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Origine de '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 !
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AMFE : n0os missions

- Soutenir les familles, rompre l'isolement face a la
maladie, lever le « tabou » de la précarite, ...

- Sensibiliser le grand public a la cause de nos enfants,
campagne d’informations, campagne de dépistage.

- Solidariser les associations concernées, en France et a
I'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.
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L' AMFE en quelques chiffres

- Création en 2009 sous le nom de I'aprehp puis
I'asprehp....et enfin 'amfe....

- 40 maladies hepatiques représentees
- Un forum actif de 600 familles, crée en septembre 2010

- Une 15aine de manifestations par an
(nationale/régionale)

- 250 aides solidaires debloquees
- 50 Millions d’audience « Alerte Jaune/F.Bel »
Etc....
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L AMFE et son environnement

- Membre et administrateur de PAlliance Maladies Rares

- Co-fondateur du Manifeste des droits des enfants
malades et membre du COFRADE

- Représentant des usagers, commission N°2 a I’ ANSM et
bientdt membre du groupe de travail médicament
peédiatrique de TANSM

- Conventionnée par les centres de références et
competences

- Agrément national obtenu en 2014
- FILFOIE ( plan maladies rares II)
- Comptes contrblés et agrées par la societé KPMG
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Nos 5 axes....notre quotidien !

- Carte colorimétrique des selles, Alerte Jaune
- Conditions d’hospitalisations (chambres bébé-mamans)
- Registre/enquétes épidémio./Recherche/Génétique

- Soutien/informations aupres des familles ( internet,
document/hotline,fonds de solidarité/évenement...)

- Récolte de fonds
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| ’efficacité d’'un fonctionnement
guadri-partie

- Le corps médical et les societés savantes

- Les entreprises privees, dont les laboratoires

- Nos institutions

- Les familles concernées ( poids des témoignages+++)
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L 'alerte jaune

- L’objectif est le depistage des cholestases néonatales
entre 15 jours et 30 jours de vie.

- Avec I'aide d’une échelle colorimétrique des selles

- Vers une opération de Kasai avant 30 jours de vie dans
les cas d'avb

- Dans un contexte géneral : 'errance de diagnostic dans
les maladies rares et encore plus en pédiatrie ( nephro,
maladies métaboliques,...)
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Historique

- Nous avons lance la préparation d'une campagne
des fevrier 2010 avec une premiere reunion a
Bicétre ( Mrs Jacquemin et Chardot).

- Validation des textes par le centre de réféerence
des maladies du foie.

- Enquéte aupres des parents de I'association sur
le dépistage de leur enfant : apport de
temoignages concrets sur I'absence de suivi d’'un
ictere et I'absence de controle des selles.
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Historique (2)

- Enquéte « grand public » via les pharmaciens et
les pediatres pour évaluer le niveau de
connaissance des parents sur la surveillance de
la couleur des selles d’'un béebe.

- These de doctorat sur les maladies hépatiques et
I'importance de surveliller la couleur des selles
d’'un béebé avec le support d'une echelle
colorimétrigue des selles.

- Dépot d'une demande de changement de carnet
de santé a la Direction générale de la sante.
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Historique (3)

- Soutien de la fondation Groupama pour la mise
en forme d’'un document d’information destine
aux parents et d'une affiche (mise a disposition
d’'une agence de communication). Ces
documents ont eté prealablement validés par le
centre de reférence des maladies hépatigues.

- La campagne recoit le haut patronage du
Ministere de la sante.

- La campagne est soutenue par la sociéete

francaise de pédiatrie et par Alliance Maladies
Rares.
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Historique (4)

- Lancement du site internet : alertejaune.com

- Lancement presse/tele en Janvier 2012 : Matin bonheur,
les maternelles, le magazine de la sante, Magazine
Parents, Top sante,....

- Couverture de 80% des maternites par les bénévoles de
I'association.

- Nouvelle campagne en 2014 avec notre marraine Fred
Bel et I'équipe de la Minute Blonde (Canal+)

- Presse/passage télé/Internet pendant 4 mois soit 50
millions d’audience.
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Présentation de la campagne

Le logo

L’alerte
jaune




Présentation de la campagne (2

www.alertejaune.com

|2 |  chercher

Recherche avancée

vous étes un professionnel de santé :
I —
Motdepasse [ | S

Rappe! du mot de passe Créez un compte

La couleur des selies cace)
de votre bhébé.

Accueil Alerte Jaune En savoir plus Liens Contacts & associations Partenaires Espace Presse Espace Pro

. L'ALIMENTATION (BIBERON OU ALLAITEMENT) OU UN
‘ CHANGEMENT D'ALIMENTATION NE PEUT PAS ECLAIRCIR
LES SELLES DE VOTRE BEBE.
LES SELLES DECOLOREES D'UN BEBE PEUVENT ETRE LIEES
A UN PROBLEME DE FONCTIONNEMENT DE SON FOIE.

Campagne initiée par : Vous étes ici - Sommaire

ﬁ + Jaime <117
Retrouvez-nous sur Facebook

@ Controéler la couleur des selles de —

)« L'alerte jaune,
amfe untre anfant déc cac nramiars @ campagne




Présentation de la campagne (3)

L ’affiche

e 0 ARLCH Gt e O 5 8 171 G4 et T S

b L’'alerte
Surveillez (43
La couleur des selles ...
de votre bébé.

Comparez les selles
de bébé (caca)

avec la carte des couleurs

Sous le Haut Patronage
du Ministére de la Santé

1
Jaune pale

Beige

Anormales

3
Blanc mastic

Si votre bébé a encore la peau jaune
et/ou le blanc des yeux jaunes (jaunisse)
15 jours apreés sa naissance,

et/ou si ses selles sont de couleurs claires (1.2,3)

alertez votre médecin!

Pour plus d'informations, votre médecin ou votre pharmacien saura vous conseiller www.alertejaune.com
Nos partenaires
B P @
b B . -
Sous I'égide de la BN sovieme par Sl [efa  Pedisdem

Campagne initiée par 'AMFE, Association maladies Foie Entants.

Hopi ¢
amfe 5L W




Présentation de la campagne (4)
Le dépliant

Carte des couleurs
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A sulvre

- 2015-2016 : campagne aupres des sages femmes en
collaboration avec le conseil de I'ordre des sages femmes

- 2016 : mailing envoyé aux 5500 sages femmes, avec le
« kit » de depistage dont une carte pour la « blouse »

- 2015-2016 : campagne devant étre présente sur le site
internet du Ministere de la Santé

- 2015-2016 : intégration de la carte colorimétrique dans le
carnet de santé ( lancer I'étude de faisabilite)

- Préparation d’'un nouvelle campagne avec I'equipe de
Frédérique Bel.....retour de la « blonde » épisode Il



NOs propositions (en cours)

(arnet
de santé




NOS propositions

Période périnatale

Un médecin doit, des huit p jours,
effectuer un examen approfondi de l'enfant et
établir le certificat de santé obligatoire 3 cet 3ge.

Examen clinique
Fréquence cardiaque au repos L | Fémorales percues
Fréquence respiratoire au repos L. | Viglance normale
Souffle cardiaque non[0 ouil]  Réaction aux stimuli sonores
Hépatomégalie non0 ouid  Tonus axal normal
Splénomégatie non] ouill  Tonusdes membres normal
Hernie inguinale non0 ouild  Mobilité nomale
Ictére non ] ouild  Fosseslombaires libres
Si oui, taux maximum 3  (..) de bilirubine : Hanche droite normale
Hanche gauche normale
Pied droit normal
Pied gauche normal

(2 examen ophtatmologique (@) pepistage d'une déficience auditive
Clobes oculaires de taille normale non [
Cornées transparentes non [
Pupilles normales non [
Lueurs pupillaires présentes non O

Examen fait et certificat établi

non [J

(en cours) (2)

Période périnatale

Un médecin doit des huit p Jours
effectuer un examen approfondi de 'enfant et
établir le certificat de santé obligatoire 4 cet dge.

Examen clinique
q que au repos

Fréquence respiratoire au repos
Souffle cardiaque non
Splénomégalie non [
Hernie inguinale non
Ictére

Si oui, taux maximum 3 | (...) de bilirubine :

Selles colorées Gt non [] ounj
Organes génitaux :
Autres anomalies :

('j Examen ophtalmologique (,Qj Dépistage d'une déficience auditive
Globes oculaires de taille normale non [ non [ oui [
Cornées transparentes non () Méthode oD OO
Pupilles normales non (] a surveiller
Lueurs pupillaires présentes non ) o

o
Examen fait et certificat établi Signature et cachet

Les examens biologiques de dépistage :
Dépistage de la y
et hypothyroidie :
Dépistage de la drépanocytose :
Dépistage de la mucoviscidose :
Consentement des parents recueilli
Test effectué
Autres dépistages biologiques :

Prélévements effectués par :
Nom: ...

A:




NOs propositions (en cours) (3)

KAl Sortie de Maternité

Date de sortie :

o )
Poidsdesortie: L.« . Ig
Allaitement : maternel O artificiel O
Traitement de sortie : vitamine K CJ  vitamine D* O

Observations particulieres, conclusions, examens complémentaires, traitements

entrepris, recommandations éventuelles :
(Sil'enfant a été hospitalisé en période néonatale, il faut faire figurer cette hospitalisation dans

%‘ Sortie de Maternité

matemel CJ) artificiel 0
vitamine K ] vitamine D* [

Observations particulieres, conclusions, examens complémentaires, traitements
entrepris, recommandations éventuelles :
(Si l'enfant a été hospitalisé en période néonatale, il faut faire figurer cette hospitalisation dans

les pages « hospitalisation », page 84)
(Sil'enfant conserve un ictére, informer les parents de la nécessité de contréler
la couleur des selles)

1 Echelle colorimetrique des selles
Le cortrdle de [ coulewr des seles fat part du sust nomal de votre enfant

ANORMALE (décolorée) NORMALE (vive)

L)
2 )
) ©

ou si ses selles sont décolorées (1,2,3),

Sivotre enfant garde un teint jaune au-dela de 15 jours
consulter sans tarder votre médecin.

*los a besoin de vit: D.
les dents en formation, de fluor :
SETRRA ISR

L N
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Conseils aux parents

Sa santé

Pour limiter la transmission des infections
« prenez soin de bien vous laver les mains avant de vous occuper de
votre bébé,
 évitez qu'on I'embrasse sur le visage et les mains, surtout si la
p est malade ou enrhumé
o évitez les lieux publics trés fréquentds, par exemple centres
C iaux ports en ¢ (particuli¢rement
en période d'épidémie de bronchiolite).
Avant 3 mois, si votre bébé
+ala diarrhée, (selles brutalement plus liquides et plus fréquentes),
il peut se déshydrater rapidement, surtout s'il vomit. Donnez-lui &
boire une solution de réhydratation orale* tous les quarts d'heure
par petites quantités 3 la fois.
« 3 de la fiévre (tempé rectale supérieure & 38°C),
découvrez-le, donnez-lui 3 boire.
 est géné pour respirer.
« 3 un comportement inhabituel.

Faites-le examiner rapidement par un médecin.
Ne lui donnez pas de médicament sans avis médical.

Sa sécurité

Ne laissez jamais votre bébé seul
« dans son bain, sur la table a langer,
«  la maison, dans la voiture,
« ala garde d'un autre enfant,
« dans une piéce avec un animal,
méme trés familier.

Evitez les chaines et les cordons autour du cou. Dans
tous les cas, pensez 3 les retirer quand vous le couchez.
Ne le laissez pas boire son biberon seul.

Veillez 3 ce que le matériel utilisé (siége, lit, etc.)
soit homologué.

En voiture, attachez votre bébé dans un dispositif
adapté & son poids, homologué par la sécurité routidre.

en cours) (4)

Conseils aux parents

Sa santé

Pour limiter la transmission des infections
« prenez soin de bien vous laver les mains avant de vous occuper de
votre bébé,
« évitez qu'on l'embrasse sur le visage et les mains, surtout si la
personne est malade ou enrhumée,
«bvitez les lieux publics trés fréquentés, par exemple centres
C iaux, ts en ¢ (partic

en période d'épidémie de bronchiolite).

Avant 3 mois, si votre bébé

«ala diarrhée, (selles brutalement plus liquides et plus fréquentes),
il peut se déshydrater rapidement, surtout s'il vomit. Donnez-lui 3
boire une solution de réhydratation orale* tous les quarts d'heure
par petites quantités a a fois.

* a des selles décolorées

«a de la fiévre (température rectale supérieure a 38°C),
découvrez-le, donnez-lui 3 boire.

« €5t géné pour respirer.

«a un comportement inhabituel.

Faites-le examiner rapidement par un médecin.
Ne lui donnez pas de médicament sans avis médical.
Sa sécurité
Ne laissez jamais votre bébé seul
«dans son bain, sur la table 3 langer,
« 3 la maison, dans la voiture,
« a la garde d'un autre enfant,

«dans une piéce avec un animal,
méme trés familier.

Evitez les chaines et les cordons autour du cou. Dans
tous les cas, pensez a les retirer quand vous le couchez.
Ne le laissez pas boire son biberon seul.

Veillez a ce que le matériel utilisé (siége, lit, etc.)
soit homologué.

En voiture, attachez votre bébé dans un dispositif
adapté a son poids, homologué par la sécurité routiére.

* Disponible sans ardonnance en pharmacie : un sachet & diver dans 200 mi I'eau fraiche nop sucrée.
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Examens entre 1a naissance et 2 mois

Examen clinique ”
et développement psychomoteur £ et développement psychomoteur

Contréle couleur des selles




