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ILIERE SANTE MALADIES RARE

Semaine de la Continence, du 20 et 26 mars 2017 — chat facebook « spécial Incontinences », le 23 mars

Communiqué de presse ° Paris, le 20 mars 2017 * Dans le cadre de la Semaine de la continence, le 23
mars de 10h a midi, 'AFU s’allie avec NeuroSphinx (Filiere Santé Maladies Rares) pour consacrer une
session de son chat Facebook aux incontinences liées aux maladies rares.

Des urologues spécialistes des problématiques de vessies neurologiques répondront aux questions relatives
a lincontinence urinaire suscitée par les maladies rares. lls seront appuyés par le Dr Célia Crétolle,
coordinatrice de NeuroSphinx, qui se chargera des questions concernant I'incontinence fécale.

En effet, des pathologies telles que le Spina Bifida, les syringomyélies (maladies médullaires qui touchent la
moelle épiniere), les malformations de chiari ou les MAREP (malformations ano-rectales et pelviennes)
peuvent étre a l'origine, chez les malades, d’incontinences urinaires et / ou anales.

Or, il existe parfois des traitements pour pallier les effets de la maladie dans ce domaine. La session
Facebook sera I'occasion d’évoquer ces solutions.

En effet, 'objectif de ce chat Facebook est bien de lever les tabous et d’apporter de réels éléments de
réponses. Permettre a chacun de poser ses questions a des experts, spécialistes de l'incontinence, de
maniere aisée et décomplexée est déja un premier pas dans la recherche d’une solution. En résumé : “libérer
la parole” en utilisant “'anonymat” et la “distance entre les interlocuteurs” propres aux réseaux sociaux.

/.
chat facebook spécial Incontinences

Jeudi 23 mars 2017, de 9h a 17h — session maladies rares de 10h a 12h
Pour poser les questions :

* Avant le 22 mars, par e-mail : info@urofrance.org

* Dés a présent et le jour J

> sur la page Urofrance via les commentaires ou en message privé
> sur Twitter en utilisant le #AFUContinence ou par DM avec @AFUrologie

> par e-mail : info@urofrance.org

L’Association Frangaise d’Urologie est une société savante représentant plus de 90 % des urologues exergant en France (soit 1
133 médecins). Médecin et chirurgien, I'urologue prend en charge I'ensemble des pathologies touchant I'appareil urinaire de la
femme et de ’'homme (cancérologie, incontinence urinaire, troubles mictionnels, calculs urinaires, insuffisance rénale et greffe),
ainsi que celles touchant I'appareil génital de 'homme. L’AFU est un acteur de la recherche et de I'évaluation en urologie. Elle
diffuse les bonnes pratiques aux urologues afin d’apporter les meilleurs soins aux patients, notamment via son site internet
urofrance.org et un site dédié aux patients urologie-sante.fr.

La Filiere Nationale de Santé Maladies Rares appelée « NeuroSphinx » coordonne tous les types d’acteurs qui s’intéressent aux
maladies rares ayant pour conséquence des troubles de la continence.

Il s’agit principalement de maladies rares telles que le Spina Bifida, ou les malformations ano-rectales et pelviennes rares ou
encore les syringomyelies et malformations de chiari. http://neurosphinx.fr
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