Ensemble aujourd’hui, plus forts demain !

Nos enfants se batient, se sont battus et sont
parfois décédés de maladies hépatiques rares.

De leur combut fuce <& la muladie est né |I'amfe,
Associution Muludies Foie Enfunts.

Nous uvons créé |'amfe en octobre 2009, cur
il n'existuit pus d'ussociution en héputoloyie
pédiutrique. Et pourtunt, 40% des yreffes chez les
enfunts sont des yreffes du foie |

Nous dvons dussi constuté que I'héputoloyie
regroupe plus de 100 muludies rures, Lu rureté de
ces putholoyies entrdine l'isolement, le munque
d’informations, I'errance dans le diughostic, les
lenteurs administratives, la précarité des familles, le
mangue de moyen en recherche, ...

Plusieurs milliers d’enfunts vivent en France uvec
une muludie du foie, toute cuuse confondue. I
est grand temps d’agir pour soutenir médecins et
familles, pour I'avenir de tous.

L'amfe est une ussociution d’intérét général qui
vous permet lu défisculisution des dons.
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Des actions concrétes

Rompre l’isolement, informer, donner
des repéres sur les maladies viu dif-
férents supports écrits et web avec les
résedux sociuux, un site Internet et un
forum privé destiné aux familles.

Création d’un fonds de recherche
ufin d’'uider les médecins duns leurs
différents programmes d’études. lls ont
d coeur, comme les fumilles, de com-
prendre ces muludies. Car mieux on les
comprend, mieux on les soighe.

Action nationale de dépistage précoce des
maladies du foie chez les bébés. L'AMFE est
d I'initiative de lu cumpugne nationule de santé
publiyue, I'dlerte juune. Un vrai combat de sunté
publique cur si lu cholestuse étuit diagnostiquée
avant 20 jours de vie, on éviteruit beuucoup de
yreffes | Pour le moment, ces cholestuses sont
repérées trop turd, & 2 mois de vie en Moyehhe.
Or une cholestuse, celu se voit trés fuciletment : les
selles se décolorent. (Lu cholestuse, c’est la bile
fubriquée pur le foie qui h’arrive plus ou Mal dahns
les intestins et c’est Ia bile qui colore les selles).
Nous militons donc pour sehsibiliser et éduquer les
purents et le corps Médicul sur le suivi des selles
des enfants, comme le faisdient les générautions
précédentes. 1 enfant sur 2500 va déclarer une
cholestase. www.alertejaune.com

Création d’un fonds social pour aider les
familles dans leur quotidien & I’hopital. C'est une
autfre vie yui s’instdlle pour I'enfunt et sa fumille.
Pour informaution, suchez yue, frés souvent, les
familles doivent faire fuce dlu perte d’au moins un
suluire pour étre présentes uuprés de leur enfunt
et yu'une hospitulisution entrdine de hombreux
frais supplémentuires (hébergement, dllers-retours
four voir ses uutres enfunts...). Les prestutions de
compenhsution au regard des besoins en aide
humaine sont inadaptées. Ainsi beuucoup d’en-
funts ou de bébés sont seuls G I’'hopital. Associer
I'angoisse de lu muludie < I'ungoisse finunciere
est une double peine inacceptuble aujourd’hui
en France. Nous ruppelons juste la churte
européenne des droits de I'enfunt hospitulisé ;
« On ehcourdgerd les fdrents < rester auprés de
leur enfunt et on leur offrira pour celu foutes les
facilités matérielles, sans que cela h’entraine un
supplément de dépenses finunciéres ou uhe perte
de sdldire »,

Bulletin de soutien

Il n’existe pas de petits dons.
Un don c’est une action.

D Je désire udhérer G I'amfe, cotisution unnuelle
de 10 euros, soit 3,4 euros upres défisculisation.

D Je désire donner euros

Nom :
Prénom :
Entreprise :
Adresse :
Code Postal :
Ville :

Tél. :

Mail :

Merci de libeller vos chéyues < |'ordre de « amfe »
et d’envoyer votre bulletin de soutien < :

amfe - Associution loi 1901
27, rue Edyur Quinet - 92 240 Mulukoff

Apreés défiscalisation

A& hauteur de 66% pour les particuliers

200 euros > 68 euros
30 euros > 10,20 euros 300 euros > 102 euros,
50 euros > 17 euros 500 euros > 170 euros
100 euros > 34 euros etc.

20 euros > 6,8 euros

Vous recevrez un recu fiscul vous recevrez un recu fiscul
d joindre & votre déclurution,

Vous pouvez retrouver |'ussociution sur :

www.amfe.fr

www.alertejaune.com

@contact_amfe
www.facebook.com/AssociationMaladiesFoieEnfants
www.pole-avb.forum-pro.fr



