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Création de la FFAMH en 2006
avec l’aide du Pr Pierre Brissot

• Associations fondatrices : 

AHO - Association Hémochromatose Ouest (Bretagne-Pays de 

Loire)  (2001)

AHP - Association Hémochromatose Paris-IDF (2004)

HAq – Hémochromatose Aquitaine (2005)

• Nouvelles associations :

HPC - Association Hémochromatose Poitou-Charentes (2008) 

AH  - Association Alsace Hémochromatose (2009)

I - Notre Histoire



F F A M H 

Association Hémochromatose 

Ouest  Bretagne pays de Loire

Représentations régionales de la FFAMH

Fédération Française des associations de malades de l’Hémochromatose



II - Nos buts

• Créer une dynamique avec des Associations Régionales

• Conjuguer et mutualiser nos efforts 

• Générer des actions d’information et de prévention

• Etre à l’écoute des malades hémochromatosiques et leur famille

• Fédérer de nouvelles associations régionales en vue d’un 
maillage national 



III - Notre mode de fonctionnement  (1)

1) Niveau régional

– Associations indépendantes, autonomes

– Budget propre : 

• Recettes liées au nombre d’adhérents, aux subventions 

d’institutionnels,  dons  divers

• Cotisation annuelle versée à la FFAMH



III - Notre mode de fonctionnement (2)

Des actions initiées , budgétées , mises en œuvre au niveau régional,

soutenues  par  des délégués bénévoles motivés

AHO - Bretagne Pays de Loire

Délégué Finistère

Délégué Morbihan

Délégué Loire Atlantique

Délégué Vendée

Délégué Côtes d’Armor

Délégué Ille et Vilaine

Délégué Mayenne

HPC - Poitou Charentes  

Délégué Charente Maritime        

Délégué Vienne et deux Sèvres

A H P - Paris Ile de France

Délégués dans le 75 ,78 ,91



III - Notre mode de fonctionnement (3)

2) Niveau national 

La FFAMH

– Coordonne les actions adoptées au niveau national

– Apporte aide financière et logistique aux 
associations nouvellement affiliées

– Sert de levier pour les essais cliniques et recherches 
épidémiologiques sur l’ Hémochromatose



III - Notre mode de fonctionnement  (4)

3) Ouverture vers l’Europe

- est membre fondateur de la Fédération Européenne des 

Associations de Malades de l’Hémochromatose – EFAPH –

- participe à l’Assemblée Générale de l’EFAPH

- participe aux actions mises en œuvre par l’EFAPH



IV - Nos actions (1)

1) - Actions information prévention

Grand public

Présence à des salons

Permanences Hôpitaux



Sur le terrain ….. Présence à des salons…. Un clin d ’œil pour nos ancêtres les Celtes



Présence au cœur des 

centres de soins

Présence au cœur des 

centres de soins

Centre hospitalier de la Roche sur YonCentre hospitalier de la Roche sur Yon



IV - Nos Actions (2)

- Information prévention (2)

Conférences sur l’Hémochromatose avec la participation du 

Pr Pierre BRISSOT : Langon, La Roche sur Yon  et Lorient 

(2010), Poitiers, Rennes et Châteaubriand (2011) 

Interventions dans un établissement thermal, orientation 

rhumatologie, à Saint Paul lès Dax (sept 2010 - sept 2011)

Exposés avec diaporama dans des club services – Melle et 

Niort



Beaucoup d’intérêt pour ces conférencesBeaucoup d’intérêt pour ces conférences



IV – Nos actions (3)

Information prévention (3)

Participation à des émissions de radio ou TV :

Radio associative Bretons du Monde (Paris, février 2011)

FR3 Rennes  (juin 2011)

Radio Vendée (mars 2012) 

TV Vendée – La Grande Emission (mars 2012)

Interview lors de la Journée des Maladies Rares (Paris, février 2009)



Enregistrement - Radio Catholique de VendéeEnregistrement - Radio Catholique de Vendée



IV – Nos actions (4)

- Information prévention (4)

Manifestations sportives :

Randonnées pédestres et cyclistes (Office des Sports de la ville de Brest)

Tour de Bretagne Cycliste des greffés et dons d’organes avec le concours 

d’AHO

Présence au village départ du Marathon du Mont Saint Michel

Manifestations culturelles :

Partenariat avec la Comédie de Neuilly (2009 – 2010 – 2011)

Soirée musicale au profit d’AHO à la Roche sur Yon  (2011)



Spectacle  avec la Comédie de NeuillySpectacle  avec la Comédie de Neuilly

Village départ Marathon Mt St MichelVillage départ Marathon Mt St Michel Soirée musicale avec notre délégué de VendéeSoirée musicale avec notre délégué de Vendée



IV – Nos actions (5)

2) – Actions de sensibilisation

Auprès de professionnels de santé

Réunions médicales à Belfort, Mulhouse, Colmar et Poitiers auprès de 

médecins internistes et gastroentérologues

Campagne d’information des patients via les centres de soins  des 

régions Bretagne Pays de Loire

Campagne d’information et d’affichage via le réseau des pharmaciens 

du répartiteur CERP en Bretagne Pays de Loire et Charentes



IV – Nos actions (6)

2) – Actions de sensibilisation (2)

Auprès des  autorités 

Sensibilisation des élus alsaciens aux problèmes :

du don-saignée en Alsace

des surprimes imposées par les compagnies d’assurances

Question écrite à l’Assemblée Nationale



IV – Nos actions (7)

3) – Soutien aux malades et leur famille

Réunion annuelle des hémochromatosiques parisiens 

Réunions du « Samedi en Ile de France »

Dialogue avec les patients – EFS Angoulême, Poitiers et Niort

Trois délégués parisiens siègent dans les CRUCPC en qualité de 

représentants des usagers



V - Nos outils de communication (1)

Le journal FFAMH semestriel « SAVOIR  FER »

Tirage: 5000 exemplaires

Diffusion : adhérents – professionnels de santé, grand public

Lieux ciblés : salles d’attente des cabinets médicaux, centres de    

soins, manifestations  diverses





V - Nos outils de communication (2)

Flash info  trimestriel d’AHO «l’Hemo pour le dire»

Tirage : 1 000 exemplaires

Diffusion : adhérents – partenaires – grand public

Lieux ciblés : salles d’attente, cabinets médicaux

Kit complet de communication : affiches, argumentaire et 

dépliants adressés  à 1700 officines du Grand ouest

Dossier de communication : destiné aux patients via les 

centres hospitaliers de soins et l’EFS





Le « dossier patients »Le « dossier patients »

Ce qu’il faut savoir sur la maladie, et la prévenir 

dans la sphère familiale

Ce qu’il faut savoir sur la maladie, et la prévenir 

dans la sphère familiale



VI – Nos Projets

• Campagne de communication auprès des 

généralistes 

• Reconstruire un site internet

• Mettre en place une grande manifestation 

parisienne santé/sport autour de l’hémochromatose

• Poursuivre l’expansion de la FFAMH en régions afin 

de renforcer le « maillage » national



VII – Nos attentes

• Meilleure accessibilité aux soins notamment 

dans les zones sinistrées (Alsace, Doubs)

• Ouverture de centres de soins pratiquant le 

don-saignée

• Dosage systématique de la ferritine chez tout 

individu de 25-30 ans



Information

Prévention
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Traitement

C’est le sens de notre engagement

Information

Prévention

Dépistage

Traitement

C’est le sens de notre engagement


