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Compte-rendu Assemblée générale  
France Fer Hémochromatose  

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.  
Après approbation du PV de l’assemblée générale ordinaire du 15 avril 2021, la présidente procède au rapport 
d’activité de l’exercice 2021.  

 

Rapport d’activité exercice 2021 
 

Administratif 
Gestion administrative de la fusion des associations régionales affiliées à la FFAMH (Joël Demares 

– 1er trimestre 2021) 
o Calendrier 

o Rédaction 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 Dépôt de la marque France Fer Hémochromatose auprès de l’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 

• Publication en 1 000 exemplaires de 3 numéros de l’Hémo pour le Dire. Diffusion par publipostage 

auprès de 450 adhérents et partenaires. 

• Adaptation et diffusion de 450 carnets de suivi de l’hémochromatose auprès des malades et des 

centres de soins en faisant la demande. 

• A l’initiative de la délégation Ile-de-France, organisation d’une réunion d’échanges sur le thème de la 

saignée thérapeutique, animée par deux adhérents, Dr Dominique Lannes et Charlotte Besnier. 

Participation de 26 malades de la France entière. Réponses aux questions médicales apportées par 

trois médecins : Dr Dominique Lannes, Hépato-gastroentérologue à Paris, Dr Caroline de Kerguenec 

– Hépato-gastroentérologue, Centre de compétence des hémochromatoses, Hôpital Beaujon, Clichy 

– et Dr Françoise 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 l’EFS.  

Implication du Dr Françoise Courtois, directeur médical FFH. 

• Rapprochement avec le réseau national de soins infirmiers ADN-SANTE. Signature d’une convention 

de partenariat (février 2022). 
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Sensibilisation grand public  
 
Adaptation des documents de communication à la suite du changement d’organisation et de 

dénomination : conduite à tenir, leaflet, flyers et roll-up, sites internet FFAMH et AHO. 
 

Semaine mondiale de l’hémochromatose (1 - 7 juin 2021) 
• Organisation à l’initiative de la délégation Ile-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. 

• Création par Thierry Mexmain, adhérent FFH délégation Ile-de-France, d’une application numérique 

permettant, à tout moment, de découvrir l’hémochromatose de façon ludique. 

• Couverture médiatique  

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

o Une dizaine d’articles dans la presse bretonne : Ouest France, Le Télégramme (Brest, St Malo), 

Le Petit Bleu des Côtes d’Armor… et dans Le Figaro Sciences ;  

o Un article initié par le Pr Pierre Brissot, président du Conseil scientifique FFH, publié sous 

l’égide de l’Académie nationale de médecine. 

 
Actions caritatives 

• Soirée au Rotary Club de Niort à la suite d’un rallye automobile (participation de Josette Poupinot, 

responsable FFH Délégation Poitou-Charentes - 21 juin 2021).  

• 2 tournois de golf organisés par FFH délégation Grand-Ouest : Quimper - 13 juin 2021, à l’initiative 

d’Edouard Bensoussan, délégué du Finistère ; 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 Ile-de-France aux forums des associations des 12è et 15è arrondissements 
de Paris (11 septembre 2021). 

 

Actions mises en place pour faire connaître la maladie auprès des 
professionnels de santé  

• Formation théorique à l’hémochromatose dispensée en visioconférence par le Dr Françoise Courtois, 

au centre de soins infirmiers d’Angers – membre du réseau national d’ADN-Santé (22 janvier 2021). 

• Réunion avec le Directeur de développement d’ADN-Santé (16 décembre 2021) – Projet de signature 

d’une convention de partenariat. 

• Interventions du Pr Gérald Le Gac (CHRU de Brest) à l’Institut de formation des soins infirmiers de 

Quimper et de Brest.  

 
Contribution à la recherche 

• Diffusion d’un questionnaire émanant du Conseil scientifique des fédérations européenne et 

internationale de l’hémochromatose (EFAPH/HI) : Identification des besoins des malades en matière 

de recherche. 110 répondants. 

• Participation de FFH à des travaux de recherche collaborative sur le thème de l’information génétique 

à la parentèle (IGRrare). Implication du Dr Bernard Gasser, responsable délégation Alsace, et de la 

présidente, dans le cadre de l’élaboration d’un questionnaire.  

 
Contacts avec nos partenaires 

• Fédérations européenne (EFAPH) et internationale (HI) de l’hémochromatose 
o Participation du Dr Françoise Courtois à l’assemblée générale EFAPH en qualité de membre 

fondateur (31 octobre 2021). 

o Participation de la Présidente à l’assemblée générale de HI (18 novembre 2021). 

• Association française pour l’étude du foie (AFEF) : participation de la présidente et du Dr 

Françoise Courtois aux Journées scientifiques – Biarritz (29 septembre - 2 octobre 2021). 

• Filière G2M : participation de la présidente à l’assemblée générale (2 avril 2021). 

• Alliance des maladies rares : Participation de la présidente au Congrès (4 - 5 juin 2021) et à 

l’Assemblée plénière (9 novembre 2021). 
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• EFS : partenaire depuis 2013  

o Engagements FFH : relayer les messages de l’EFS ; promouvoir le don-saignée. 

o Participation de la présidente à 2 réunions du Comité national d’échanges (15 juin – 2 décembre 

2021). 

 

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

 

• Centre hospitalier de Cornouaille (Quimper) : Mise à jour de la convention de partenariat 

signée entre la délégation FFH Grand Ouest et l’Hôpital. 
 

 
 
 
 
 

Rapport financier 
 

Le rapport financier est présenté par Joël Demares, responsable administratif et financier. (cf document en 
annexe) 
 
 
A retenir : 
  

• Les dépenses réelles sont inférieures au budget : 
o Moins de manifestations en raison de la crise sanitaire ; 

o Retard dans la refonte et l’optimisation des sites internet à la suite de la fusion : ils ont fait 

uniquement l’objet de modifications mineures. Une refonte complète est prévue en 2022. 

o Poursuite de la publication de 3 numéros de l’Hémo pour le Dire en 2021 

o Réédition de la documentation générale : flyers, leaflet, affiches au format FFH. 

 
 

• Les recettes 2021 sont inférieures de 3 490 € en raison surtout de la situation générale et 

de la non-tenue de la manifestation théâtrale de la Comédie de Neuilly. Nous avons néanmoins reçu 

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. 
 

 
Après présentation du budget prévisionnel- joint en annexe - Joël Demares procède à la lecture de son 
courrier de démission adressé à 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 après 12 années d’engagement hors norme à la présidence de l’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, financières, 
juridiques, talents d’organisateur de projets à grande échelle…Nous lui devons beaucoup. 
Edouard Bensoussan, délégué du Finistère, remplace Joël Demares au poste de responsable FFH délégation 
bretonne. Il entre au bureau de FFH ainsi que le Pr Gérald Legac, Généticien de Brest. 
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Présentation du plan d’actions 2022 
 

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

o Investissement sur les réseaux sociaux : recherche de liens avec des groupes, des communautés 

existant sur Facebook à l’instar de ce qui a été fait en Bretagne. 

o Thierry Mexmain et le Pr Gérald Legac sont volontaires pour travailler à ce projet. 
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Sensibilisation grand public 
 

Semaine de l’hémochromatose 
• Réalisation d’un film d’animation faisant la promotion du don-saignée par l’association Contrôle 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 complète 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 à penser 

qu’elles sont une généralité chez tous les patients. 

o Le Dr Caroline de Kerguenec propose de nous aider à diffuser ce document dans les hôpitaux de 

l’AP-HP par un intermédiaire à la Direction des affaires médicales et sur le site de l’Hôpital de St 

Denis où elle dirige le service d’Hépato-gastroentérologie.  

• Démarches presse 

o Contacts établis avec la presse bretonne – FFH délégation Finistère. 

o Contacts établis avec les Dernières Nouvelles d’Alsace – FFH délégation Alsace. 

o Contacts auprès des grands quotidiens nationaux : Le Figaro, le Parisien – FFH délégation 

Ile-de-France. 

• Tenue de stands dans les Hôpitaux : Quimper (1er 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 l’Inserm 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 à l’Inserm 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 être protégées. 

A faire : 
o Vérifier la faisabilité de ce projet avant de se lancer dans l’écriture du projet (Dr Olivier Loréal) 

o 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 

• Déploiement du partenariat avec ADN-SANTE 
o Formation théorique dispensée par le Dr Françoise Courtois, directeur médical FFH, à tous les 

infirmiers des centres de soins ADN-SANTE. 

o Rapprochement des CSI avec les centres hospitaliers et maisons du don de l’EFS pour séance 

d’observation du geste technique. 

• Identification des structures de soins accessibles aux patients 
hémochromatosiques  

Le Dr Françoise 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 12é et dans le 15è arrondissement de Paris (10 septembre 2022). 
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Présentation du budget prévisionnel 2022 
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Mise au vote des résolutions 

 
Nous détenons 84 pouvoirs – 30 personnes sont présentes. 
 
 

Résolution 1 
Le procès-verbal de l’Assemblée générale extraordinaire du 15 avril 2021 est soumis au vote de 
l’assemblée. 
Abstention : 0     Voix contre : 0     Voix pour : 114 
Le procès-verbal de l’Assemblée générale extraordinaire du 15 avril 2021 est approuvé à l’unanimité 
des présents ou représentés. 
 
 

Résolution 2 
Le compte-rendu d’activité de l’exercice 2021 est soumis au vote de l’assemblée.  
Abstention : 0    Voix contre : 0   Voix pour : 114 
Le compte rendu d’activité est approuvé à l’unanimité des présents ou représentées. 
 
    

Résolution 3 
Le rapport financier de l’exercice 2021 est soumis au vote de l’assemblée.                   
Abstention : 0    Voix contre : 0     Voix pour : 114 
Le rapport financier de l’exercice 2021 est approuvé à l’unanimité des présents ou représentés. 
 
 

Résolution 4 
Le budget prévisionnel de l’exercice 2022 est soumis au vote de l’assemblée. 
Abstention : 0                Voix contre : 0     Voix pour : 114 
Le budget prévisionnel pour l’exercice 2022 est approuvé à l’unanimité des présents ou représentés. 
 
 

Résolution 5 
Le plan d’actions pour l’exercice 2022 est soumis au vote de l’assemblée. 
Abstention : 0               Voix contre : 0     Voix pour : 114 
Le plan d’action pour l’exercice 2022 est approuvé à l’unanimité des présents ou représentés. 
 
 
 
L’ordre du jour étant épuisé, la séance est levée à 20h30 
 
 
Rédigé par Brigitte Pineau 
Présidente FFH 
6 juin 2022 
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 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 à mettre en œuvre les projets exposés lors 
de l’AGO 2022, première AGO de l’ère France Fer Hémochromatose. 

 
Merci 


