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France Fer HéEmochromatose
Lundi 16 mai 2022 (18 h — 20 h 30)

France Fer Hémochromatose a tenu son Assemblée générale en visioconférence, le 16 mai 2022, en présence
de 30 adhérents. 84 adhérents avaient adressé un pouvoir.

Apres approbation du PV de 'assemblée générale ordinaire du 15 avril 2021, la présidente procéde au rapport
d’activité de I'exercice 2021.

Rapport d’'activité exercice 2021

Administratif
Gestion administrative de la fusion des associations régionales affiliées a la FFAMH (Joél Demares
— 1er trimestre 2021)
o Calendrier
o Reédaction des statuts
o Publication pour chacune des associations affiliées d’'un avis de projet de fusion/absorption dans
un journal d’annonces légales (10 -12 février 2021).
o Dépét de la marque France Fer Hémochromatose auprés de I'Institut National de la Propriété
Intellectuelle- INPI (9 février 2021).
o Annonce de réalisation de fusion/absorption et de changement de dénomination pour FFAMH dans
La Loi (16 février 2021).
o Ouverture d’'un compte bancaire

Assemblées générales ordinaires et extraordinaires des associations régionales et de la FFAMH (15 mars -
15 avril)

Réunions
o 4 réunions du conseil d’administration
o 3 réunions de bureau

Nos actions en adéquation avec nos missions
Conseils et soutien aux malades

e Publication en 1 000 exemplaires de 3 numéros de I’'Hémo pour le Dire. Diffusion par publipostage
aupres de 450 adhérents et partenaires.

e Adaptation et diffusion de 450 carnets de suivi de 'lhémochromatose auprés des malades et des
centres de soins en faisant la demande.

e ATinitiative de la délégation lle-de-France, organisation d’'une réunion d’échanges sur le theme de la
saignée thérapeutique, animée par deux adhérents, Dr Dominique Lannes et Charlotte Besnier.
Participation de 26 malades de la France entiere. Réponses aux questions médicales apportées par
trois médecins : Dr Dominique Lannes, Hépato-gastroentérologue a Paris, Dr Caroline de Kerguenec
— Hépato-gastroentérologue, Centre de compétence des hémochromatoses, Hopital Beaujon, Clichy
— et Dr Frangoise Courtois, directeur médical FFH (24 juin 2021).

¢ Intensification du travail de repérage des structures de soins par régions et par départements dans le
but de constituer de mini-réseaux autour des centres hospitaliers et des maisons du don de I'EFS.
Implication du Dr Frangoise Courtois, directeur médical FFH.

¢ Rapprochement avec le réseau national de soins infirmiers ADN-SANTE. Signature d’'une convention
de partenariat (février 2022).




Sensibilisation grand public

Adaptation des documents de communication a la suite du changement d’organisation et de
dénomination : conduite a tenir, leaflet, flyers et roll-up, sites internet FFAMH et AHO.

Semaine mondiale de 'hémochromatose (1 -7 juin 2021)

e Organisation a linitiative de la délégation lle-de-France, d’'une expérience digitale (4 juin 2021)
permettant de toucher 4 000 employés au sein du Groupe Sanofi en collaboration avec la médecine
du travail : conférence animée par le Professeur Pierre Brissot et rencontres virtuelles avec les
employés.

e Création par Thierry Mexmain, adhérent FFH délégation lle-de-France, d’une application numérique
permettant, a tout moment, de découvrir 'lhémochromatose de fagon ludique.

e Couverture médiatique

o Un article publié dans la Presse alsacienne : Derniéres Nouvelles d’Alsace ;

o Unedizaine d’articles dans la presse bretonne : Ouest France, Le Télégramme (Brest, St Malo),
Le Petit Bleu des Cétes d’Armor... et dans Le Figaro Sciences ;

o Un article initié par le Pr Pierre Brissot, président du Conseil scientifique FFH, publié sous
I'égide de ’Académie nationale de médecine.

Actions caritatives

e Soirée au Rotary Club de Niort a la suite d’'un rallye automobile (participation de Josette Poupinot,
responsable FFH Délégation Poitou-Charentes - 21 juin 2021).

e 2 tournois de golf organisés par FFH délégation Grand-Ouest : Quimper - 13 juin 2021, a l'initiative
d’Edouard Bensoussan, délégué du Finistére ; Cissé-Blossac - 7 septembre 2021, organisé par les
Anysetiers de Haute Bretagne.

Ces manifestations caritatives ont permis de collecter 2 500 €.

Forums des associations
Participation de FFH délégation lle-de-France aux forums des associations des 12¢& et 15é arrondissements
de Paris (11 septembre 2021).

Actions mises en place pour faire connaitre la maladie auprées des
professionnels de santé
¢ Formation théorique a ’lhémochromatose dispensée en visioconférence par le Dr Frangoise Courtois,
au centre de soins infirmiers d’Angers — membre du réseau national d’ADN-Santé (22 janvier 2021).
e Reéunion avec le Directeur de développement d’ADN-Santé (16 décembre 2021) — Projet de signature
d’une convention de partenariat.
e Interventions du Pr Gérald Le Gac (CHRU de Brest) a I'lnstitut de formation des soins infirmiers de
Quimper et de Brest.

Contribution a la recherche
o Diffusion d’'un questionnaire émanant du Conseil scientifique des fédérations européenne et
internationale de 'hémochromatose (EFAPH/HI) : Identification des besoins des malades en matiére
de recherche. 110 répondants.
e Participation de FFH a des travaux de recherche collaborative sur le theme de I'information génétique
a la parentele (IGRrare). Implication du Dr Bernard Gasser, responsable délégation Alsace, et de la
présidente, dans le cadre de I'élaboration d’'un questionnaire.

Contacts avec nos partenaires
e Fédérations européenne (EFAPH) et internationale (HI) de I'hnémochromatose
o Participation du Dr Frangoise Courtois a 'assemblée générale EFAPH en qualité de membre
fondateur (31 octobre 2021).
o Participation de la Présidente a 'assemblée générale de HI (18 novembre 2021).
e Association francaise pour I'étude du foie (AFEF) : participation de la présidente et du Dr
Francoise Courtois aux Journées scientifiques — Biarritz (29 septembre - 2 octobre 2021).
e Filiere G2M : participation de la présidente a 'assemblée générale (2 avril 2021).
e Alliance des maladies rares : Participation de la présidente au Congrés (4 - 5 juin 2021) et &
I’Assemblée pléniére (9 novembre 2021).




e EFS: partenaire depuis 2013
o Engagements FFH : relayer les messages de 'EFS ; promouvoir le don-saignée.
o Participation de la présidente a 2 réunions du Comité national d’échanges (15 juin — 2 décembre
2021).

e URPS infirmiers de Bretagne : réunion (6 juin 2021).

e Centre hospitalier de Cornouaille (Quimper) : Mise a jour de la convention de partenariat
signée entre la délégation FFH Grand Ouest et I'Hdpital.

Rapport financier

Le rapport financier est présenté par Joél Demares, responsable administratif et financier. (cf document en
annexe)

A retenir :

e Les dépenses réelles sont inférieures au budget :
o Moins de manifestations en raison de la crise sanitaire ;
o Retard dans la refonte et I'optimisation des sites internet a la suite de la fusion : ils ont fait
uniquement I'objet de modifications mineures. Une refonte compléte est prévue en 2022.
o Poursuite de la publication de 3 numéros de ’Hémo pour le Dire en 2021
o Réédition de la documentation générale : flyers, leaflet, affiches au format FFH.

e Lesrecettes 2021 sont inférieures de 3 490 € en raison surtout de la situation générale et
de la non-tenue de la manifestation théatrale de la Comédie de Neuilly. Nous avons néanmoins regu
des dons des sympathisants habituels.

Malgré la fusion des associations régionales, France Fer Hémochromatose a retrouvé en partie la
majeure partie de la base des adhérents.

Aprés présentation du budget prévisionnel- joint en annexe - Joél Demares procéde a la lecture de son
courrier de démission adressé a Brigitte Pineau, présidente, en date du 31 mars 2022. Il abandonne pour
de multiples raisons, ses fonctions de directeur administratif et financier de FFH et de responsable de FFH
délégation bretonne aprés 12 années d'engagement hors norme a la présidence de [|'association
hémochromatose Ouest, notamment.

Ce départ, que la présidente accepte et comprend, représente la perte d’'un élément moteur tant au niveau
régional que national. Joel Demares est doté de toutes les compétences : administratives, financiéres,
juridiques, talents d’organisateur de projets a grande échelle...Nous lui devons beaucoup.

Edouard Bensoussan, délégué du Finistére, remplace Joél Demares au poste de responsable FFH délégation
bretonne. Il entre au bureau de FFH ainsi que le Pr Gérald Legac, Généticien de Brest.




Budget FFH 2021 — Réalisations au 31 décembre 2021 — Mesure des écarts

DEPENSES Budget 2021 | Réalisé 31/12/21 Ecart RECETTES Budget 2021 | Réalisé 31/12/21 Ecart
60 - ACHATS 1 503,00 2 346,38 843,38 70 - PRESTATIONS de SERVICE -
Achats matériel 1315,69 1315,69
Fournitures administratives 1503,00 1030,69 472,31
61 - SERVICES EXTERIEURS 4 614,00 1637,28 |- 2976,72 74 - SUBVENTIONS 2500,00 2 500,00
Assurances 210,00 218,14 8,14
! e ad et infor e 1022,00 141914 397,14 Subvention EFS 2500,00 2 500,00
Bases de données 250,00 - 250,00
Site internet 3000,00 3 000,00
prestation de services 132,00 132,00
62 - AUTRES SERV.EXTERIEURS 12 709,45 12 667,02 |- 42,43 75 - PRODUITS DIVERS GESTION 21619,45 18064,07 -3555,38
Formation 120,00 120,00 Dons et adhésions 15440,00 15360,00 -80,00
Catalogues et imprimés 3 690,00 2 566,05 1123,95 Dons divers 1180,00 1180,00
Voyages et déplacements - missions 1 000,00 155253 552,53 Dons provenant de manifestations Golf 1500,00 1375,00 -125,00
salons et manisfestations ' AGO - AGE 500,00 653,64 153,64
Budget fusion 3 000,00 2555,83 444,17
Budget communication FFH 2 500,00 392319 1423,19 Comédie de Neuilly 4000,00 -4000,00
Téléphone - frais postaux- vidéo Conférence 1340,00 113671 |- 203,29
Dons libéralités 10,00 10,00
Dons frais de déplacement béndvoles 679,45 149,07 530,38 Dons frais de déplacement bénévoles 679,45 149,07 530,38
65 AUTRES CHARGES GESTION 503,00 785,00 282,00 76 - PRODUITS FINANCIERS 150,00 150,03 0,03
Cotisations diverses, 200,00 785,00 585,00 Intéréts livret 150,00 150,03 0,03
Autres charges courantes de gestion 303,00 303,00 77 - PRODUITS EXCEPTIONNELS - 64,81
66 - CHARGES FINANCIERES - reprise de provision charges a payer
Frais bancaires 35,40 35,40 Produit & sur exercice antérieur
67 - DONS 2 000,00 3540 |- 1964,60 Autres produite financiers 64,81
Don Afemer 2 000,00
68 - PROVISIONS 1000,00 3048,49 | 204849 | 78 PROVISIONS-REPRISES :
Amorti matériel informatique AHO 1000,00 998,49
Charges sur exercice antérieur 50,00 50,00
Provision don Afemer 2 000,00
TOTAL dépenses 22 329,45 20519,57 |- 1809,88 TOTAL PRODUITS 24 269,45 20778,91 -3490,54|
RESULTAT de I'exercice 1940,00 259,34 |- 1680,66
Total 24 269,45 2077891 |- 349054 Total 24 269,45 20778,91 -3490,54|

Compte Bancaire CMB au 31 décembre 2021 : 8039,51 € - Compte sur livret CMB : 60 160,03 € Total Trésorerie banque = 68 199,54 €
Comptes arrétés par Joél DEMARES, Responsable administratif et financier de FFH

Comparaison des situations 2020,

Bilans consolidés
Et

situation 2021 FFH apres fusion

Bilan consolidé de I'ensemble des associations avec la FFAMH - 31 décembre 2020

ACTIF Montant PASSIF Montant
Matériel de Bureau et Informatique (1) 998,49 Report a nouveau 01/01/2021 (1) 55803,94
Crédit mutuel parts sociales (2 ) 22,00 RESULTAT EXERCICE 2020 (2) 10513,76
Livret rémunéré 50434,86
CM Solde au 31.12.2012 14 080,57
Produits a recevoir 2 155,00
Charges constatées d'avance MAIF 314,10 Charges a payer 1907,32
Ecart de consolidation actif 220,00 Ecart de consolidation Passif
TOTALACTIF: 68 225,02 TOTAL PASSIF 68225,02
(1) +(2)= Sitaution nette au 31/12/2020 66 317,70
France
er BILAN AU 31 DECEMBRE 2021
Hémochromatose
ACTIF MONTANT PASSIF MONTANT
Parts sociales ( 1) 22,00 Report a nouveau au 01/01/2021 66 317,70
CMB 8 039,51 Résultat de I'exercice 2021 259,34
Livret CMB 60 160,03 Si nette au 31 décembre 2021 66 577,04
Produits a recevoir (2) 487,50
Charges constatées d'avance (3) 0,00 .
Charges a payer exercice 2021 132,00
Provision Don Afemer 2021
a régler en 2022 2 000,00
Total Actif 68 709,04 Total Passif 68 709,04

( 1) Parts soicales compte Crédit Mutuel Dinard
( 2 ) Produit a recevoir HPI sur facture 2021 N

Situation de trésorerie n
Bilan certifié sincére ¢
Jo&l DEMARES - Vice Pr

Au 31 décembre 2021 l'actif net s'établit a : 66 577,04 €

re 2021 : 68 199,54 €

2022

dministratif et financier




FFH — Exercice 2021

Situation présentée par Joél DEMARES, Responsable administratifet financier de FFH le 14 janvier 2022

Présentation certifiée sincére — SEO — pour approbation du bureau réunile 17 janvier 2022 en vue de I'arrété définitif
quisera proposé au vote du Conseil précédent ’AGO du mois d’avril 2022

Joél DEMARES

Vice-Président FFH

Z—

Présentation du plan d'actions 2022

Site internet
o Poursuite de la mise a jour du site internet FFH et optimisation avec I'aide d’un professionnel.

o Investissement sur les réseaux sociaux : recherche de liens avec des groupes, des communautés
existant sur Facebook a I'instar de ce qui a été fait en Bretagne.
o Thierry Mexmain et le Pr Gérald Legac sont volontaires pour travailler a ce projet.




Sensibilisation grand public

Semaine de I'némochromatose

Reéalisation d’un film d’animation faisant la promotion du don-saignée par I'association Controle Z

Document disponible sous 2 formats :

o un film séquencé en 4 épisodes d’une minute environ pour diffusion via les réseaux sociaux FFH
et ceux de nos partenaires (EFS, AFEF, syndicats des biologistes, sociétés savantes de
rhumatologie et de médecine interne).

o un film en version compléte regroupant les 4 épisodes pour usages autres.

Présentation du film de 5 minutes.

o Appréciations : clair, simple, ludique. Musique celte, sympathique. Tout est dit.

o Le Dr Olivier Loréal attire notre attention sur les manifestations cliniques qui laissent a penser
gu’elles sont une généralité chez tous les patients.

o Le Dr Caroline de Kerguenec propose de nous aider a diffuser ce document dans les hpitaux de
I’AP-HP par un intermédiaire a la Direction des affaires médicales et sur le site de 'HOpital de St
Denis ou elle dirige le service d’Hépato-gastroentérologie.

Démarches presse

o Contacts établis avec la presse bretonne — FFH délégation Finistére.

o Contacts établis avec les Derniéres Nouvelles d’Alsace — FFH délégation Alsace.

o Contacts aupres des grands quotidiens nationaux : Le Figaro, le Parisien — FFH délégation
lle-de-France.

Tenue de stands dans les Hopitaux : Quimper (1¢" juin 2022), Lorient (2 juin 2022), Brest (3

juin 2022).

Tournoi de golf : Lanniron — Quimper — 29 juin 2022.

Projet de e-santé — Dr Olivier Loréal - Inserm de Rennes

Projet de recherche collaborative dont les acteurs seraient I'lnserm de Rennes, les cliniciens impliqués
dans la prise en charge des malades, les adhérents de France Fer Hémochromatose.

Création d’'une application répondant aux besoins des malades.

Recherche basée sur un auto-questionnaire : participation volontaire des patients durant 2 années.
Attentes:

o Meilleure connaissance de la pathologie par les chercheurs ;

o Meilleure prise en charge de la maladie pour les patients.

Projet présenté a I'lnserm de Rennes. Pas de réponse au 16 mai 2022.

Obstacle : Recueil des données dans le respect de la réglementation générale sur la protection des
données (RGPD). En effet, les données cliniques entrant dans le domaine de la recherche médicale
doivent étre protégées.

A faire :

©]
©]

Veérifier la faisabilité de ce projet avant de se lancer dans I'écriture du projet (Dr Olivier Loréal)
Trouver des patients (association et implication du Dr Caroline de Kerguenec, Hépato-
gastroentérologue en charge du Centre de compétence de Beaujon (Clichy).

Poursuite des projets en cours

(o]

Déploiement du partenariat avec ADN-SANTE

Formation théorique dispensée par le Dr Francoise Courtois, directeur médical FFH, a tous les
infirmiers des centres de soins ADN-SANTE.

Rapprochement des CSI avec les centres hospitaliers et maisons du don de I'EFS pour séance
d’observation du geste technique.

Identification des structures de soins accessibles aux patients

hémochromatosiques

Le Dr Francgoise Courtois a pris contact avec un informaticien pour création d'un outil de communication
ludique. Accord de principe avec ARS pour hébergement.

Action caritative

La Comédie de Neuilly donnera une représentation au profit de 4 associations dont France Fer
Hémochromatose (10 décembre 2022).

Forums des associations

Tenue d’'un stand FFH dans le 12¢ et dans le 15¢& arrondissement de Paris (10 septembre 2022).




Présentation du budget prévisionnel 2022

COMPTE DE RESULTAT PREVISIONNEL - ANNEE 2022

DEPENSES Montant RECETTES Montant
60 - ACHATS 1 000,00 70 - PRESTATIONS de SERVICE -
Achats matériel
Fournitures administratives 1 000,00
61 - SERVICES EXTERIEURS 6 035,00 74 - SUBVENTIONS 2 500,00
Assurances 185,00
Maintenance administrative et informatique 2 000,00 Subvention EFS 2500,00
Bases de données 500,00
Site internet 3 000,00
prestation de services 350,00
62 - AUTRES SERV.EXTERIEURS 13 470,00 75 - PRODUITS DIVERS GESTION 19 000,00
Formation Adhésions - cotisations - 15 000,00
Catalogues-imprimés-Hemo-Carnet suivi 5 000,00 Dons divers 1 000,00
Charges Lamifilm sur exercice antérieur 516,00
Voyages et déplacements - missions 1500,00 |Dons provenant de manifestations Golf 500,00
salons et manisfestations ' AGO - AGE 500,00
Réseaux sociaux 3 000,00
Budget communication FFH 2 000,00 Comédie de Neuilly 2500,0
Frais postaux - envois documents- HEMO 1 300,00
Téléphone - vidéo Conférence 170,00
Dons frais de déplacement bénévoles Done frais de déplacement bénévoles
65 AUTRES CHARGES GESTION 450,00 76 - PRODUITS FINANCIERS 150,00
Cotisations diverses, 450,00 Intéréts livret 150,00
Autres charges courantes de gestion 77 - PRODUITS EXCEPTIONNELS =
66 - CHARGES FINANCIERES 50,00
Frais bancaires 50,00 Produit a recevoir sur exercice antérieur
67 - DONS
68 - PROVISIONS 2 000,00 78 - PROVISIONS-REPRISES 2 000,00
Provision Don Afemer 2000,00 Reprise provison Afemer 2021 2000,00
TOTAL dépenses 23 005,00 TOTAL PRODUITS 23 650,00
RESULTAT de l'exercice 645,00
TOTAL: 23 650,00 TOTAL: 23 650,00

Dépenses :

Le budget 2022 se caractérise par une action volontariste an matiére de communication :
Restructuration des sites internet

Plan d’action ciblé réseaux sociaux : Facebook - Twitter

La communication sur les supports papier subsiste, en particulier pour les manifestations,
I'information des centres de soins, laboratoires etc.

Le budget prévoit I'edition de 3 numeéros de la publication 'THEMO pour le dire, diffusion auprés des
centres de soins et cabinets infirmiers des carnets de suivis réédités sous le label FFH.

Participation a des congrés et colloques - Assemblée Générale annuelle de la Fédération
Européenne, journées scientifiques.

Recettes :

En dehors de I'EFS, nous navons pas dautre subvention. AHO n’étant plus une association
régionale, nous avons perdu la subvention de la ville de Rennes.

Le budget dons et adhésions prévoit 1000 € de plus qu’en 2021, c’est une approche prudente eu
égard a la situation en matiére de pouvoir d’achat. Nous espérons néanmoins faire mieux en nous
appuyant sur des actions dynamiques en région et avec le levier des réseaux sociaux a partir du
second semestre.




Mise au vote des résolutions

Nous détenons 84 pouvoirs — 30 personnes sont présentes.

Résolution 1

Le procés-verbal de ’Assemblée générale extraordinaire du 15 avril 2021 est soumis au vote de
'assemblée.

Abstention : 0 Voix contre : 0 Voix pour : 114

Le procés-verbal de '’Assemblée générale extraordinaire du 15 avril 2021 est approuvé a l'unanimité
des présents ou représentés.

Résolution 2

Le compte-rendu d’activité de I'exercice 2021 est soumis au vote de 'assemblée.
Abstention : 0 Voix contre : 0 Voix pour : 114

Le compte rendu d’activité est approuvé a 'unanimité des présents ou représentées.

Résolution 3

Le rapport financier de I'exercice 2021 est soumis au vote de I'assemblée.

Abstention : 0 Voix contre : 0 Voix pour : 114

Le rapport financier de I'exercice 2021 est approuvé a 'unanimité des présents ou représentés.

Résolution 4

Le budget prévisionnel de I'exercice 2022 est soumis au vote de 'assemblée.

Abstention : 0 Voix contre : 0 Voix pour : 114

Le budget prévisionnel pour I'exercice 2022 est approuvé a 'unanimité des présents ou représentés.

Résolution 5

Le plan d’actions pour I'exercice 2022 est soumis au vote de I'assemblée.

Abstention : 0 Voix contre : 0 Voix pour : 114

Le plan d’action pour I'exercice 2022 est approuvé a I'unanimité des présents ou représentés.

L’ordre du jour étant épuisé, la séance est levée a 20h30

Rédigé par Brigitte Pineau
Présidente FFH
6 juin 2022
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(dé) FER

O
UNE PRISE DE SANG SUFFIT

Agissons sans relache pour le dépistage et la prévention
C’est le sens de notre combat au sein de FFH
Merci de votre attention

w

Votre soutien, gage de notre pérennité

Vos adhésions et dons nous sont nécessaires pour poursuivre nos actions de prévention,
écoute et soutien aux malades et leur famille.

Pour celles et ceux qui n’auraient pas encore renouvelé leur adhésion 2022, nous vous

remercions de votre confiance. Elle nous

aide a mettre en ceuvre les projets exposeés lors

de 'AGO 2022, premiere AGO de I'ere France Fer Hémochromatose.

Merci

Retourner ce bulletin boite postale suivante

-

Prénom
Adresse
Code Postale Ville
Teléphone Email

[ Ma cotisation annuelle adhérent 35 €
[} 3efaisundon libre L 1€

Total de mon versement |€"

*Ce montant est déductible de vos impots sur le revenu
Art 200 du Code Général des Impdts

=
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o
=
=
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France Fer Hémochromatose
26 avenue Albert Caquot - Cottage Park - boite 29 - 35800 DINARD

Etes-vous hémochromatosique ?

[] oui [] Non

Nouvel adhérent
[] oui [] Non

Si non, votre numéro d’'adhérent

/

Les informations recueillies font l'objet d'un traitement informatique et sont
destinées au secrétariat de 'association. En application des articles 39 et suivants
de la loi du 6 janvier 1978 modifiée, vous bénéficiez d'un droit d'accés et de
rectification aux informations qui vous concernent. Si vous souhaitez exercer ce
droit et obtenir communication des informations vous concernant, veuillez vous
adresser a Madame la Présidente de FFH - 60, rue du Rendez-Vous 75012 PARIS




