

« Le Prix Fanny-Selena 2025 sera remis lors des Journées des familles de P’association a la fin de
Pannée scolaire, ou Passociationfétera égalementses 23 ans!
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viviane armand
Texte surligné 


Et tous les artisans,
commercants et entreprises
locales démarchés par nos
bénévoles !
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FONDATION

~ Groupama

vaincre les maladies rares
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Association reconnue d’utilité publique et agréée par le ministére des solidarités et de la santé
SIRET : 490673852000T1

contact@afao.asso.fr
06 68 62 82 37
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https://afao.asso.fr/
https://www.facebook.com/atresieoesophage/
https://www.instagram.com/association_afao/
https://www.linkedin.com/company/afao-association-fran%C3%A7aise-de-l'atr%C3%A9sie-de-l%E2%80%99%C5%93sophage-/
https://twitter.com/afao_asso
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