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REPUBLIQUE FRANCAISE

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.

L’atrésie de |’oesophage\

(AO) est une

Peesophage type 3 interruption totale de

(la majorité des cas) Poesophage, environ 200
enfants naissent chaque

année en France avec

cette malformation
trachée congénitale qui rend
Connexion anormale impossible Palimentation
entre I'cesophage et la trachée du bébé Une Iourde
fistule trachéale . - . . .
intervention chirurgicale
est nécessaire a la
naissance afin de rétablir
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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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L'AFAO et la
Yecnclene =

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

+ Grace a ses tirelires notamment, elle a décerné 22 prixa la
recherche et versé 22000 euros sur 5 axes différents :
* ingénierie tissulaire,
s dumping syndrome,
* cause généetique dans I'AQ,
* troubles de l'oralité
«  Amélioration chirurgie de l'atrésie

Prix Fanny-Selena 2022

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

ﬁss TIRELIRES EN 2022

Depuis 10 ans maintenant a la + 43 familles bénévoles intégrent Paventure
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.

« Elles déposent prés de 300 tirelires du 21 mars au 16 mai

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

« 1carte interactive ou trouver nos tirelires partout en France
« 1tirelire géante en ligne ayant permis de collecter 3525 euros

* 9 articles de presse

\L’opération a permis de collecter 19 000 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 !
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tacle me disant qu'un usager est tombé

4la suivre =, concluent les dewx hommes.

AIDEZ LES ENFANTS ATTEINTS
D'’ATRESIE DE L'CESOPHAGE

iad est un petit Yerrois de 2 ans atteint d'une maladie trés rare : 'atrésie
Rda |'eesophage qui touche chaque année 160 nouveau-nés en France.
Cette pathologie nécessite une chirurgie lourde afin de rendre possible
ralimentation de |'enfant.
Afin d'aider la recherche, I'AFAO (Association frangaise de I'atrésie de I'mso-
phage), au sein de laquelle le papa de Riad est bénévole, lance une opération de
récolte de fonds jusqu'au 16 mai,

Des tirelires vont étre ainsi déposées chez les commergants de 1a Ville qui feront
appel a votre générositeé,

La somme récoltée tra d le fonds de del" iati

Plus d'information : www.afao.asso.fr

ABONNEZ-VOUS

Houssen
Soutenir Lucile et la recherche sur ’atrésie de
Le Journal d¢ l’cesophage

La famille de la petite Lucile Therr, de Houssen, qui souffre d'une maladie rare, mobilise en faveur

d'une collecte de fonds qui se tient jusqu’au 16 mai dans plusieurs commerces des envirens.

Par Les Derniéres Nouvelles d'Alsace - Hier 3 11:00 - Temps de lecture - 2 min
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8 Bretagne / Cotes-d'Armor

SAINT-PIERRE-D'IRUBE
Paques gourmandes et solidaires en faveur de
l'Association frangaise de l'atrésie de 'cesophage

Atrésie de lmsophage
terme médical sert & désigner
lamalformation rare et trésan-
issante décelée lors dune
ographie précedant la nais-
sance d'Aaricia. Cette enfantde
Saint-Pierred'lrube,  aujour-
d'hui dgée de 4 ans et scolari-
sée A I'kastola, fait la joie du
foyer domicilié dans la maison
bien connue de feu le clown
Caramel, son arriénegrand—

Elle veut faire connaitre I’atrésie de I'oesophage

Depuis sanaissance, Louls, deuxans, vit avec cette maladie. Installée & Saint-Juvat, prés de Dinan,
samarnan Laura Gigon veut |a faire découvrir pour aider  faire avancer larecherche,

Temoignage
«On @ hate quil puisse parler pour
nous dire ce quil ressent , sourt
Laura Gigon, en regardant Lou, &

rraladie rare touohe ofadue année
160 enfarts qui niaissent aveo une
malforation traoheo-cesophagier
ne. Sans intervention ohirurgicale,
cela rend impossible Tslmentation
car foasophage se termine en oulde-
0.

«Magrossesse sestirés bien pas-
sée, je Wi eu aucun probléme, se
sowient la marman. En revanche,
Jawals deux littes d'excsdent de
Tiide sriotique, fétais énorrre.
Pour me soulager, les médecins ont
décidé de déclencher Iaccouche-

ment, deux sermines avant le ter-
e

Revue de presse PR

Lous nalt le 30 novermbre 2019 3 b desxans [E—

deux rubes d’uesohage
joints ; elle a été opérée des sa

?O 2)? matemté de Dinan. Il narive slors ‘ naissance pour goslel; une
pas & respirer roralement.« 12 66 biberon el quitier Mnapital rapide  Adetxans unefusion un ¢ de l'alimen-

Sandé, mal Mpossbi dendre  ment Ona e de fachance dans ce g bisn 16 ot 165 ovdonnances  soufls s cosr Fen ca geve, s sonde permettan 2
sonestormac car son casophage My  maheur sont nombreuses. Il sest fat opérer  ne suveilancs est néoessaire. ter directement par l'estomac

éhait pas relié. Le constat esttombé s maledie ne dispardit pas pour igis- -
tés vite - atrésie de type aavecune  autant Louis forrbe sowert malde  semert de Fcesophage car manger — che pour comprendre. Laura Gigon
fistul dela rsahes, Aveo fron <ot o colles endrs & opil au moins - devrit pars corplkue Il va st désorral banguolsau s oe

etune autre servantaaspirer la
salive pour éviter tout risque

joint, nous sommes tombés des ne fois par mois. « Sa trachée est IAssociation d'étoutfement. Aprés un séjour
s, Mol Mide QUE s NorTale, Sllea  pout & caftine, 1 MMGUELS U Fossspags (xac) Ele- partcipe &

Le rowsaué et oyt & P teniance 3 s'aplatir quand il est  peu. Il va strement devolr se faire 3 neapérton decolcte o irose: de plusieurs mois dans le ser~  Aaricia, dans lsshrasdesammanaconnuhhnduoom—
e pout une operaton de quatte - entumé, Osla proveqe des diff o opérer » B jusquau 16 mal, des trelires & de  neonatalité  de  bats médicaux causés par une atrésie de U'cesophage. uaw
heurts, 55 douls sas sncom.  Gés recpiatoles.» En st Lavs Gigon inor - San-dnt Sroons vt dautes

Bayonne, Aaricia a subi une

bre. Laura Gigon et son marl refol-  Pour préveni les mﬂammaﬂons e, alad
Lous

< Dans ronsemble ési Violai
O ooy o < ot s oo o A Bloae, o Aie 35 Srondr more Romane LHERIALL lourde opération permettant franqaise de la:reire dfe Iozﬁo par Io_ alme ;amlqe:?pl’es rgnt
&6 un peu ongue.. It verier de b Verfolne® e daulres médica.  rent. X Fsirése st souvent ume- de reconstituer son aesophage.  phage soutient les familles appel a la générosité libre des
B trice allait t Firals t s, iter I I d'autr Por It hity P 1
s merché.ana puleare baeay  des el svoo‘:;;:;:;:;amoe e e amostsoly el Aujourd’hui, notre fille est en dansce combatquotidienetfi- clients d'artisans de bouche lo-

bonne sante L nous tirons no-
tre chapeau aux personnels
medicaux bordelais et bayon-
nais qui nous ont si bien enca-
drés. », S'€meut la maman, ra-
vie de regarder Aaricia courir
avecun large sourire au coté de
son frére et de son papa.
160 le nombre

nance la recherche sur I'aeso-
phage dont la reconstruction
chirurgicale peut aussi étre im-
posée a la suite d'un cancer ou
d'un accident domestique.

Depuis le 21 mars et jusqu'au
1 mai. comme un

belle
merces de bouche. DEposées loma

Caux qui s'activent particulié-
rement durant la période de
Paques : chocolatiers, patis-
siers, charcutiers... Ainsi, les
halles Elizaldia, la boulangerie
Pitigonia, les chocolats Antton
4 Ametzondo, le restaurant Xa-
mango de Mouguerre mais | ¥
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Mosaique des photos de nos bénévoles et de leurs partenaires 2021



« En 2024 PAssociation Francaise de ’Atrésie de PCE sophage invitera ses bénévoles a déposer ses
tirelires du 20 mars au 22 mai

« L’appel a projet pour le prix a la recherche 2024 sera lancé au mois de février

» Le chercheur lauréat sera désigné sur avis du conseil scientifique de I’association, composé
d’éminents chercheurs et professeurs experts de I’atrésie de I’oesophage

« Le Prix Fanny-Selena 2024 sera remis lors des Journées des familles de Passociation a la fin de
Pannée scolaire, ou I’association fétera également ses 22 ans !
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vaincre les maladies rares
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Et tous les artisans,
commercants et entreprises
locales démarchés par nos
bénévoles !
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é’; Association Francaise
Il de I'Atrésie de 'tEsophage =

Association reconnue d’utilité publique et agréée par le ministére des solidarités et de la santé
SIRET : 49067385200011

communication.afao@gmail.com
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
mailto:communication.afao@gmail.com
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