
RAPPORT D’ACTIVITE

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

2020 ! Sans le savoir, nous préparions cette période où 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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L’ENJEU D’UNE INFORMATION JUSTE ET D’UN SOUTIEN PERMANENT

Tous chercheurs !?



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

BOURSES ACCORDEES EN 2020

11 PROJETS SOUTENUS ET 3 POUR LE

240 000€

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

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

DES LE DEBUT 2020 …



ÉTUDE MIKINAUTES : OÙ EN EST-ON ?

Après une première phase dédiée aux enfants et

adolescents, l’étude MIKINAUTES s’est poursuivie avec

l’intégration de patients adultes pour mettre en évidence

les facteurs environnementaux, et plus particulièrement

les facteurs alimentaires impliqués dans les rechutes des

MICI. 1000 adolescents et adultes inclus

ÉTUDE TELECONSULTATION

Les points de vue des patients et des

médecins, pour un présent et un avenir

à repenser …

DES LE DEBUT 2020 …

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



LES (DERNIERS) RASSEMBLEMENTS PROFESSIONNELS

DES LE DEBUT 2020 …



REGARDS CROISES SUR LES MICI : RETARDEE MAIS REALISEE

C’ETAIT  2020  !



MICI ET COVID : UNE ENQUÊTE DE REFERENCE DES DEBUT AVRIL ET UNE VEILLE MEDICALE PERMANENTE

C’ETAIT  2020  !

En 2021

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


C’ETAIT  2020  !

INFORMER, COMMUNIQUER ET RASSURER !

Lutter contre l’infodémie
avec de l’information 
réactive et validée



DES MARS DES REPONSES IMMEDIATES

Renforcement des ressources : 
➢ La ligne écoute : bénévoles et permanents mobilisés
➢ Un point quotidien interassociatif avec FAS
➢ Un forum dédié
➢ Des newsletters positives et participatives
➢ Le e-accompagnement et les e-ateliers MICI Connect
➢ Les Directs de l’afa pour l’info en temps réel 
➢ La réponse social-travail : autant en 2 mois qu’en un an
➢ Le soutien psychologique                                                       

25 000 appels et mails traités, une première dans l’histoire de l’afa

C’ETAIT  2020  !



8 AVRIL … ENFIN LE NOUVEAU SITE ! 

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 être et lutter contre le poids psychologique de la période !
- Séances de relaxation, sophrologie, hypnose, activité physique …
- Des recettes savoureuses …

C’ETAIT  2020  !



S’INFORMER ET ECHANGER : LES DIRECTS

19 SEPTEMBRE
REPORTE 

EN AVRIL 2021

C’ETAIT  2020  !

10 Directs avec de 300 à 1000 inscrits 



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

19 SEPTEMBRE
REPORTE 

EN AVRIL 2021

Séance Ciné-débat « Un Mont-Blanc 

pour y croire » 24/06/2020. 

C’ETAIT  2020  !



LE SALON EN DISTANCIEL DU 28 NOVEMBRE

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

C’ETAIT  2020  !



1 an 2 ans 3 ans 4 ans 5 ans

Développement européen Développement international

DMP ?Professionnels de santé

2020

Formation 
interne

Nouveaux plugins (calpro etc.)

Déploiement à d’autres 
pathologies

Article 51 : évaluation e-ETP

e-ETP

V3

7 550 utilisateurs Entre 25 et 60 ans

264 médecins

Thèmes les plus consultés : 

Mes droits, M’assurer, Travail, 
Voyages, Bien-être, 
Scolarité/études …

Maladie Crohn, RCH, …

Nouveaux parcours : Stomies, 
Estime de soi en cours

C’ETAIT  2020  !

¾ féminin … 83 groupe ados

20 modules actuellement. 
Pour 2021 : activités hebdomadaires relayées sur les réseaux 

sociaux, newsletters et animation de  la communauté



LE DEPLOIEMENT DE LA e-ETP 

C’ETAIT  2020  !

15 ateliers « Amour,
sexualité », « Je veux un 
enfant », « Alimentation », 
« J’ai été opéré », « Mon 
quotidien avec une stomie »

8 participants en moyenne, 
80% ne connaissent pas l’ETP 



MICI CONNECT ET LE DEPLOIEMENT DE LA e-ETP 

C’ETAIT  2020  !

Des thèmes peu évoqués dans les 

programmes hospitaliers :

- Amour, sexualité :  si on en 

parlait ?

- Alimentation

- Je veux un enfant

- Mon quotidien avec une Stomie 

- J’ai été opéré 

Des salles et des collaborations 

proposés aux soignants 



LE RENFORCEMENT DE NOS ACTIONS DANS LE NUMERIQUE

www.afa.asso.fr

340 000 visiteurs uniques de tous âges 
pour 1,5 millions de pages
Impact sur la francophonie

C’ETAIT  2020  !



Facebook

Twitter

Instagram

17 300 abonnés (+ 14%)

2 660 000 vues 312 publications

222 publications
41 000 impressions (vus)

4100 abonnés
102 publications

Youtube

+ 7700 abonnés 

539 vidéos + 571 000 vues

Linkd In 720 abonnés afa
+

1600 / directeur afa

LE RENFORCEMENT DE NOS ACTIONS DANS  LE NUMERIQUE

C’ETAIT  2020  !

Facebook MICI  Régions Jeunes et ados

Ouverture du groupe privé Facebook 
« tous âges »
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Repenser l’accompagnement, 
garder le lien !



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-Hélène Ravel, chargée de mission Travail

Particulièrement 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 !

Thèmes plus « classiques » : la RQTH, la gestion des absences pour traitements et examens à 
l’hôpital, la reconversion professionnelle et les différents dispositifs et droits, les assurances 
et prêts, … 

+++ banalisation du télétravail
- - coming out au travail des malades qui veulent  s'isoler 
dans le cadre des dispositifs COVID

C’ETAIT  2020  !



Devant une cacophonie d'avis (y compris de la part du médical), apporter et diffuser une 
information personnalisée et en temps réel pour démêler 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
- Un réseau de « diéts » avec formation afa en développement

C’ETAIT  2020  !

NUTRITION : LUTTER CONTRE LES FAKE NEWS



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 spécifique MICI en 2021)
- Animation d’e-ateliers

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

Problématiques : Angoisses, anxiété, peurs face à la maladie (changement de 
traitement, chirurgie), dépression, gestion de la douleur, état de choc suite au 
diagnostic

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 l’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 à Marseille (2/10/21)
- journée mondiale des stomisés (3/10)
- un stage Stomie en Lozère
- guide des voyages Stomie
- améliorer le parcours de soin 
- valoriser le statut de stomathérapeutes

C’ETAIT  2020  !



LES JOURNEES eFAMILLES : INNOVANTES ET CONVAINCANTES

C’ETAIT  2020  !

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 filière des maladies rares digestives FIMATHO

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

- un WhatsApp des Familles

le carnet nutrition numérisé

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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Garder le cap sur nos 
priorités MICI !



LA CAMPAGNE DE L’AFA, ON EST LA !



UNE JOURNEE MONDIALE ACTIVE !

C’ETAIT  2020  !



JOURNEE MONDIALE DES TOILETTES DU 19 NOVEMBRE

C’ETAIT  2020  !



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
…

LES REGIONS  MOBILISEES 

C’ETAIT  2020  !

MICI Kawa à Saint-Laurent du Var 

30/06/2020



ALORS  2021 ?

OUI IL S’EST PASSE DES EVENEMENTS !

Janvier : Tournoi de futsal
Février : Record de Laetitia Besnard
Juin juillet : Le road de Kasmadtrips
Septembre : 11ème Normandy Channel Race de Vogue avec 
un Crohn
Octobre : Tous ensemble à la Vouise

C’ETAIT  2020  !

Live Instragram avec Kasmad

Trip qui se lance un défi : faire 

Strasbourg – Lyon en rosalie !



LES MOUVEMENTS INTER ASSOCIATIFS

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

C’ETAIT  2020  !

Martin Mastrotto, EYG



UNE GOUVERNANCE SUR LE FRONT

C’ETAIT  2020  !

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



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

C’ETAIT  2020  !

Nouveau : les soirées mensuelles de formation 
des bénévoles en distanciel



Les forces humaines de l’afa

7 208 membres     (8 938 en 2019 – nombreux événementiels)

Soit 6 023 adhérents (6 704 adhérents en 2019 – 11 %) et 1 185 donateurs

295 bénévoles actifs 

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, connaître, 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) 



ALORS  2021 ?

LES RDV MICI EN REGION

Conférence-débat
5 juin à Toulouse

Marseille 
Salon régional

2 octobre

Salon régional
6 novembre à 

Strasbourg

Reprise des 
MIKI Kawas &
MIKI Discuss

Salon 
Stomie

4 conférences 
en direct au 

national



ALORS  2021 ?

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

Stage des SENIORS début septembre
Stage STOMIES mi septembre
Les Hauts du Gévaudan à
Montrodat Lozère

Stage des ADOLESCENTS fin juillet
à la Fondation Solacroup, Dinard

Stage des FAMILLES fin octobre
Au Fiap Jean Monnet, Paris

Des e-Ateliers proposés à tous les groupes

ados et familles, jeunes de 18 à 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 l’avancée dans l’âge et 8 novembre Alimentation …

et bien sûr les e-Ateliers sur MICI Connect 



UNE JOURNEE MONDIALE  : LE DROIT AU BIEN ETRE

ALORS EN 2021 ?



EN ROUTE VERS NOS 40 ANS



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 l’industrie pharmaceutique

Aux associations, fondations et clubs services

Aux professionnels de santé et aux chercheurs …  

et à tous les amis des MICI

qui ont su être là pour soutenir de superbes projets … en présentiel … et en distanciel !


