& Jeres ; z il =55 ; ;; ‘o LN, ,
Rencontres i : " e G iz 4 d‘ﬁ i
¥ autour
'\ des Vigilances
2 4. Sanitaires
== \WEB 2.0 ET COMMUNICATION EN

=t 1
o ESYOICE Belptine V!/GI’NAQM

SANTE PUBLIQUE

Lexemple de 'AMFE

Nathalie Bissot-Campos

Responsable de la communication




1éres
Rencontres
At Sg[so\t/Jlrgllmces ’
dge Vigia Présentation de I AM FE
e — St—
L'AMFE est une association de patients
créée en 2009.
amfe Elle représente les enfants atteints
Association Maladies Foie Enfants d'une maladie du foie.
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* Sortir les familles de leur isolement, les soutenir,
moralement et financierement,
* Sensibiliser le tout public, les professionnels de santé
et de la petite enfance,
WEB 2.0 ET
COMMUNICATION . L ’ ab de di . ,
EN SANTE PUBLIQUE utter contre I’errance ou I'absence de diagnostic précoce

via des campagnes d’informations (LAlerte Jaune),
Lexemple de 'AMFE

N. Bissot-Campos e Promouvoir la recherche médicale dans ces maladies,
toutes rares,

* Soutenir les équipes médicales (achat matériel, travaux,
projets),

* Sensibiliser sur le don d’organes,

ig’/"“/z" * Miiliter pour I'application de la charte de I’enfant hospitalisé

et les Droits des enfants malades.

3

VIGIPHARM-EPConsultants
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 Des maladies toutes dites rares, inconnues
du grand public, et pourtant 1 enfant sur 2 500
est concerné !

WEB 2.0 ET

COMMUNICATION . . , ’ .

EN SANTE PUBLIQUE * Des familles isolées et réparties dans
Cexemple de IAMIFE toute la France, en Belgique, Dom Tom,
N. Bissot-Campos Nouvelle Calédonie, Polynésie, Canada..

* La majorité des familles ont vécu lI'errance
de diagnostic et une prise en charge tardive

* 50% des greffes pédiatriques

sont des greffes du foie
20/04/20
15
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Strategle de Communlcatlon ' '

Pour répondre aux attentes des patients,
des professionnels de santé et aux objectifs
de l'association :

une stratégie digitale,

- le web 2.0
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Membre de : Conventionné par :

Ensemble aujourdhui, € 0 W .o|| =

Plliance EURORDIS

amfe plus forts demain =% =

hssaciation Neladies Faie Enfaats O Rechercher [ O] 4 Contactez-nous

Accueil L'association Forum La maladie au quotidien Le don d'organes Les maladies Presse Dons-Boutique

| | =
~Actualités Beniami i dovi i . jati i O
WEB 2.0 ET jamin Castaldi devient le parrain de I'Association Maladies e )
E E L'AMFE, triple fois primée au Foie Enfants RULR

Co M M U N |CAT| O N Festival de la Communication Santé

2013 Il officialisera son soutien a I'AMFE et la cause des enfants

EN SANTE PUBLIQUE i\ . Clestavec unegrande - i malades du foie a la soirée privée du vernissage de la 2éme vente -
&?  émotion que I'AMFE s'est aux enchéres caritative de I'AMFE le 29 novembre 2013 4 la Adhérez
% ;’:;’;;:‘;:i;:’;b"s de i " Maison des enchéres Rossini - 7 rue Rossini, Paris 9éme
Lexemple de 'AMFE SEa byl e lx En savoir plus

Communication Santé 2013 pour |z version
2013 de la campagne avec |a marrzine de

N. Bissot-Cam pos I'AMFE, I'actrice Frédérique Bel. Le film de 'AMFE 2013 Partenaires
En savoirplus...

Spectacle concert pour petits et = La vidéo de présentation de I'AMFE avec interviews, témoignages,
grands du groupe Apple Pie Kidz , des familles, équipes médicales et bénévoles de I'association. Aidez-nous
soins, maquillage, au CHU Bicétre 2 L En savoir plus

@ % Unejournce de détents st de . o .

ole P :E::::,::if L La vente aux enchéres caritative de 'AMFE se déroulera le 30 &

o
. parents au CHU de Bicétre novembre 2013 OYnEE
avec soins maquillage,

et _ massage, manucurs pour les
Wl mamans ; tatouage paillette
pour les enfants, déco féérique,
spectacle avec l=..

La prochaine vente aux enchéres caritatives de I'AMFE aura lieu le 30
novembre 2013 a 14h a la Maison des ventes aux enchéres Rossini, 7 Devenez
rue Rossini, 75009 Paris partenaire

En savoirplus...
Concert du pianiste et Docteur
Riccardo Gauzolino organisé par le
Rotary Doyen de Poitiers le 9.11/2013

En savoir plus

Merci

"ll était un foie 2013" : Opération de collecte de fonds pour la OGS pRTRnAleS

au— Concert de Piano organisé par recherche sur les maladies du foie
20/04/20
15 o o
i 50 000 visiteurs en 2014

VIGIPHARM-EPConsultants
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Le forum

Avec un forum privé pour les familles d’enfants
malades du foie

Forum de l'association AMFE

Echanges et informations sur |'Atrésie des Voies Biliaires, Syndrome d'Alagille, Maladie de Jacob Byler (PFIC), Autres maladies rares du foie chez I'enfant, Recherche médicale,
Greffes et Dons d'Organes, etc...

Bonne Année 201¢
Accueil ®EGalerie BIFAQ ERechercher EMembres EProfil @ Messagerie @Déconnexion [ Nathalie responsable com ]

Le célébre animateur de télévision Benjamin Castaldi devient le parrain de I'AMFE (novembre 2013) L'AMFE a organisé le 18 décembre au CHU de Bicétre un spectacle de mus

VIGIPHARM-EPConsultants

Nathalie responsable] Deriere visite le Jeu 06 Fév 2014, 12:01 Voir les nouveaux messages depuis votre dernigre visite
com La date/heure actuele est en 07 Fév 2014, 13:01 Voir 5es messages
Forum de |'association AMFE Voir les messages sans réponses
, , ; " Derniers
1 - LE COIN DES ENFANTS AVB Sujets|Messages
Messages
1 - LE COIN DES ENFANTS AVE T
Un espace pour donner des nouvelles de votre enfant concerné par I'AVB. . e - mami;n i
FRANCE prénoms A a I, prénoms 13 P, prénoms Q & Z, DOM-TOM POLYNESIE TAHITI, BELGIQUE, CANADA, ALGERIE AT
MAROC TUNISIE, AUTRES PAYS 9
Messages : 160 : : g Derniers
Messages Privés : 0 / 2 - LE COIN DES ADULTES AVB Sujets|Messages M
16 2 - LE COIN DES ADULTES AVB Ven 31 Jan 2014, 13:44
() |l e coin des nersonnes de nlus de 18 ans 29 519 dlics maman da

50 720 messages / 600 membres
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Avec une forte présence sur tous les réseaux sociaux
et une communication adaptée a chacun d’eux :

WEB 2.0 ET Actions :

COMMUNICATION

EN SANTE PUBLIQUE

=» Communiquer sur les maladies du foie des enfants,
Lexemple de 'TAMFE <diati ’
N. Bissot-Campos =» Maediatiser TAMFE

~» Fédérer la communauté de 'AMFE

=» Intéragir avec la communauté,

=» Mener des actions de santé publique

=» Militer et sensibiliser pour le don d’organes

=» Militer pour le droit des enfants malades

- Effectuer du fundraising
20/04/20 -» Mener une veille sur ses thématiques d’intervention,
5 faire de la curation
8

VIGIPHARM-EPConsultants
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5334 fans YoulRITlil} 240000 vues
avec publications atteignant
les 40 000 personnes

WEB 2.0 ET

COMMUNICATION .

EN SANTE PUBLIQUE o) slideshare +de 15 000 vues

Present Yourself

Lexemple de 'AMFE
N. Bissot-Campos

2 501 followers

(Pintepe& 619 followers

Q-+
30 054 vues =
Scoop. || 25000 vues

20/04/20
15
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http://pinterest.com/amfe/alerte-jaune-bebe-sante/
https://plus.google.com/u/0/b/115656061297572687993/115656061297572687993/about
http://www.youtube.com/playlist?list=PLLT98d1pdBFTrIZ-uyy-Cimu_gkVnI3J-
https://www.facebook.com/pages/-Lalerte-jaune-campagne-d%C3%A9pistage-maladies-du-foie-chez-les-b%C3%A9b%C3%A9s-/182371898498012
http://www.scoop.it/t/association-maladies-foie-enfants/curate
http://fr.slideshare.net/amfe
https://twitter.com/contact_amfe
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E CHOIX Facebook dédié au don d’organes
' 9 182 fans

https://www.facebook.com/ouiauxdonsdorganes

Quifpourle'don
d'organes
Communauté

Journal A propos Photos. Mentions J'aime Plus »

>  E statut [ Photo/ Vidéo Offre, événement + R4

BT [T JE DIS OUI AU DON D'ORGANES
JE LE DIS A MES PROCHES

@

amfe

Irmonten Waades Foe ey

Certaines publications atteignent
1737 728 000 personnes 1737 728 personnes atteintes

et 44 665 partages Jaime - Commenter - Partager - &5 1993 [ 218 & 44 665 .-
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L'alerte jaune, campagne nationale de santé publique
pour le dépistage des maladies du foie chez les bébés
LJ LJ ’
Afin de faciliter le dépistage précoce des cholestases [L’alerte ObJeCtlfs de IAIerte Jaune
néonatales, I AMFE met a votre disposition : ST
WEB 2.0 ET * Favoriser un dépistage rapide des cholestases
COMMU,NICATION néonatales.
EN SANTE PUBLIQUE :):;f;::h:::;:m:::;:m:Qal:::::u:o::‘;"l: salles * Permettre une pl’ise en Charge préCOCE,
cgsa"mpmmenumupd.w,dmmm; e avant 30 jours de vie, des bébés atteints d’'une
L'exemple de TAMFE R I TR maladie rare du foie (actuellement a 60 jours).

* Eviter 80% des transplantations hépatiques
effectuées avant I'age de deux ans.

* Eviter 10% des transplantations du foie

* Réduire le taux de mortalité des enfants atteints

N. Bissot-Campos

Des dépliants a remettre aux futures et jeunes ma- |
mans et insérer dans le carnet de santé de I'enfant |~
afin de les inciter a surveiller la couleur des selles

dés la sortic de la maternite. |

Ce dépliant p la carte étriq des
e d’une maladie rare du foie.

du foie des enfants.

Des cartes colorimétriques des selles au format M oye n S :

Carte Bleue, plastifiée a apposer a cété de la couche

de bébe.

Ces cartes sont des L. ,

i fadiai ek bhogi i Dépister les cholestases néonatales de fagon

enfants.

systématique vers le 15¢™me/20%™e jours en :

www alertejaune.com
20/04/20 . o
15/ / * Utilisant la carte colorimétrique des selles.
—_— _‘a-m'_!'& |ﬁ’:’ m....t” “h- %:u::m * Informant qu’un ictére persistant nécessite
11 une consultation médicale

VIGIPHARM-EPConsultants
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— Le site internet

Recherche avancée

z L esemmesemess | qy@C UN ACC@S pour les

La couleur des selles . Motde passe frm ] Wokzz

éhé L] 4
s Er———— professmn nels de santé
Accueil Alerte Jaune En savoir plus Liens Contacts & associations Partenaires Espace Presse Espace Pro

www.alertejaune.com

AU DELA DE 15 JOURS ET/0U SI SES SELLES SONT

DECOLOREES, CONSULTER VOTRE MEDECIN 39 657 ViSiteurS différents en 2014

AVANT LA FIN DU PREMIER MOIS.

WEB 2.0 ET
COMMUNICATION
EN SANTE PUBLIQUE

. SI VOTRE ENFANT GARDE UN TEINT JAUNE

Campagne initiée par : Vous étes ici : Sommaire

Lexemple de 'AMFE E——
mp (T
N. Bissot-Campos

L'Alerte Jaune Q {3 Wathaie  Accueil 204

Page  Messages ificati isti Publicati Parané(re HAide » I-a page FacebOOk

" 2o oyrveillez =mm| 3371fans

h mulw' das sm ha CETTE SEMAINE
Anormles de votre bébé. u.m:ng same
g | s eus SN PALES = Pinterest
aune - SILE
! CEST UNE URGENCE MEDICALE o 600 fans

Notficatons

H A [ Cirun oot Jf 4 s+ e

A propos Photos Mentions J aime Plus »

Messages

20/04/20 reomes > B | Bt o it =- I Chaine Youtube

15 3 771 mentions Jaime [#2) Quoi de neuf 7 o

e ot e s ot | - 140 000 vues

2012
personnes ament ga
1 2 =) L'Alerte Jaune Lancement

o \‘f 201 @ Publé par Nathalie Bissol-Campos de L'amfe (7] - 21 février, 16:04 - Moddié
. { ® Votre publicité

Message de Michéle Laroque pour le dépistage des maladies du foie des

W ébé (o
° e m‘zm avec ﬁvﬁ;:f e b;blee: selles de votre bébé sont pales, c'est une urgence médicale, alertez _ﬁ‘-_ -::,
VIGIPHARM-EPConsultants YN an l:.z
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La minute blonde pour [’

Surveillez

La couleur des selles w
de votre bébé.

3 formats :
- Télé

- Web

- Radio

Nos problématiques :

* une cible a atteindre tres large :
800 000 naissances par an
1 enfant/2500 concerné
(1 enfant / jour en France)

« un changement de carnet de santé
prévu pour 2015 avec une estimation
de 3 ans nécessaires a sa réalisation
par chaque Département.

Notre solution :
une campagne mediatique qui...
décoiffe !

...avec la réalisation d’'une
Minute Blonde pour I’Alerte Jaune
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Le Plan Médias gracieux de la Campagne
1. Diffusion du spot TV :
140 K€ HT de spots TV gratuits obtenus

WEB 2.0 ET

COMMUNICATION

EN SANTE PUBLIQUE

Lexemple de 'AMFE

N. Bissot-Campos ﬂ

francetélévisions

CANAL+
ig/04/20 8 Y

VIGIPHARM-EPConsultants
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2. Diffusion du spot Radio :
30 500 € HT de spots Radio gratuits obtenus
WEB 2.0 ET
COMMUNICATION
EN SANTE PUBLIQUE > 3 Radios nationales :

Lexemple de ’'AMFE
N. Bissot-Campos

Fgﬁ::g > 11 Radios régionales :
S

~ RADIO /.; :‘
Lele - il METROPOLYS

=
cHAmPAGNE FM
LESPRIT R €cGion

20/04/20
15
s Solebf*
Tonst ant LAY UeoL ALzs

VIGIPHARM-EPConsultants
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La mmute blonde pour IAIerte Jaune

Le Plan Médias gracieux de la Campagne

3. Diffusion de la banniere web
Diffusion sur 1 mois pour 1 million de visiteurs

free

Surveillez

La couleur des selles e
de votre hébe.

/

peties briques Ge fus de it ou da a7 A 1 vile Guts

O o yars o sxusants poi dévsloppe (tieioe;

J‘um' unraoumu

I mémaire de votre enfant.

(GRANDIR cvec NATHAN com -

masser votre

Ia vraie fonction dune culiére ? Voler comme un
sort

DOKE® W
Révellle ta curfosité.

BIEN-ETRE
| Lae béée simuntles massages | s sont bons poueleur
santé et ot
papa.
> Les bons gestes... tout savoir

Maitresse, docteur, on imite qui ?

sur la chaine 121
devotrabox ' N
Ia portée de chague maman, et e chaque

ABONNEZ-VOUS VITE !
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Le Plan Médias gracieux de la Campagne

4. Parution de I'annonce presse

Equivalence publicitaire communiquée par 2 supports : 32 000 € HT
WEB 2.0 ET
COMMUNICATION

NERRQE | e ANOUS PARIS
" A

Lexemple de ’'AMFE ey

N. Bissot-Campos

20/04/20
15
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WEB 2.0 ET
COMMUNICATION
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Opération

Approches de personnalités du PAF pour réaliser une photo
en témoignage de leur soutien a la campagne de 'AMFE
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Une soirée de lancement pour les bloggeuses
et influenceurs (réseaux sociaux) ....
Pour l'occasion, la marraine

WEB 2.0 ET ) o

COMMUNICATION de I'association était présente,

EN SANTE PUBLIQUE suivie par le tournage de

Cexemple de PAMFE Toute Une Histoire sur France 2.

N. Bissot-Campos

20/04/20
15

19

VIGIPHARM-EPConsultants
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WEB 2.0 ET
COMMUNICATION
EN SANTE PUBLIQUE

Lexemple de 'AMFE
N. Bissot-Campos

JOURNAL

B2 | LE MAGAZINE DE LA SANTE
o [ RN A, ;
—
& L

FREDERIQUE BEL
20/04/20 Lo w
15
21
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Les retombées actualités

Les selles de Bébé sont (trés] claires ?

@HARMACEUTIQUES  Analyse de presse N°3844

Consultez! Vendredi 28 mars 2014
oo s ool poar aipain o 0 v
N . \ o 430530
L At anon . AN — . W— -
o e ey
o } ‘Stlnatlonsa nte.com v-«-—- e My et OR b B2 i oy e
™ St gt & L4 ot
ol s e Mt e 3915 AR A donc i & amren

o
Aot B 36 vl “easky” i "L smbonce Pewpes Qoo

LADEPECHE . fr i
(ENONINA g pARISIENNE

owrsen: Les selles de Bébé sont (trés) claires ? Consultez!

e - VIDEO. Frédérique Bel : une

1 re @ v v 11 L I3 YBoorooone  «Minute blonde» trash pour sauver
e o epons L LIBRE les bébés

Pou conmer.

.uv-—-n—.—n

lemagazine 0e
lBsante

o o ot sevies o oy
oo it e St W e 1, 5 50
a-"w—n-*——-:‘ =

Vn pevenie. G Geene fagen ¥ Grbte 4 v @
e berveunce potchee G0 b oo | TR

@
Midi Libre [ ‘
- (Midi Libre [y
Dépistage de la cholestase néonatale : unges ™ "~

simple pour sauver des bébés

' Stverne m;:sa CAROE < 10
AU OELA OF xouns
} . Alertejaune une campagne pour

= dépister les maladies du foie du bébé

LE FIGARO-fr

Veiller au fole de bébé grace
a la couleur de ses selles

o labaa | P e 5 e

== OO0

| ‘sssociation Maladies Fole Enfant lance Une campagne Gécalée poar
A O mmmamummmuwwm

1 1a calebre Frederique

edes 3o v:::(:‘w Survell;lg‘z

oncé Cest OK. Covlewr plie e

Codtune Ugerco nbacan » L, — @_
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Les retombées Viagazines et sites Internet

V“l‘l‘:')’ég - Alerte Eaune : surveillez les
' selles de bébé

Enfant.com ATOUTY omimin ot son o s

Categorynet corm

capagne pour Sépangues naAAnCe. Dna
mblm , Frédérique Bel livre ses conseils aux parents. Une \1&0 SIMPLIFIEZ-VOUS LA VIE

La minute blonde pour Alerte Jaune

Dépistage de la
cholestase néonatale : un
geste simple pour sauver
des bébés

[ P e —

odplstor une maiadie du fole chez son bébé

e

L'alocte [aune : campagne dinformation wer lo
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Le making of réalisé
par la Chaine du Coeur

CHOLESTASE NEONATALE : DES UN DEPISTAGE PRECOCE DE LA

inscrivez-vous ou con

SIGNES QUI NE TROMPENT PAS ! CHOLESTASE NEONATALE OPTIMISE ?‘ la chaine
LA PRISE EN CHARGE »Y fr
G T RONRGHARLES e | | Gmile THEROND GHARLES, sune WEESEN 1 A UNE
petite fille atteinte de cholestase néonatale petite fille atteinte de cholestase néonatale
Le making-of de la minute blonde pour

I'Alerte Jaune!

CHOLESTASE NEONATALE : DES UNE CARTE COLORIMETRIQUE DES
SELLES CLAIRES, C'EST UNE URGENCE SELLES DANS LE CARNET DE SANTE
Pr Emmanuel JACQUEMIN Pr Emmanuel JACQUEMIN
Hépatologue pédiatre - CHU Bicétre Hepatologue pédiatre - CHU Bicétre
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La minute blonde pour IAIerte Jaune

Retours face aux professionnels
de la communication et de la santé

Lauréat du Festival de la Communication Santé de 2013
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: PHARMAGEEK @LionelREICHARDT - 22 h Frédérique Bel &
#ITCV 5 - N BISSOT CAMPOS - AMFE Campagne Alerte Jaune sur storify & (@FrederiqueBel

#hcsmeulr sco lVERDART R
Jacques Seguela nous a appelé pour nous

féliciter de la Campagne " + Alerte Jaune
“#+ et la donne comme référence a ses
éléves | #honneur #Pub
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Les chiffres clés de la campagne de relations médias
=» 20 retombées audiovisuelles
N ATION Audience totale : 14 366 820 personnes
EN SANTE PUBLIQUE (source Médiamétrie)

Lexemple de 'AMFE
N. Bissot-Campos
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Audience totale : 56 292 448 auditeurs/visiteurs

-» 59 retombées « people »
Audience totale : 20 492 644 personnes
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Initier, former au dépistage des cholestases
néonatales par la carte colorimétrique des selles,

Diffuser les kit de I'alerte jaune aux professionnels
de santé et au tout public, notamment pour les CHU,
les maternités, les Médecins généralistes , les Sages
Femmes, les Pédiatres, centres de PMI etc...

Créer, innover, pour continuer a médiatiser

la cause des enfants malades du foie et répondre aux
objectifs de TAMFE en espérant trouver

des partenariats pérennes



