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RAPPORT D’ACTIVITE
L’ENJEU D’UNE INFORMATION JUSTE ET D’UN SOUTIEN PERMANENT

2020 ! Sans le savoir, nous préparions cette période ou il faut nous
réinventer ... et surtout apporter une information en temps réel, juste
et lisible dans la cacophonie portée par les médias !

Alain Olympie, directeur
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RAPPORT D’ACTIVITE

L’ENJEU D’UNE INFORMATION JUSTE ET D’UN SOUTIEN PERMANENT

Tous chercheurs !?
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DES LE DEBUT 2020 ...
UNE ANNEE DYNAMIQUE SUR LE FRONT DE LA RECHERCHE ... ET DES COLLABORATIONS MEDICALES

UNE PRESIDENTE POUR LE COMITE SCIENTIFIQUE : Dr Maria NACHURY (Lille)

BOURSES ACCORDEES EN 2020

11 PROJETS SOUTENUS ET 3 POUR LE GETAID
240 000€

Les entrants 2020

A

A
Pr Bénédicte Dr Benoit Pr Mathurin Pr Lucine
PIGNEUR CHASSAING FUMERY VUITTON
Gastro-pédiatre Chercheur Gastro- Gastro-
Paris Hdpital Paris entérologue entérologue
Necker Amiens Besancon

Un trés grand merci aux Pr Arnaud Bourreille, Pr Stéphane Nancey, Dr Nicolas Barnich
et Pr Jéréme Viala pour leur participation active et dévouée au sein du CS.
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DES LE DEBUT 2020 ...

UNE ANNEE DYNAMIQUE SUR LE FRONT DE LA RECHERCHE ... ET DES COLLABORATIONS MEDICALES

BOURSES ACCORDEES EN 2021
7 PROJETS SOUTENUS POUR 153 500 €

Rappel MIKINAUTES 100 000€
Provision GRAND PROJET 2022 DOTATION EN COURS

Renouvellement du Comité scientifique :

4 nouveaux au sein du CS qui doit élire le nouveau Bureau en juin.

Les entrants 2021

(R 1K _
Pr Antony Dr Nathalie Pr Stéphane Pr Gilles
BUISS0ON VERGNOLLE NAHON BOSCHETTI
Gastro- Directrice de Gastro- Gastro-
| entérologue Recherche entérologue entérologue
Clermont- Toulouse Montfermeil Lyan
Ferrand

Et un trés grand merci anticipé aux Pr et Dr Nachury, Bouguen, Barreau et Savoye
pour leur participation active et dévouée au sein du CS.
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DES LE DEBUT 2020 ...

Rejoignez la communauté des

(Og OBSERVATOIRE
NATIONAL DES MICI

ETUDE TELECONSULTATION

Les points de vue des patients et des
médecins, pour un présent et un avenir
a repenser ...

UNE ANNEE DYNAMIQUE SUR LE FRONT DE LA RECHERCHE ... ET DES COLLABORATIONS MEDICALES
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ETUDE MIKINAUTES : OU EN EST-ON ?

Apres une premiere phase dédiée aux enfants et
adolescents, I'étude MIKINAUTES s’est poursuivie avec
I'intégration de patients adultes pour mettre en évidence
les facteurs environnementaux, et plus particulierement
les facteurs alimentaires impliqués dans les rechutes des
MICI. 1000 adolescents et adultes inclus

Q1 Avez-vous utilisé au moins une fois la téléconsultation ?

Réponses obtenues - 315  Question(s) ignorée(s) - 0

o _

non
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DES LE DEBUT 2020 ...

LES (DERNIERS) RASSEMBLEMENTS PROFESSIONNELS

Vendredi
24 janvier 2020

MAISON INTERNATIONALE
CITE UNIVERSITAIRE - PARIS 14

e i f co B fr

Comment expliquer a nos patients la balance
Bénéfice-Risque des traitements utilisés
dans les MICI ?

Laurent Beaugerie

Service de Gastroentérologie et Nutrition,
Hopital Saint-Antoine, Paris

emisslon.npociale
" | — ' [2a=FEHH
&E Q MEDECINE
e SORBONNE
e * Jra SANT.ANTOING S URiVeRsiTe

Conférence inaugurale
<2 Non répertoriée

I janvier
< - MAISON INTERMATIONALE

(13 Assises Nationales | A ; CITE UNIVERSITAIRE - PARIS 14*

La prise de décision partagée
Une nécessité dans les MICI

Anne Buisson
Directrice Adjointe

Crohn - RCH - France




VAINCRE
LA MALADIE DE CROHN ET LA RECTOCOLITE HEMORRAGIQUE

Crohn - RCH - France Association de malades et de proches reconnue d'utilite publigue

C’ETAIT 2020 !
REGARDS CROISES SUR LES MICI : RETARDEE MAIS REALISEE

/
Q ETE 4
NATIONAL DES MICI REGARDS @ CROISES

OBSERVATOIRE E N

sur les MICI

QuUI AVONS-NOUS INTERROGE ?

»0

?
' U

2 582 personnes atteintes de 853 proches d’une personne 118 gastroentérologues ayant
maladies inflammatoires atteinte d’'une maladie dans leur patientéle des patients
chroniques de I'intestin (MICI) inflammatoire chronique de atteints d’'une maladie
I'intestin (MICI) inflammatoire chronique de
I'intestin (MICI)
L MALADIE DE CROFN _ 58 LIEN AVEC LA PERSONNE MALADE:
PERE, MERE, BELLE-MERE, BEAU-PERE, FRERE,
HE;ZT:;%ZEE - 40 SCEUR, FILS OU FILLE, CONJOINT(E), MEILLEUR(E)

AMI(E) OU COLOCATAIRE
MICI INDETERMINEE I 2

]
Du 16 octobre au 23 novembre 2020. Du 16 octobre au 23 novembre 2020. Du 16 octobre 2020 au 5 janvier 2021.

e e ) |

Synfro

< msp SEGE) | e

—
obbvie @ciead janssen J
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C’ETAIT 2020 !

O~ OBSERVATOIRE

NATIONAL DES MICI
g;\fama

s EDITION SFQCIAI.E

EoVID 15 ET MIc]]
L’AFA SUR LE FRONT

" |
"Uﬁi tmnbﬁfr A

nﬂ.u'h i fawa,
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MICI ET COVID : UNE ENQUETE DE REFERENCE DES DEBUT AVRIL ET UNE VEILLE MEDICALE PERMANENTE

)

Crofin : ACH - France

MICl et COVID 19:

comment le vivez-vous ?

Une enquéte réalisée par l'afa entre le 7 et le 13
avril ayant pour objectif de mieux connaitre le vécu et

les besoins des personnes atteintes de MICI dans le
contexte du COVID 19

=l

)
[

+

(3

Qui sont les répondants ?

des répondants

’Q\};}\. majoritairement
agés entre 31et
55 ans

2168 répondants
75% de femmes

25% d'hommes

61% malades de Crohn

37% de malades de RCH \.
2% MICl indeterminée

Une majorité est traitée
par biothérapie et/ou
immunosuppresseurs

57% biothérapies
24% immuno-
suppresseurs

78% estime que leur maladie
est stabilisée ou en rémission



https://fr.calameo.com/read/004080022f5fb75bef48a?authid=hIIJZFTN4kPQ

VAINCRE
LA MALADIE DE CROHN ET LA RECTOCOLITE HEMORRAGIQUE

Crohn - RCH - France Association de malades et de proches reconnue d'utilite publigue |

C’ETAIT 2020 !
INFORMER, COMMUNIQUER ET RASSURER !

Lutter contre l'infodémie
avec de l'information
reactive et validee

MICI ET CORONAVIRUS
COVID-19
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C’ETAIT 2020 !
DES MARS DES REPONSES IMMEDIATES

INTERVIEW FAITE PAR ERIC BALEZ
DATAMT DU 22 MARS 2020

COVID-19

INTERVIEW FAITE PAR ANNE BUISSON
DATANT DU 17 MARS 2020

COVID-19

INTERVIEW DE
LAURENT BEAUGERIE

INTERVIEW DE
Hervé Haas

Toutes vos questions pratiques sur le 1 covip-19 Toutes vos questions pratiques sur le

LES REPONSES DE :
& Marie-Hélene Ravel . Pr Laurent Beaugerie
g---l; : i I"T i-_------ IE‘II eertegion bedueies koo
Covid-19 : toutes vos Covid-19 : toutes vos Covid-19 : toutes vos
questions médicales au Dr... guestions pratiques a Marie... questions médicales au Pr...

Renforcement des ressources :

» Laligne écoute : bénévoles et permanents mobilisés "‘ France
> Un point quotidien interassociatif avec FAS Agsqonst 5, ‘
» Un forum dédié [P s oo
> Des newsletters positives et participatives
» Le e-accompagnement et les e-ateliers MICI Connect
» Les Directs de I'afa pour I'info en temps réel ﬁ;STERE
> Laréponse social-travail : autant en 2 mois qu’en un an s SOLIDARITES
» Le soutien psychologique
t MICI INFO
. service 0 811091 623 25 000 appels et mails traités, une premiere dans |'histoire de I'afa
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C’ETAIT 2020 !
8 AVRIL ... ENFIN LE NOUVEAU SITE !

L'ASSOCIATION T

NOUS CONTACTER SUIVEZ-NOUS (@) (@) (f) (#)

COMPRENDRE VIVRE AVEC ALIMENTATION RECHERCHE & MEDICAL SE MOBILISER L'AFA NOS A

Crahn - RCH « France Récemment
diagnostiqué
B intormer stousies &7eS infos MICI, Covid-19 et vaccination
ages de la vie
Gérer son quotidien
Prendre soin da sol

Apprendre a vivre avec
la maladie

_ PAS DE
REPIT CONTRE

LESMICI! E

ENSEMBLE, ME"ONSE
VOS DONS FONT NOS KO LA MALADIE!

ACTIONS!

" MEDIATHEQUE, s.lllw-al.
BOUTIQUE |

LA RECHERCHE NOS ACTUALITES

FOOT DE Wl
POpE £
"

LES AEMAYE DU RALOI
VIBTUEL DES MICI

INTERWVIEW DE GINA AR
ANCIENME DELEGUEE
PRYS O SAVOJE ins
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C’ETAIT 2020 !
LES NEWSLETTERS MICI COACH PUIS LES DECROHNFINES : CREER DU LIEN !

Un nouveau rendez-vous du jeudi avec des petits films et des nouvelles positives :
agir sur le bien étre et lutter contre le poids psychologique de la période !

- Séances de relaxation, sophrologie, hypnose, activité physique ...

- Des recettes savoureuses ...

. k4
et

PRENEZ SOIN DE VOUS A LA MAISON | Cnahnf U

miints. oefie serane on parl en quite de posfvid |
moper btk pETage de raceds gounnands D
-

Découvrez MICI Coach, notre programme d'accompagnement en vidéo pour prendre soin de soi a
la maison, rester zen, faire un peu de sport et bien manger ...! Rencontre avec Charlotte,

deleguee des Pays de Savoie

MICI Coach
Des vidéos pour
prendre soin de soi ! I

Qu'est-ce qu'on mange ?

mart | EN (el SaFINR o6 Chandsiau, mus
v e fche oot | seeis @y sgie= & wous g

Gt ogxfisnes 2oota IEimaNEL 6L
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C’ETAIT 2020 !

10 Directs avec de 300 a 1000 inscrits MINISTERE

@2 10 - Les directs de I'afa ; Sortir du déconfinemen...

:'_ 5 'lES DIRECTS

Sedécanfiner
ou pas

Vendredi & mai

Se deconfiner ou pas ? - 8 mai 2020

@j’ajs 9 - Les directs de ['afa : la vaccination au ceeur d...
« > ) LES DIRECTS
« = DEL'AFA

La vaccination
auceur I_E

Fo

Lz vaccination au cosur de 'actualité - 30 awril 2020

S’INFORMER ET ECHANGER : LES DIRECTS

VAINCRE

LA MALADIE DE CROHN ET LA RECTOCOLITE HEMORRAGIQUE

DES SOLIDARITES
ET DE LA SANTE

irects de |'afa : Environneme... o ~»
[ lEs DIRECIS Areg: ' | Partager
DE L'AFA '

afark 14-Le "i‘[JII'ECI'-‘.dr'th'-! La désescala... L d :
'_-_, | lEs DIREcTS rder. ‘. Partager
= DE L'AFA

Almanration &t
anviraarament :yuel
bmpact suria MiCH P
L wimphe e M
W 1GR i e et

Pr Framck

CARDONNEL Mercred

DEOS  Jaudi 17
.J 09 décembre

B & Youfuhe [2
Environnement et alimentation ; quel impact sur fes MICI 7-17

seprembre 2020

ivre avec un...

g% 11 —L,g_dlr,ecti(éﬂlani \Eeefgpurtad
,- DE L'AFA

APPORTS OE
VACTIVITE
FHYSIGUE
ADAPTER

B
& VYouluhe I3

Les apports de factivité physique - 11 juin 2020 Vivre avec une stomie - 6 octobre 2020

Association de malades et de proches reconnue d'utilité publigue



VAINCRE
LA MALADIE DE CROHN ET LA RECTOCOLITE HEMORRAGIQUE

Crohn - RCH - France Association de malades et de proches reconnue d'utilité publigue

C’ETAIT 2020 !

S’INFORMER ET ECHANGER A PARTIR DES PRODUCTIONS AFA : LES CINE-CLUBS

FORMATION |

Al

ﬁfua..ﬁ o IV 1tous

Séance Ciné-débat « Un Mont-Blanc
pour y croire » 24/06/2020.
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C’ETAIT 2020 !

LE SALON EN DISTANCIEL DU 28 NOVEMBRE

2600 PARTICIPANTS POUR 3 CONFERENCES, 9 ateliers
et 3 discussions thématiques ...

COMMENT LUTTER
CONTRE LA FATIGUE ?

La fatigue est un fléau bien réel qui empoi-
sonne |a vie des personnes atteintes de MICL
Plusieurs facteurs sont en jeu : inflammation,
carence en fer, denutrition, etc.. Comment
peut-on |la diminuer ? Quels sont les conseils
utiles et efficaces 7 Le Dr Maryan Cavicchi,
gastro-entérologue a Créteil, répond a toutes
vos questions dans cette webconférence de
haut vol !

MICI : LES
TRAITEMENTS DE
DEMAIN, ESPOIR OU
REALITE ?

L'arrivée potentielle de nouveaux traitements
offre des perspectives nouvelles: comprimés
par voie orale, nouveaux mécanismes d'actions.
Que peut-on en attendre ? Seront-ils biantét
sur le marché? Seront-ils accessibles 3 tous les
patients ?

COVID-19 ET MICI : A-T-
ON PLUS DE RISQUES
D'ETRE CONTAMINE ET
DE DEVELOPPER UNE
FORME GRAVE ?

Les derniéres données sont elles rassurantes 7
Notamment pour les malades de MICI avec des
traltements qui agissent sur le systéme immu-
nitaire 7

Une conférence excaptionnelle en direct des
Etats-Unis, par le pr Jean-Frédeéric Colombel du
Mount Sinai Hespital.
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afaX

o - HCH - France

SALON
NATIONAL VIRTUEL

Maladie de

'&RCHZOZO

ractocalite hemorragigue

SAMEDI 28 NOVEMBRE

TOUTE LA JOURNEE DE 9H30 A 18HO0O :
nférences pléniéres et thématigues, ateliers
ouverte bien-Etre, rencontres avec experts
sur rdv (diététique, social/droits, travail....)

01 42 00 00 40
ww!'_.%fa .asso.frisalon 2020/
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' %mic con

nect

7 550 utilisateurs Entre 25 et 60 ans

Théemes les plus consultés :

264 médecins % féminin ... 83 groupe ados Mes droits, M’assurer, Travail,

Voyages, Bien-étre,

20 modules actuellement.
Pour 2021 : activités hebdomadaires relayées sur les réseaux
sociaux, newsletters et animation de la communauté

Scolarité/études ...

Maladie Crohn, RCH, ...

Professionnels de santé DMP ?

Développement européen

Nouveaux parcours : Stomies,
Estime de soi en cours

2020 1an 2 ans 3 ans

4 ans 5 ans

Nouveaux plugins (calpro etc.)
e-ETP



VAINCRE
LA MALADIE DE CROHN ET LA RECTOCOLITE HEMORRAGIQUE

Association de malades et de proches reconnue d'utilité publigue

Crohn - RCH - France

C’ETAIT 2020 !
LE DEPLOIEMENT DE LA e-ETP

Wherehy
1 . .

L ]
E-ACCDMPAGNEMENT

mipua wlvre aveo B2 MIL

Your scresnshars {you)

INDIVIDUEL

& Eloaia &7

15 ateliers « Amour, a;;v

sexualité », « Je veux un e
enfant », « Alimentation », '

« J'ai été opéré », « Mon

guotidien avec une stomie »

8 participants en moyenne,
80% ne connaissent pas I'ETP
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C’ETAIT 2020 ! &
oo * - :
MICI CONNECT ET LE DEPLOIEMENT DE LA e-ETP i a__l_._\.‘ m | C I con nect
¢« O°
Déserts médicaux Des thémes peu évoqués dans les

programmes hospitaliers :

- Amour, sexualité : sion en

Trouvez votre n ; “ _ s parlait ?

patient expert, patient ressource, ; : { X X
e ey v cenver e s 1 t2 ' vy S y - Alimentation
h __ - Je veux un enfant
O trouver s programmes ddcucaion - Mon quotidien avec une Stomie

- Jai été opéré

Amener les soins, I'éducation thérapeutigue, 'accompagnement... aux Des salles et des collaborations
personnes loin d'un CH / CHU proposés aux SOlgnantS
Une géolocalisation des programmes ETP, personnes ressources formées

(réseau diététiciens, réseau psychologues, patients experts...),

Pour ceux qui n’-ont pas internet un poste accessible dans les maisons de

sante
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C’ETAIT 2020 !
LE RENFORCEMENT DE NOS ACTIONS DANS LE NUMERIQUE

www.afa.asso.fr

340 000 visiteurs uniques de tous ages 1
pour 1,5 millions de pages

.
'.‘ Impact sur la francophonie

83—y —— 13%

14 9% 32 oy
o] 9p —
® 1824 @ 2534 B 3544

® 4551 @ 5564 @ 65ets

L 90%

@ France Belgique Canada
@ Suisse @ Algérie #® Maroc
® Tunisie @ Tle de la Béunion Angleterre D%

S~ 65 %

# Homme @ Femme
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> | ouube

+ 7700 abonnés

webTv

539 vidéos

+ 571 000 vues

222 publications
41 000 impressions (vus)

m Linkd In

720 abonnés afa
+

1600 / directeur afa
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C’ETAIT 2020 !
LE RENFORCEMENT DE NOS ACTIONS DANS LE NUMERIQUE
f Facebook

17 300 abonnés (+ 14%)

2 660 000 vues 312 publications

Ouverture du groupe privé Facebook
« tous ages »

Facebook MICI Régions Jeunes et ados ‘

@ Instagram

4100 abonnés
102 publications
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RAPPORT D’ACTIVITE

L’ENJEU D’UNE INFORMATION JUSTE ET D’UN SOUTIEN PERMANENT

Repenser 'accompagnement,
garder le lien !
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C’ETAIT 2020 !

L’EXPERTISE AU SERVICE DES MALADES : LE SOUTIEN SOCIAL ET TRAVAIL

Des vacations hebdomadaires :
le lundi par Aline Bourgeois, assistante sociale
le mercredi par Marie-Héléene Ravel, chargée de mission Travail

Particulierement sollicitées en 2020 sur les dispositifs d’isolement des personnes fragiles ; en
avril et mai autant de suivis que sur tout 2019 pour le Travail : 500 appels et mails
Depuis mars pour le soutien social : + 300 appels et visite et une vingtaine de mails/hebdo !

Themes plus « classiques » : la RQTH, la gestion des absences pour traitements et examens a
I’"hopital, l1a reconversion professionnelle et les différents dispositifs et droits, les assurances
et préts, ...

+++ banalisation du télétravail
TROUVER UN EMPLOI,

- - coming out au travail des malades qui veulent s'isoler SE RECONVERTIR ET
; s AMENAGER SON
dans le cadre des dispositifs COVID TEANE B YRAVALL
ASSOS Diois S Nl
Sante

. La voix des usagers I Laligne de France Assos Santé B B
Medecine du travail et
aménagements de Les services de I'afa

poste

Handicap et accés &

En parler ou pas 7 Femplai
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C’ETAIT 2020 !
NUTRITION : LUTTER CONTRE LES FAKE NEWS

Devant une cacophonie d'avis (y compris de la part du médical), apporter et diffuser une
information personnalisée et en temps réel pour déméler le vrai du faux et réagir avec des
réponses validées :

- Les 40 permanences diététiques du mardi par Doriane Cotel

- Les conférences et ateliers Nutrition

- Les fiches Nutrition et recettes sur le site internet remastérisé
- Les recettes filmées de Marion Buisson

- Unréseau de « diéts » avec formation afa en développement

g = ALIMENTATION ET LES ALIMENTS| '
T pr— G W DEFENSES IMMUNITAIRES JRCLC SSULT AA-TRANSF Ot S (AUT) afa
afa.k COMDRENDRE VIVAEAVEC ALIMENTATION RECHERCHES MEDICAL SEMOBILISER L'AFA NOS ACTUALITES N ST j = N :

=

ALIMENTATION

QU'EST-CE QUE LA NUTRITION ?

i

aa 2
1 o har, .
o
E moﬁrium(‘nqussurm
Q)

FRACTIONNEMENT
COLLATIONS POSSIBLE

ALIMENTATION
WARIEE
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C’ETAIT 2020 !

L’EXPERTISE AU SERVICE DES MALADES : QUESTIONS PSY ?

Nouvelle permanence d’écoute psychologique mise en place en mai 2020 suite au
premier confinement.

- Permanence tous les jeudis am par Juliette Cain ou Alexandra Can

- Animation d’un réseau PsyMICI (formation spécifigue MICIl en 2021)
- Animation d’e-ateliers

90 personnes suivies et 70 orientations vers des psychologues du réseau PsyMICI

Problématiques : Angoisses, anxiété, peurs face a la maladie (changement de
traitement, chirurgie), dépression, gestion de la douleur, état de choc suite au
diagnostic
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C’ETAIT 2020 !

LE DEVELOPPEMENT DU GROUPE DES PERSONNES STOMISEES

Constat : fermeture des associations nationales ou départementales de soutien des personnes stomisés

- Création d’un groupe de personnes stomisées écoutantes (coordinateur Michel Liberatore)
- Parcours Stomie sur MICI Connect

- Soirée Direct de I'afa et ateliers pour la Journée mondiale des stomisés

- Des fiches et films en coordination avec les acteurs du Cancer

En 2021 :

- des soirées ateliers thématiques

- un salon Stomie a Marseille (2/10/21)

- journée mondiale des stomisés (3/10)

- un stage Stomie en Lozere

- guide des voyages Stomie

- améliorer le parcours de soin

- valoriser le statut de stomathérapeutes

JOURNEE
MONDIALE

DES PERSONNES
STOMISEES

2020

Module Siomie MICI Connect
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LES JOURNEES eFAMILLES : INNOVANTES ET CONVAINCANTES

Du présentiel devenu virtuel ...

- Annulation des Journées Parents et des séjours Ados et Famille
- Ecoute Famille alloparents@afa.asso.fr et entraideparents@afa.asso.fr

Les journées e-Famille en octobre avec des ateliers pour les parents et pour les adolescents
- Les parcours sur MICI Connect (ados)

Collaboration avec la filiere des maladies rares digestives FIMATHO

En 2021 :
- Stage des ados en fin juillet a Dinard
- Stage des Familles en fin octobre a Paris
- Ateliers pédiatrie lors des salons et en virtuel
- Stage des Seniors en Lozére en septembre

- un WhatsApp des Familles

FIMATHO <

Filiere Santé Maladies Rares ¢

le carnet nutrition numeérisé



mailto:alloparents@afa.asso.fr
mailto:entraideparents@afa.asso.fr
https://www.afa.asso.fr/wp-content/uploads/2020/03/mon-carnet-nutrition.pdf
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RAPPORT D’ACTIVITE
L’ENJEU D’UNE INFORMATION JUSTE ET D’UN SOUTIEN PERMANENT

Garder le cap sur nos
priorités MICI !

PAS DE REPIT
CONTRE LES MICI !

ENSEMBLE, METTONS KO
LA MALADIE !

FAGIS MAINTENANT ! af_,

H - Franie
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C’ETAIT 2020 ! c

UNE JOURNEE MONDIALE ACTIVE !

MALADIES INFLAMMATCHRES E .
CHRONIQUES DE L'INTESTIN = n S b oo e —
Monsieur Emmanuel MACRON ] isiass R
Président de la République Wrld| BDday

Crohn « RCH « France

[ T —— N———E

Mardi 19 mai 2020
Journée mondiale des MICI

Maladies inflammataoires chronigues de llintestin
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JOURNEE MONDIALE DES TOILETTES DU 19 NOVEMBRE

.'

AMELIORONS L’ACCES AUX TOILETTES DANS :
L'ESPACE PUBLIC LES TRANSPORTS LES ECOLES

Une injtiative Crohn - RCH « France ¢ .
Les commercants indépendants

sont les couleurs de nos centres-villes.

Rappel des actions de I'afa sur les Toilettes

La carte « Urgence Toilettes »

;-ﬁ JURGENCE]
L"application gratuite et participative « Ou

sont les toilettes ? »

2
AR # (6 (TATAF]

Des actions de lobbying auprés des maires de France

La signature de conventions Toilettes avec les municipalités
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C’ETAIT 2020 !

LES REGIONS MOBILISEES

La vie associative dans les régions

295 bénévoles actifs
40 représentants d’usagers

Les actions d’information et de soutien :

L'écoute et le soutien toujours avec le
réseau des écoutants et écoutants
spécialisés  (jeunes, familles, seniors,
stomisés)

L'éducation thérapeutique en sommeil ...

En 2020, les MICI Kawas et MICI Discuss en
virtuel ...

Et toujours a minima une représentation
sur le terrain dans les moments déconfinés
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C’ETAIT 2020 !

OUI IL S’EST PASSE DES EVENEMENTS !

Janvier : Tournoi de futsal
Février : Record de Laetitia Besnard
Juin juillet : Le road de Kasmadtrips

Septembre : 11éme Normandy Channel Race de Vogue avec
un Crohn

Octobre : Tous ensemble a la Vouise

Record de vitesse sur piste battu par notre
ambassadrice, la cycliste Laetitia Besnard | + de
41ikmen 1h !

=E]
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C’ETAIT 2020 !

LES MOUVEMENTS INTER ASSOCIATIFS

Période active avec la force de I'inter associatif solidaire en
France (national et région) et en Europe

france
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B Lo voix des usagers

Annuaire des RU k

3 EFCCA

European Federation of Crohn’s
& Ulcerative Colitis Associations
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2019 - 2020

Pile de ressc;un:es LE DE FRANCE FIMATHO R_I I Iance

en éducation thérapeutique du patient  filibre Santé Maladies Rares ma]ad Ies rares
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C’ETAIT 2020 !
UNE GOUVERNANCE SUR LE FRONT

Des Bureaux hebdomadaires puis bimensuels, Conseils d’administrations, une
année sur le front pour nos administrateurs !

DUFRESNE Barbara ETINZON
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C’ETAIT 2020 !

DES FORMATIONS DECONFINEES : CONNAITRE, DELEGUES ET ECOUTE
ET DES RENCONTRES DE BENEVOLES DANS LES REGIONS !

Nouveau : les soirées mensuelles de formation
des bénévoles en distanciel
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Les forces humaines de I’afa
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7 208 membres (8 938 en 2019 — nombreux événementiels)
Soit 6 023 adhérents (6 704 adhérents en 2019 — 11 %) et 1 185 donateurs af
295 bénévoles actifs W e

60 délégués, relais et référents (familles, ados, travail, séniors, stomie, réseau psy ...)

35 représentants d’usagers (pour plusieurs établissements et postes)

Une formation a été suivi par 50 bénévoles (délégués, connaitre, écoute, ETP, master class)

Gouvernance : Bureau de 5 membres avec invités en grand bureau (4 administrateurs sur expertises)
18 administrateurs et des invités permanents
30 membres des Comités : Scientifique, Observatoire, Regards et Assises MICI

17 300 heures de bénévolat (valorisé 20€/h) W
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ALORS 2021 ? afeX |<GEG
LES RDV MICI EN REGION

WWW.AF3 B280.41

Marseille
Conférence-débat Salon régional

5 juin a Toulouse

rectacalite hemorraglque
MARSEILLE

Samedi 2 Octobre
STRASBOURG
Samedi 6 Novembre
0142 00 00 40
www afaasso e

2 octobre

4 conférences
en direct au
national

Salon régional
6 novembre a
Strasbourg

Salon
Stomie

Reprise des
MIKI Kawas &
MIKI Discuss
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ALORS 20217

DU DISTANCIEL ET LA REPRISE DES STAGES PRESENTIELS A PARTIR DE JUILLET ?

Stage des ADOLESCENTS fin juillet
a la Fondation Solacroup, Dinard

Stage des SENIORS début septembre
Stage STOMIES mi septembre

Les Hauts du Gévaudan a

Montrodat Lozere

v W1

Stage des FAMILLES fin octobre
Au Fiap Jean Monnet, Paris

Des e-Ateliers proposés a tous les groupes

ados et familles, jeunes de 18 a 30 ans, séniors et personnes stomisées, en exemples :
Familles : 29 mai La gestion des émotions et 18 septembre Scolarité et MICI

Jeunes (18-30 ans) : 28 avril Voyage et MICI

Seniors : 3 Mai Les traitements avec I'avancée dans I'age et 8 novembre Alimentation ...

et bien sUr les e-Ateliers sur MICI Connect
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ALORS EN 2021 ?

UNE JOURNEE MONDIALE : LE DROIT AU BIEN ETRE

19 MAI

CRUHN RCH

MALADIES INFLAMMATCIRES
CHRONIQUES DE L'INTESTIN

e DT T

IBD and
Well-being

i s #worldibdday20i]l  #breokthesilancell
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EN ROUTE VERS NOS 40 ANS

ANS

K debut de la suite
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2021 C’EST L’AFFAIRE DE TOUS
ENSEMBLE UNE NOUVELLE ANNEE EN ACTION !

C’EST A NOUS TOUS,
MEMBRES DE L'AFA, PROFESSIONNELS DE SANTE,
CHERCHEURS ET PARTENAIRES,

DE CONSTRUIRE CETTE ANNEE !
MERCI :

Aux bénévoles actifs ou ponctuels, délégués et relais, administrateurs et permanents
Aux adhérents et aux donateurs

Aux partenaires institutionnels, publics et privés

Aux partenaires de lI'industrie pharmaceutique

Aux associations, fondations et clubs services

Aux professionnels de santé et aux chercheurs ...

et a tous les amis des MICI

qui ont su étre la pour soutenir de superbes projets ... en présentiel ... et en distanciel !



