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AFAF: Association Française 
de l’Ataxie de Friedreich 
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L’Ataxie de Friedreich 

 et l’AFAF 

 



Association Française de l’Ataxie de Friedreich 

L’AFAF  

 AFAF : Association Française d’Ataxie de Friedreich, créée en 1980 
 
 
 

Objectifs: . stimuler et soutenir la recherche 
    . promouvoir l’information auprès des soignants  
                . accompagner les malades et familles  
    . créer des liens entre Adhérents 
 
Elle regroupe 850 adhérents, touche 400 malades AF  
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Promouvoir l’information, pour un meilleur suivi  
auprès des soignants 

 et auprès des malades et familles 
 

 Les newsletters  
Rédigées par le Conseil Médical et Paramédical - 4000 ex. 
  
 1400 soignants + adhérents de l’AFAF, CSC, ASL 

Lettre 1 : les questions les plus souvent posées 
Lettre 2 : l’accompagnement psychologique 
Lettre 3 : la grossesse 
Lettre 4 : le conseil génétique 
Lettre 5 : la spasticité 
Lettre 6 : les troubles urinaires 
Lettre 7 : la consultation de MPR 
Lettre 8 : les troubles de déglutition  
Lettre 9 : où trouver des informations 
Lettre 10 : problèmes ophtalmologiques 
Lettre 12 : problèmes cardiaques chez les adultes  
Lettre 13 : prise en charge de la douleur  
Lettre 14 : problèmes orthopédiques   
Lettre 15 : problèmes respiratoires 



Soutien psychologique depuis 2009 

Accompagnement social depuis 2014 

AFAF- CSC- ASL 
avec le soutien de la Fondation Groupama pour la Santé  
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Mieux comprendre 
être acteur  de sa vie  

Livret « Vivre avec une ataxie de Friedreich »: 2000 envois 
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Les actions pour soutenir la 
recherche 

Des manifestations organisées partout en France 
 
En 2017   LE pELoton dE L’Espoir         En 2018 Et 2019  VEnd’Espoir 
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    En 2019 
Du 27 au 4 mai 



Projets soutenus en 2018 

Grâce à ces actions, une année Exceptionnelle : plus de 300 000€  
   

• Des projets de recherche fondamentale: 
– Des projets internationaux soutenus conjointement avec FARA 
– Soutien à EFFACT 
– … 

• Mais aussi des projets concernant l’amélioration de la qualité de 
vie 
– Projet outils de communication 
 

   

 

14/03/2019 Association Française de l’Ataxie de Friedreich 8 



Une longue collaboration 
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Profitons pour saluer l’équipe de 
VAF actuellement au Japon 

14/03/2019 Association Française de l’Ataxie de Friedreich 10 



Ensemble plus forts !  
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