FFAMH : une volonté de Fédérer
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Création de la FFAMH en 2006

avec |'aide du Pr Pierre Brissot

| - Notre Histoire

Associations fondatrices :

AHO - Association HEmochromatose Ouest (Bretagne-Pays de
Loire) (2001)

AHP - Association HEmochromatose Paris-IDF (2004)
HAg — HéEmochromatose Aquitaine (2005)

Nouvelles associations :

HPC - Association HéEmochromatose Poitou-Charentes (2008)
AH - Association Alsace Hémochromatose (2009)



FFAMH
Association Hémochromatose
Ouest Bretagne pays de Loire
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Il - Nos buts

Créer une dynamique avec des Associations Régionales
Conjuguer et mutualiser nos efforts

Générer des actions d’information et de prévention

Etre a I'écoute des malades hémochromatosiques et leur famille

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




Ill - Notre mode de fonctionnement (1)

1) Niveau régional

— Associations indépendantes, autonomes

— Budget propre :

e Recettes liées au nombre d’adhérents, aux subventions
d’institutionnels, dons divers

Cotisation annuelle versée a la FFAMH




Ill - Notre mode de fonctionnement (2)

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

soutenues par des délégués bénévoles motivés

AHO - Bretagne Pays de Loire
Délégué Finistere -

N ! o
Délégué Morbihan JJ .
Délégué Loire Atlantique A
Délégué Vendée A H P - Paris lle de France
Délégué Cotes d’Armor =~ . Délégués dans le 75,78 ,91
Délégué llle et Vilaine g

Délégué Mayenne \1;:_},

HPC - Poitou Charentes
Délégué Charente Maritime

Délégué Vienne et deux Sevres

PROVENCE-ALPES g
COTE DAZUR _
<




Ill - Notre mode de fonctionnement (3)

2) Niveau national

La FFAMH

— Coordonne les actions adoptées au niveau national

Apporte aide financiere et logistique aux
associations nouvellement affiliées

Sert de levier pour les essais cliniques et recherches
épidémiologiques sur |" HEmochromatose




Ill - Notre mode de fonctionnement (4)

3) Ouverture vers |'Europe

FFAMH

- est membre fondateur de la Fédération Européenne des
Associations de Malades de ’'HéEmochromatose — EFAPH —

- participe a I’Assemblée Générale de 'EFAPH

- participe aux actions mises en ceuvre par ’'EFAPH




IV - Nos actions (1)

1) - Actions information prévention

Grand public

Présence a des salons

Permanences HOpitaux




Aissociation
Hémochromatose
Quest

Bretagne Pays de Loire

1Boulevard Jeanne d'Arc - 35000 RENNES

Teél. 02 99 87 05 15

Membre de la FFAMH.
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Présence au cceur des
centres de soins
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IV - Nos Actions (2)

- Information prévention (2)

Conférences sur I'Hémochromatose avec la participation du
Pr Pierre BRISSOT : Langon, La Roche sur Yon et Lorient
(2010), Poitiers, Rennes et Chateaubriand (2011)

Interventions dans un établissement thermal, orientation
rhumatologie, a Saint Paul lés Dax (sept 2010 - sept 2011)

Exposés avec diaporama dans des club services — Melle et
\[felq
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IV — Nos actions (3)

Information prévention (3)

Participation a des émissions de radioou 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 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 a la Roche sur Yon (2011)




Spectacle avec la Comédie de Neuilly
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Village départ Marathon Mt St Michel Soirée musicale avec notre délégué de Vendée




IV — Nos actions (5)

2) — Actions de sensibilisation

Aupres de professionnels de santé

Réunions médicales a Belfort, Mulhouse, Colmar et Poitiers aupres 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)

Aupres des autorités
Sensibilisation des élus alsaciens aux problemes :
du don-saignée en Alsace

des surprimes imposées par les compagnies d’assurances

Question écrite a I’Assemblée Nationale




IV — Nos actions (7)

3) — Soutien aux malades et leur famille

Réunion annuelle des hémochromatosiques parisiens

Réunions du « Samedi en lle de France »

Dialogue avec les patients — EFS Angouléme, Poitiers et Niort

Trois délégués parisiens siegent 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




N° 4 Mai 2012
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Le docteur J-L  Balagayrie.  fondateur
d'Hemochromatose  Aquitaine  (HAq).  puis
Président de la Fédération

était  également membre de la
Furopeenne (EFAPH).

Praticien de grande valeur. homme de caractére.
derniere Thumour et le  coté« Brinshn  du
personnage on découvrait la générosité du coour et
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Notre regretie ami et President de la FEAMII s
¢teint dans sa ville de Bordeaux le 14 juin 2011,
Jean Paul Fabard
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Semaine Nationale de I'Hémochromatose du 21 au 26 mai 2012




V - Nos outils de communication (2)

Flash info trimestriel d’AHO «I"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 a 1700 officines du Grand ouest

Dossier de communication : destiné aux patients via les

centres hospitaliers de soins et I'EFS




pour le dire

n°7 - Trimestriel
Mars 2012

Association Hémochromatose Ouest Bretagne — Pays de Loire
CHU DE RENMNES - Servics des Maladies du Fole — 2, rue Henrl Le Gullioux — 35033 RENNES Cecax 04
Tel ! 08.80.88.22_20 — accusd@hemochromatose-ouest fr — www hemochromatosa-ousst fr

AHD st memibre de ka Fad@ration Frangaise des Associations de Malades da PHémochromatose s
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Compétition caritative au Golf
de Cicé-Blossac |= 22 mal 2012
aver, comme |'annde passée,
le conenurs des Aryaetiers de
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LE MOT DL PRESIDENT
Cap sur2012

A lous adhérents, sympathisants el amis

En ce début d'anngs, au nom du Conseil d'Administration de
Fassoclation, Je vous renouvelle nos souhaits de bonne santé et
d'heureuse annge.

hotre objectil pricvitaire s'exprime toujours sur la naeessits pour
chazune et chacun d'entre nous de porer encore et encare "la
banne parole" an matiére dinformation et de prévention, A
sefn de Fenvironnement familal, amical ot au defa,

La sensibilisatien du grand public est Incluse dans “netee fil
rouge", maks pour cela nous devens compter aussi sur le relals de

patients déja concernés pour accompzgner toutes nas intiatives.

Las projets d'actions durant cette année seront egalement
wrientés en dirsction des relals de saple comeme leosecleor
hospitalier, les médecins généraistes, |aboratoires d'analyses
medicales et le secteur paramedical, ainsi gue d'autres vecteurs
de communlcation tals las mutuellas de santé.

Iaurai = plaisic de vous presenter de maniere plus détalllée =
plan global d'actions prévuss par AHD lors de notre Assemblée
Geénerale le 24 mars prochain,

Je vousy convie, Venez nombreux, nous avons besoin de vatre
sautien.

Jo&l DEMARES
Président AHO

La 9°™ Assemblée Générale d'AHO aura lieu le Samedi 24 mars 2012

au BRIT HOTEL "Le Floréal" La Rigourdiére & CESS0N SEVIGNE de 9h a 13h
Intervenznt : Dr Herwé GOARIN, Action M3A Hémochromatese : Bilan des campagnes de dépistage

Cette manifestation etont un moment fort de lo vie de Fassociotion,
vous étes partfeullérement fncltés & porticiper detlvement & cette matinde




Ce qu’il faut savoir sur la maladie, et la prévenir
dans la sphere familiale
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VI — Nos Projets

Campagne de communication aupres des
généralistes

Reconstruire un site internet

Mettre en place une grande manifestation
parisienne santé/sport autour de I’'hémochromatose

Poursuivre I'expansion de la FFAMH en régions afin
de renforcer le « maillage » national




VIl — Nos attentes

e Meilleure accessibilité aux soins notamment
dans les zones sinistrées (Alsace, Doubs)

 QOuverture de centres de soins pratiquant le
don-saighée

 Dosage systematique de la ferritine chez tout
individu de 25-30 ans




FFEFAMVIH

Information
Prévention
Dépistage

Traitement

C’est le sens de notre engagement




