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UNE ASSOCIATION ENGAGEE
FACE A LA MALADIE DE CROHN
ET LA RECTOCOLITE
HEMORRAGIQUE

Reconnue d'utilité publique, 'afa Crohn RCH (Association Frangois Aupetit) est a ce jour 'unique organisation a
se consacrer exclusivement au soutien aux malades et a la recherche sur les maladies inflammatoires
chroniques intestinales, que sont la maladie de Crohn et la rectocolite hémorragique (RCH).

Créée en 1982, I'afa Crohn RCH se bat depuis plus de 35 ans pour mieux comprendre et traiter ces pathologies,
avec l'espoir de les guérir un jour.

L'association compte 280 bénévoles, 12 permanents ainsi que des vacataires spécialisés pour apporter un soutien
personnalisé. Dirigée par Alain Olympie et Anne Buisson, I'afa Crohn RCH est présidée par Chantal Dufresne.
L'association bénéficie du soutien d'un comité scientifique, présidé par le Pr.Laharie.
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UNE PRESENCE SUR TOUTE LA FRANCE

Une quarantaine de représentants de l'afa Crohn RCH ceuvrent dans 22 antennes régionales. lls mobilisent leur
énergie, depuis des années pour certains et a plein temps pour d'autres, afin de faire bouger les lignes pour agir
concrétement dans I'amélioration de la vie des malades. Au fil des années, les délégations de I'afa Crohn RCH se sont
développées, implantées dans toute la France, structurées et professionnalisées - a force de formation et de leur
expérience du terrain - pour répondre de facon plus pertinente aux besoins des malades et de leurs proches.

Formant le tissu régional de la vie associative, les délégations de I'afa Crohn RCH sont la force d'action qui s'emploie a
relayer information et soutien au quotidien par leur présence de proximité. Les bénévoles suscitent le rassemblement
entre malades, ils portent leur parole au-devant du grand public et défendent leurs intéréts aupres des décideurs

de santé. lIs rivalisent d'imagination pour diversifier leurs activités, introduisant toujours plus d’interactivité dans les
débats entre le public et les spécialistes, toujours plus de concret par les ateliers pratiques (sophrologie, cuisine, ...) et
donnant toujours plus de place a la parole du malade et de reconnaissance a son expertise du vécu.

UN ENGAGEMENT QUOTIDIEN

L'association réalise diverses campagnes de sensibilisation et travaille également sur des outils innovants comme
MICI Connect, une plateforme d'accompagnement personnalisé pour les personnes atteintes de MICI : elle donne ainsi
accés a une information adaptée, et permet a l'utilisateur de mieux connaitre et gérer sa maladie, et d'assurer un suivi
direct avec ses professionnels de santé. www.miciconnect.com

L'afa Crohn RCH organise aussi des programmes de soutien aux personnes concernées a travers des permanences
(notamment a la Maison des MICI), une ligne téléphonique, un groupe « jeunes » ou un réseau familles.

L'afa Crohn RCH propose également une revue de littérature, a travers 'Observatoire des MICI, pour tenir ses
adhérents informés de l'actualité de la maladie de Crohn et de la RCH.



Enfin, le comité scientifique de I'afa Crohn RCH sélectionne des bourses de recherche dans le cadre d’un appel
d’offre annuel. Celles-ci sont destinées a financer un projet de recherche original fondamental ou clinique en relation
avec les maladies inflammatoires chroniques de l'intestin ou des projets de recherche centrés sur le malade dans une
approche pluridisciplinaire. Cette contribution a déja atteint prés de 3,5 millions d’euros en 15 ans, a hauteur de
250 a 300 000 euros annuels.

Pour en savoir plus : www.afa.asso.fr
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UNE MOBILISATION

EN FAVEUR D’'UN MOUVEMENT
CITOYEN, UTILE A TOUS

Dans le cadre de son action sur le sujet des toilettes, I'afa ceuvre au sein de ses délégations régionales, aidée de ses
adhérents, de ses partenaires et du grand public pour étre le moteur d'un mouvement de mobilisation citoyenne
qui s’articule autour de deux grands axes :

PUBLICS SUR LA DISPONIBILITE DES TOILETTES PUBLIQUES
DES TOILETTES EN FRANCE. A TRAVERS LA FRANCE.

L'afa souhaite sensibiliser les élus a cette problématique Chacun a la possibilité de recenser les toilettes partout en

n INTERPELLATION DES POUVOIRS E LE RECENSEMENT

des toilettes dans les villes, les écoles, les hopitaux... France.

D'ores et déja des conventions « Urgence toilettes », sont La cartographie du réseau toilettes pourra ainsi

signées dans plusieurs villes avec des établissements publics  étre visualisée et complétée a partir de 'application

et privés (commerces, cafés et restaurants) qui sengagent «AFAMICl» disponible sur les téléphones mobiles, mais
et acceptent de mettre gratuitement a disposition leurs aussi sur le site www.afa.asso.fr, ol une page est dédiée.

toilettes sur présentation de la carte.

L'APPLICATION POUR SMARTPHONE « AFAMICI »

Elle est téléchargeable pour tout type de Smartphone y compris les
appareils «Iphone» a partir des plateformes de téléchargement que sont
PlayStore et Applestore.

» Elle permet aux internautes de géolocaliser les toilettes a proximité et
une fois choisie, de tracer le chemin le plus rapide poury accéder.

» Lapplication est participative, puisque chacun peut y adjoindre des
toilettes qui n'y figurent pas en signalant par un simple «CLIC» la position
géographique et d'y adjoindre des commentaires.

» Les adhérents peuvent y trouver, en plus, une actualité de I'AFA, des
services (réseau des diététiciennes, .... ) mais aussi une information sur les
évenements de l'afa, partout prés de chez soi en se géolocalisant .

permet aux malades atteints de la maladie de Crohn et de la RCH de
solliciter plus facilement 'accés aux toilettes des cafetiers- restaurateurs
ou de faire face a une affluence inopinée bloquant I'acces aux toilettes
publiques ou de grands magasins.

C'’est une carte qui est réservée aux membres de | ‘afa:

En méme temps que le chéque d'adhésion, Il suffit d'envoyer a
I'association, une enveloppe timbrée et libellée a son adresse avec une
photo d'identité.
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L’APPLICATION « AFAMICI »
POUR SMARTPHONE

OU SONT LES TOILETTES ?

|

DANS L'APPLICATION «AFAMICI »
VOUS TROUVEREZ :

Le service de géolocalisation « ou sont les toilettes ? »
pour trouver les toilettes prés de chez vous.

L'application permet également de visualiser le
chemin le plus court pour vous rendre aux toilettes
les plus proches et vous pouvez vous-méme

les inclure dans la base de données, en entrant
manuellement la position GPS.

Retrouvez aussi le réseau des diététiciennes formées
aux MICI, une actualité de I'afa, une information sur
les événements de I'association.

POUR LES MALADES DE CROHN OU DE RECTOCOLITE HEMORRAGIQUE
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SUIVRE RETROUVEZ LES GEOLOCALISER SINFORMERSUR ~ ECHANGER ET
LUACTUALITESUR  EVENEMENTS LES TOILETTES A LES TOILETTES  S'INFORMER SUR
LES MICI DE L'AFA PROXIMITE DISPONIBLES LE FORUM

L'application afaMICI est compatible avec tout type de smartphone, mobile ou tablette,
et est disponible gratuitement sur I’App Store (iOs) et Google Store (Android)

Disponible sur isportible sur
|:| D D 0 ' ’l;:pp Store E;poogle*play

L'application afaMICI

X Sur tous vos appareils
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JOURNEE MONDIALE
DES TOILETTES

« UN MOUVEMENT CITOYEN UTILE A TOUS ! »
19 Novembre

|

L’afa lance un grand mouvement citoyen d’interpellation des élus
et de recensement des toilettes publiques a travers la France.

L’ACCES AUX TOILETTES

Un enjeu de santé publique mondial... et une problématique 100% francaise !
DES-TEHEETTES La Journée mondiale des toilettes («World Toilet Day»), célébrée chaque année
POUR TOUS ET PARTOUT le 19 novembre peut préter a sourire...

UN COMBAT CITOYEN ELLE MET POURTANT EN LUMIERE UNE REALITE ALARMANTE :

QUI NOUS PREND » 2,5 milliards de personnes dans le monde nont pas accés a des toilettes et 2 millions

d'enfants meurent chaque année de maladies dues en grande partie a un probléme
AUX TRl PES lié a 'assainissement.

v L'ONU a adopté en juillet 2013 une résolution reconnaissant la Journée mondiale des
19 NOVEMBRE toilettes qui sera célébrée le 19 novembre prochain.

JOURNEE MONDIALE DES TOILETTES . oo . )

» « Une personne sur trois (dans le monde) n’a pas accés a des sanitaires dignes

goE e afa3( de ce nom », a déclaré Jan Eliasson, vice-secrétaire général des Nations Unies.
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Cependant, cet enjeu d’hygiene n'est pas qu'une problématique des pays du sud.

En France, il est également difficile de mobiliser I'opinion et les pouvoirs publics sur ce sujet pourtant
d'intérét général et pas toujours pris au sérieux... Des inégalités territoriales frangaises probantes en
terme de toilettes publiques !! Marseille en 2013 comptait seulement 4 toilettes publiques et 14 sanisettes
et Lille et Strasbourg moins de 20 toilettes publiques. De plus pour I'afa, il est impératif de souligner que cette
cause, répondant a des besoins primaires, est I'affaire de tous dans un contexte de progression de la mobilité et de
vieillissement de la population...

Soutenir la proposition de loi L'afa a déja signé des conventions avec des maires et des unions de

qui obligerait systématiquement commercants de plusieurs villes facilitant 'accés aux commodités. Mais,

les communes d’au moins 3500 seule une obligation Iégale pour les communes de plus 3 500 habitants de
habitants a posséder des toilettes se pourvoir de sanitaires publics permettrait de garantir a 'ensemble de nos
publiques. concitoyens un acces a des toilettes sur 'ensemble du territoire national.

L'afa Crohn RCH France qui ceuvre au profit des

' F Je me promeéne en ville, quand tout & coup une personnes atteintes de maladies inflammatoires
urgence se manifeste ! Il me faut des toilettes et vite... chroniques intestinales (MICI) comme, la maladie de
Je suis a la place du Marcheé et je sais qu'il y a des WC Crohn et la rectocolite hémorragique, soutien 'une

B blicoeot et | e Tl T SRR i L des principales revendications portées par les
2 minutes au maximum pour en trouver sinon, c'est

la catastrophe !l Les intestins n'attendent pas pour se malades.

vider, ils sont incontrélables. Crampes au ventre et des . .
sueurs froides, jai du mal & garder mon calme et je Aujourd’hui en France, plus de 250 000 personnes sont

ne pense qu’a une chose, des toilettes... Je m'y dirige touchées par ces path.ologies qui se ma.nifestent (el:}tre
a grande vitesse en pensant que j'ai de la chance autres) par la nécessité d’aller aux toilettes 10 fois par

d'étre si pres des toilettes. Je prends la poignée en jour, voire beaucoup plus.
main et, quelle surprise, la porte est fermée a clé.... Je

ne peux plus bouger, je suis comme tétanisée. Dans L'afa se bat pour faire reconnaitre le handicap invisible

' 'ncapac'tde deme re_terl“r W Sec{olf‘dese plus, je - que représente limpératif de devoir disposer de

§egretscansitipieoiniiceesses SLaRIOLLCSCle toilettes & tout moment et en tout lieu de facon urgente.

heures en pleine ville. -! , o snes < . . <.
L'accessibilité des toilettes constitue un véritable

enjeu de sociabilisation et de lutte contre I'isolement

du malade.

Christine, 45 ans, v
atteinte d’'une maladie de Crohn 3
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Plus d'infos sur www.afa.asso.fr. et pour toute demande et complément d'information,
merci de contacter : Michel Liberatore (Secrétaire Général) au 06.32.67.93.20 ou par mail
sur languedoc@afa.asso.fr



