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Mme ARMAND Joëlle - IDE ü Dr MANSARD Sabrina - Médecin Psychiatre 

 

Mme ARNAL Nathalie - IDE ü Dr MONTEIL Antoine - Médecin Généraliste ü 
Mme BILLARD Chloé - Ostéopathe ü Dr NORAZ Aurore - Médecin Généraliste ü 
Mme BONNET Sandra - Pharmacienne    Mme ORCEL Sophie - Orthophoniste 

 

Dr CALONNE Sandrine - Médecin 
Généraliste 

ü Dr PENCHINAT Rémi - Médecin Généraliste ü 

Mme CLERC Elise - Diététicienne ü M PERRIER Florian - Podologue ü 
Mme DAVOINE Sophie - Diététicienne  Dr PONSI LOPEZ Patricia - Médecin Angiologue 

 

Mme DE TAYRAC Sandrine - Sage Femme ü    Mme RAIBAUD Julia - Psychologue   
Dr DEBRY Célénie - Médecin Généraliste ü M RIPERT Julien - Kinésithérapeute ü 
Mme DELTOUR Delphine - Orthoptiste   Mme SEVERAC Sylvie - IDE  
Mme DIAZ Alice - Orthophoniste  Mme SCOTTO DI VETTIMO Léa - Pharmacienne  
Mme FOLLIET Véronique- Orthophoniste  M TRITOLI Pierre - IDE 

 

Dr FURNON Marine - Médecin Généraliste ü Mme VARAUD Nadine  - Kinésithérapeute ü 
Mme GOUNELLE Carole - Ostéopathe    Mme VERDIER ABEGG Florence - Pharmacienne  

 

Mme GUILLEMOT Anne - Podologue ü Mme VEYRAT Marielle - Pharmacienne  ü 
Mme LE BARAZER Clotilde - 
Pharmacienne  

ü Mme WEILL Flora  - Kinésithérapeute ü 

M MANGIN Bruno - Pharmacien ü Mme BETTON Sophie - Coordinatrice ü 
       
 
  

 

 
Rencontre avec Mme MARTIN Déléguée AFA CROHN RCH FRANCE 

 

 



L’ASSOCIATION NATIONALE DE 
MALADES ET DE PROCHES MOBILISÉS 

POUR LA RECHERCHE, LE SOUTIEN, 
L’INFORMATION ET LA DÉFENSE DES 

DROITS DEPUIS 1982.

WWW.AFA.ASSO.FR

Vie associative: 
Irina Lépany

Irina@afa.asso.fr

Communication
Eve Saumier  

eve.saumier@afa.asso.fr

http://www.afa.asso.fr/
mailto:Irina@afa.asso.fr
mailto:eve.saumier@afa.asso.fr


• MALADIE DE CROHN
• RECTOCOLITE HÉMORRAGIQUE (RCH) ou COLITE ULCÉREUSE 

(Belgique/Canada)

Inflammation de la paroi de tout ou partie du tube digestif (liée à une 
hyperactivité du système immunitaire digestif), source de lésions 
destructrices (ulcérations). 

  

M.I.C.I : 4 LETTRES POUR 2 MALADIES
INFLAMMATOIRES CHRONIQUES 
DE L’INTESTIN







LE POIDS DE LA MALADIE EN FRANCE*

* Etude BIRD MENÉE PAR L’AFA EN 2015 ( The Burden of IBD in France) 

1 malade sur 2 fait valoir une 
fatigue sévère qui touche y 
compris les malades atteints de 
formes légères de la maladie

50% des malades ont des 
symptômes de dépression

...et 30% sont anxieux. ce 
sont des chiffres qui 
confirment notre 
expérience d'écoute et de 
proximité, cela est 
alarmant !

Près d'1/3 des malades se disent 
handicapés par leur maladie dans 
leurs activités quotidiennes

1 malade sur 3 exprime des 
difficultés rencontrées dans 
son activité professionnelle

...au point que chez 10% 
d'entre eux, cela peut 
aboutir à de l'absentéisme.



Dans la vie de tous les jours 
• La scolarité/ la vie professionnelle
• Les sorties
• Les déplacements / les voyages

Dans les relations avec 
• La famille
• Les collègues
• Les amis

Dans la vie amoureuse

DES SYMPTÔMES QUI 
IMPACTENT LA VIE AU 
QUOTIDIEN



Nos missions

• Soutenir et financer la Recherche
• Créer de la connaissance sur nos maladies
• Soutenir et informer les malades et leurs 

proches
• Sensibiliser les professionnels de santé et 

le grand public 
• Porter la voix des malades, améliorer leur 

qualité de vie 
• Faire (re)connaître les MICI

L’AFA : 40 ANS D’ACTIONS



Un Comité scientifique : des bourses et de 
l’information

• 200 à 300 000€ de bourses de recherche et tous 
les 5 ans un grand projet exceptionnel

L’Observatoire National des MICI (ONM) 

• Produire de la connaissance par des enquêtes, 
recenser les données en épidémiologie et SHS 

• Observatoire de la e-santé et des effets 
indésirables 

• Participation à des enquêtes nationales et 
internationales

Participation aux colloques scientifiques MICI

• Assises des MICI, JFHOD, ECCO, UEGW, DDW

LE SOUTIEN À LA RECHERCHE



Le participation aux commissions nationales dans les instances de 
Santé :

• HAS Haute Autorité de Santé : Information, comité experts MICI …

• ANSM Agence Nationale de Sécurité du Médicament : Relecture 
Information …

• Ministère de la Santé : Commission Information du Médicament 

Le lobbying Innovation – Parcours des Soins

• Information sur les Biosimilaires, Entyvio pour les malades de Crohn, 
Action sur les « restes à charge » et remboursements : calprotectine, fer 
injectable, soins buccodentaires …

• Copil sur les Thérapies et Pratiques Complémentaires : (re)connaître 
et réconcilier les utilisateurs et les professionnels de santé sur ces sujets 
sensibles

Les actions transversales maladies chroniques inflammatoires 
rhumatismales, de la peau … (interventions dans les colloques)

LE LOBBYING EN SANTÉ



Un numéro d’information national au prix 
d’un appel local :

• Avec possibilité d’accéder aux permanences 
téléphoniques de proximité.

• Des bénévoles écoutants partout en France 
formés pour informer, soutenir, orienter les 
malades et leurs proches.

Des permanences chaque semaine 
d’experts formés aux spécificités MICI

• Social, travail, juridique, alimentation, activité 
physique, question psy, stomie, parents.

ÉCOUTER ET INFORMER



L’orientation sociale, juridique et le projet 
travail :

• Un accompagnement pour toutes les questions 
sociales : RQTH, dossier MDPH, invalidité… 

• Un accompagnement pour toutes les questions 
liées au travail grâce à une permanence 
d’écoute le mercredi et au réseau des parrains 
d’emplois.

Le service nutrition

• Une permanence pour les adhérents le mardi 
après-midi.

• Une newsletter avec des recettes de saison
• Des formations pour les diététiciennes
• Interventions pour des colloques

LES EXPERTISES DISPONIBLES



L’afa magazine
Parution papier et numérique 3 fois par an : actu 
santé (avril), vivre avec (septembre), recherche 
(décembre),

Les newsletters nationales et régionales

Les rendez-vous numériques et interactifs 
avec les experts MICI : les directs de l’afa & 
les ciné-clubs (replays sur l’afa Web TV)

RENDRE L’INFORMATION ACCESSIBLE



Informations validées sur les MICI : 
• Fiches sur les traitements, la chirurgie, les 
signes extra digestif, la nutrition…
• Vidéos : Webconférences, interviews, Directs 
de l’afa…
(à retrouver également sur la web tv)

Conseils sur le « vivre avec » : travailler, 
s’assurer… 

Nouvelles de la Recherche

Actualités du réseau afa

Forum de discussion

Espace personnel

UN SITE PRÉCURSEUR
www.afa.asso.fr



Être au plus près des malades, en 
métropole comme en outremer

Les délégués de l’afa sont formés et soutenus par 
une équipe de permanents pour organiser des 
actions de proximité :

• des conférences-débats et tables rondes 
animées par des experts MICI

• du partage d’expérience entre malades 
encadrés par des bénévoles formés : les MICI Kawa, 
en présentiel et virtuel

• des activités d’accompagnement du quotidien : 
sophrologie, ateliers cuisine …

• des permanences d’écoute en ville et à l’hôpital 
et la participation aux programmes d’ETP

UN RÉSEAU DE PROXIMITÉ



Pour qui ? Familles, ados, jeunes (18-30 ans), seniors, 
personnes stomisées.  

Quels services ?
• Des réseaux d’écoute
• Des brochures
• Des rencontres, ateliers et webconférences
• Des séjours et week-ends : rencontres et échanges 

avec des experts, conseils pour mieux vivre avec la 
maladie, temps de convivialité et de cohésion.

DES GROUPES D’ENTRAIDE



Des outils pour permettre de mieux 
vivre avec la maladie :

• Déploiement de l’éducation 
thérapeutique du patient

• Ateliers en ligne (sexualité, 
alimentation, fatigue & douleurs, travail, 
thérapies complémentaires…)

• MICI Connect : la plateforme créée 
par et pour les malades de MICI : Des 
parcours personnalisés selon les besoins des 
patients, un carnet de santé en ligne, des 
fiches et vidéos d’information, des 
enquêtes…

ETP, ATELIERS EN LIGNE, MICI CONNECT



NOS ACTIONS 
DANS LE 
NUMÉRIQUE
• Des outils pour permettre de 
mieux vivre avec la maladie :

• La Web TV AFA, un outil
d’information (chaîne YouTube). 

• Une Web-série : MICI MODE 
D’EMPLOI, qui explique de 
manière simple et humoristique
la vie avec une MICI, le parcours
et les difficultés rencontrées.



Une journée de mobilisation, de 
sensibilisation et de lobbying

Partout dans le monde, les associations, les 
malades, les proches, professionnels de santé et 
partenaires se mobilisent.

• Illumination de monuments en violet
• Campagne de communication et prises de 

parole sur les réseaux sociaux
• Actions de visibilité et d’information sur le 

terrain
• Photos de soutien des personnes concernées, 

des professionnels de santé et de personnalités 
publiques

• Campagne média

19 MAI JOURNÉE MONDIALE 
DES MICI



1. Mettre en avant le rôle des facteurs 
environnementaux avérés ou fortement 
suspectés : tabac, pollution, alimentation ultra-
transformée…

2. Faire de la prévention :
• À l’échelle collective
• À l’échelle individuelle : arrêt du tabac, 
pratique régulière d’une activité physique, 
choisir une alimentation de saison et la moins 
transformée possible.

3. Appeler à plus de moyens pour la recherche !

2023 / ENVIRONNEMENT 
DÉRÉGLÉ, INTESTINS EN 
DANGER  ?



Nos actions

• Une carte « Urgence Toilettes » pour nos 
adhérents.
• Un partenariat avec l’application « Où sont les 
toilettes ? »
• Un plaidoyer « Urgence Toilettes » pour 
promouvoir un meilleur accès aux toilettes dans 
l’espace public, les transports et l’école :

o Conventions toilettes signées par des 
collectivités
o Pétition Urgence Toilettes pour sensibiliser le 
grand public

ACCÈS AUX TOILETTES



9000 membres actifs 
27 000 sympathisants

L’AFA EN CHIFFRES

320 bénévoles 
dont 60 délégués

22 000 abonnés Facebook
3 000 abonnés Twitter
6 000 abonnés Instagram

350 à 300 000 € 
consacrés à la 
Recherche / an

500 000 visiteurs 
du site / an

Unique association nationale reconnue d’utilité publique, de malades et de 
proches concernés par la maladie de Crohn et la RCH : www.afa.asso.fr



9000 membres actifs 
27 000 sympathisants

UNE NOUVELLE CAMPAGNE D’AFFICHAGE

320 bénévoles 
dont 60 délégués

22 000 abonnés Facebook
3 000 abonnés Twitter
6 000 abonnés Instagram

350 à 300 000 € 
consacrés à la 
Recherche / an

500 000 visiteurs 
du site / an



Être au plus près des malades, en 
métropole comme en outremer

Un groupe de bénévoles stomisé(e)s 
écoute et répond aux interrogations des 
patients stomisé(e)s quelle que soit 
l’origine de la stomie (MICI, Cancers 
digestifs, urinaire). 

Un programme d’ateliers et de 
conférences en ligne avec nos experts :

• Geneviève, notre diététicienne 
nutritionniste. 

• Séverine, notre infirmière entéro-
stomathérapeute.

• Florian, notre coach d’activité 
physique adaptée.

• Dalila, notre psychologue clinicienne. 

ZOOM SUR LE GROUPE 
STOMIE



UNE NOUVELLE AFFICHE, UN NOUVEAU FLYER



UNE NOUVELLE AFFICHE, UN NOUVEAU FLYER



Un séjour d’une semaine en petit groupe 
(max 20 personnes) avec présence à 
demeure de notre stomathérapeute, 
diététicienne, coach APA, qui proposent 
des ateliers, conférences et rendez-vous 
individuel : 

• Ateliers cuisine, préparation des 
repas…
• Ateliers stomathérapie : présentation 
de matériel… 
• Activité physique adaptée 
quotidienne. 
• Conférences avec des intervenants 
extérieurs.
• Accès libre à la piscine et balnéo.  

Le partage du quotidien et les échanges 
sans tabou entre participants permettent 
d’avancer dans le mieux vivre avec sa 
stomie.  

UN SEJOUR EDUCATIF 



Des fiches pour permettre de mieux 
vivre avec sa stomie :

• Des fiches pratiques avec des 
informations certifiées. 

• Des conseils pour facilité la vie 
quotidienne (sexualité et grossesse, 
image de soi, tenue vestimentaire, 
alimentation, …)

FICHES PRATIQUES



Un livret « Voyager avec sa stomie » : 
préparer le séjour, pendant le voyage 
et pendant le séjour. 

Un livret « Bien manger avec une 
stomie » en collaboration avec des 
diététiciennes : carences, textures, 
hydratation, recettes… 

EN  PROJET



L’AFA EN GIRONDE

• Une équipe de bénévoles formés à 
l’écoute. 

• Participation à différents évènements 
(forum, salon …)

• Organisation de conférence-débat, de 

projection

• Facebook : Afa Gironde - Vaincre les MICI

• 19 Mai : Journée Mondiale des MICI

MERCI DE VOTRE ATTENTION 


