
FILFOIE 
5 NOVEMBRE  2015 

Association Maladies Foie Enfants 

AMFE 



Origine de l’AMFE: le choc ! 

• Une annonce dont on se souvient tous 

- Maladie rare 

- Maladie potentiellement mortelle 

- Le foie ?!  

- Nécessité d’une greffe 

- Et dans le cas d’avb et bien d’autres, origine inconnue ! 

- Des selles décolorées, on aurait pu le voir ! 



AMFE : nos missions 

• Soutenir les familles, rompre l’isolement face à la 

maladie, lever le « tabou » de la précarité,… 

• Sensibiliser le grand public à la cause de nos enfants, 

campagne d’informations, campagne de dépistage. 

• Solidariser les associations concernées, en France et à 

l’étranger. 

• Soutenir la recherche médicale. 

• Soutenir les campagnes de « dons d’organe ». 

• Militer pour le droit des enfants malades et la spécificité 

de la pédiatrie. 

 



L’AMFE en quelques chiffres 

 

• Création en 2009 sous le nom de l’aprehp puis 

l’asprehp….et enfin l’amfe…. 

• 40 maladies hépatiques représentées 

• Un forum actif de 600 familles, crée en septembre 2010 

• Une 15aine de manifestations par an 

(nationale/régionale) 

• 250 aides solidaires débloquées 

• 50 Millions d’audience « Alerte Jaune/F.Bel » 

Etc…. 

 

 



L’AMFE et son environnement 

 

• Membre et administrateur de l’Alliance Maladies Rares 

• Co-fondateur du Manifeste des droits des enfants 

malades et membre du COFRADE 

• Représentant des usagers, commission N°2 à l’ ANSM et 

bientôt membre du groupe de travail médicament 

pédiatrique de l’ANSM 

• Conventionnée par les centres de références et 

compétences 

• Agrément national obtenu en 2014 

• FILFOIE ( plan maladies rares II) 

• Comptes contrôlés et agrées par la société KPMG 

 



Nos 5 axes….notre quotidien ! 

• Carte colorimétrique des selles, Alerte Jaune 

• Conditions d’hospitalisations (chambres bébé-mamans) 

• Registre/enquêtes épidémio./Recherche/Génétique 

• Soutien/informations auprès des familles ( internet, 

document/hotline,fonds de solidarité/évenement…)  

• Récolte de fonds 

 



L’efficacité d’un fonctionnement  

quadri-partie 
 

• Le corps médical et les sociétés savantes 

• Les entreprises privées, dont les laboratoires 

• Nos institutions 

• Les familles concernées ( poids des témoignages+++) 

 

 



L’alerte jaune 

• L’objectif est le dépistage des cholestases néonatales 

entre 15 jours et 30 jours de vie. 

• Avec l’aide d’une échelle colorimétrique des selles 

• Vers une opération de Kasaï avant 30 jours de vie dans 

les cas d’avb 

• Dans un contexte général : l’errance de diagnostic dans 

les maladies rares et encore plus en pédiatrie ( nephro, 

maladies métaboliques,…) 



Historique 

• Nous avons lancé la préparation d’une campagne 

dès février 2010 avec une première réunion à 

Bicêtre ( Mrs Jacquemin et Chardot).  

• Validation des textes par le centre de référence 

des maladies du foie. 

• Enquête auprès des parents de l’association sur 

le dépistage de leur enfant : apport de 

témoignages concrets sur l’absence de suivi d’un 

ictère et l’absence de contrôle des selles. 

 



Historique (2) 

• Enquête « grand public » via les pharmaciens et 

les pédiatres pour évaluer le niveau de 

connaissance des parents sur la  surveillance de 

la couleur des selles d’un bébé. 

• Thèse de doctorat sur les maladies hépatiques et 

l’importance de surveiller la couleur des selles 

d’un bébé avec le support d’une échelle 

colorimétrique des selles. 

• Dépôt d’une demande de changement de carnet 

de santé à la Direction générale de la santé. 

 



Historique (3) 

• Soutien de la fondation Groupama pour la mise 
en forme d’un document d’information destiné 
aux parents et d’une affiche (mise à disposition 
d’une agence de communication). Ces 
documents ont été préalablement validés par le 
centre de référence des maladies hépatiques. 

• La campagne reçoit le haut patronage du 
Ministère de la santé. 

• La campagne est soutenue par la société 
française de pédiatrie et par Alliance Maladies 
Rares. 
 



Historique (4) 

• Lancement du site internet : alertejaune.com  

• Lancement presse/télé en Janvier 2012 : Matin bonheur, 

les maternelles, le magazine de la santé, Magazine 

Parents, Top santé,…. 

• Couverture de 80% des maternités par les bénévoles de 

l’association. 

• Nouvelle campagne en 2014 avec notre marraine Fred 

Bel et l’équipe de la Minute Blonde (Canal+) 

• Presse/passage télé/Internet pendant 4 mois soit 50 

millions d’audience. 



Présentation de la campagne 

Le logo 



Présentation de la campagne (2) 
www.alertejaune.com 

 

 



Présentation de la campagne (3) 

L’affiche 



Présentation de la campagne (4) 
Le dépliant 



A suivre 

• 2015-2016 : campagne auprès des sages femmes en 

collaboration avec le conseil de l’ordre des sages femmes 

• 2016 : mailing envoyé aux 5500 sages femmes, avec le 

« kit » de dépistage dont une carte pour la « blouse » 

• 2015-2016 : campagne devant être présente sur le site 

internet du Ministère de la Santé 

• 2015-2016 : intégration de la carte colorimétrique dans le 

carnet de santé ( lancer l’étude de faisabilité) 

• Préparation d’un nouvelle campagne avec l’équipe de 

Frédérique Bel…..retour de la « blonde » épisode II 



Nos propositions (en cours) 
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Nos propositions (en cours) (2) 



Nos propositions (en cours) (3) 



Nos propositions (en cours) (4) 



Nos propositions (en cours) (5) 


