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Rapport moral 2022 
 

 

Paris, le 30 mars 2023 

 

Chèr(e)s adhérent(e)s, chèr(e)s ami(e)s, 

 

Le temps de l’Assemblée générale annuelle de l’AFH est venu. Un temps où l’on peut s’arrêter 

pour analyser tous ensemble, adhérents, bénévoles et salariés, les résultats obtenus et les 

transformations de notre action au cours de cette année 2022.  

 

VIE ASSOCIATIVE 

 

Organisation du siège 

Carole BETSCH est arrivée en janvier 2022 en remplacement de Fabrice PILORGÉ à la tête de 

la direction de l'AFH. A sa prise de poste, elle a mené avec Emilie COTTA la directrice adjointe, 

une évaluation des tâches effectuées au siège. Ainsi elles ont initié de nouvelles procédures tout 

au long de cette année 2022 afin d'améliorer l'organisation du travail dans un cadre légal strict. 

 Les salariés planifient à présent leurs heures de travail sur des périodes de référence de 9 

semaines ; cela permet d'anticiper au maximum les réunions en soirée et les activités réalisées 

en week-end, afin de compenser, par des jours de repos, les heures supplémentaires effectuées 

dans ces périodes de référence. 

L'objectif de cette organisation étant d'améliorer le travail, en conciliant le temps de chacun 

(salariés et bénévoles) tout en respectant le cadre légal.  

La direction a réorganisé le circuit de traitement des pièces comptables (factures, notes de 

frais, justificatifs de dépenses).  

Une réflexion a aussi été initiée afin de mieux répartir la charge de travail ainsi qu’une 

meilleure collaboration entre les salariés. 



 

 

 

2 

De plus, la direction a pu proposer un accord d’entreprise qui a été approuvé par les salariés fin 

2022. Cet accord porte sur deux points principaux : les conditions d’emploi et de travail d’une 

part et les garanties sociales d’autre part. Cet accord a permis d’accompagner les changements 

initiés ainsi que la façon de travailler à l’AFH et d'encadrer le télétravail.  

L’installation du nouveau siège de l’AFH dans les locaux de la CPAM de Paris a fait l’objet 

d’une convention qui régit les heures de travail sur place. Concrètement, tout salarié travaillant 

dans ces locaux doit quitter les bureaux à 18h30. Il arrive donc régulièrement que les salariés 

quittent les bureaux dans l’après-midi pour terminer leur journée de travail chez eux afin de 

respecter les règles de la CPAM et de poursuivre le travail avec les bénévoles sereinement.   

La direction s’est dotée de nouveaux outils pour la gestion des Ressources Humaines mais aussi 

pour la communication et l’archivage des documents de travail. Pour se doter d’outils efficaces, 

un audit du parc informatique a été réalisé grâce à l’appui d’une entreprise spécialisée solidaire 

pour l’insertion sociale appelée Rezo Social.  

Les changements initiés tout au long de l’année 2022 ont permis d’atteindre des résultats très 

concrets qui ont des implications sur le fonctionnement général de l’association : 

• Le cabinet comptable a pu produire des clôtures trimestrielles, ce qui a rendu la clôture 

annuelle de cette fin d’année beaucoup moins contraignante et plus fluide. En 2023, 

cette organisation devrait permettre d’organiser des réallocations budgétaires en cours 

d’année afin de mieux coller aux besoins de trésorerie. 

• Les heures d’expertises effectuées par les bénévoles sont documentées, ce qui permet 

de valoriser cette activité et d’avoir une meilleure compréhension du volume des heures 

réalisées 

• Il y a une meilleure centralisation et un meilleur archivage des documents stratégiques, 

ce qui permet de consolider la mémoire de l’AFH et de permettre une continuité des 

actions 

Enfin, l’année 2022 a aussi été marquée par l’arrivée de Carla Sebagh au poste d’assistante 

administrative, par le départ de Claire Arcé qui était Chargée de mission des Actions 

Internationales, et enfin par l’arrivée de son remplaçant, Tilate Kombate. Vous trouverez 

l’organigramme du siège ci-dessous :  
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Projet associatif et Plan stratégique (PAPS) 2022-2026 

Le PAPS de l’AFH a été finalisé et validé lors de l’Assemblée Générale 2022. 

Ce document définit les principes fédérateurs ainsi que les valeurs, la vision et les missions du 

projet associatif. Il définit aussi les 5 objectifs du plan stratégique à l’horizon 2026 : 

• Renforcer les liens entre l’AFH et la communauté 

• Pérenniser le plaidoyer visant à défendre les droits de chacun et à assurer la sécurité des 

traitements et leur accès pour tous  

• Accompagner en proximité la communauté : informer, mobiliser et fédérer 

• Former la communauté aux défis de demain  

• Agir pour une politique de ressources humaines et financières qui assure la pérennité́ et 

l’indépendance de nos actions 

  

 

Assoconnect® Un nouvel outil de gestion des Comités 

Assoconnect est un logiciel de gestion d'association qui rassemble les outils de gestion 

indispensables au quotidien d'une association : La base de données (concernant ses Membres, 

Adhérents, Donateurs), la comptabilité, la collecte de paiements, la communication. 
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 L'AFH se sert de ce logiciel depuis 2022 dans le souci d’offrir un service facile à exploiter 

pour les adhérents et les comités. Des cessions de formation ont été organisées pour permettre 

aux comités de l’utiliser et de se l’approprier.  

L'interface est très intuitive et permet aux comités de faire rapidement le point sur le nombre 

d’adhérents, leur envoyer des emails, générer les reçus fiscaux et organiser des évènements. 

Les comités sont encouragés à mettre leur base de données à jour tout au long de l’année, afin 

d’avoir une vue d’ensemble de leurs adhérents, faire les relances pour les adhésions, et mieux 

communiquer avec leur base. 

D'autre part, cet outil permet aux personnes voulant adhérer à l'AFH de le faire directement 

sur le site internet de l’AFH et de choisir son comité d'appartenance. L'adhésion en ligne leur 

permet de créer un profil en indiquant outre ses coordonnées, ses préférences et ses attentes. 

Et désormais chaque adhérent peut mettre à jour son profil de façon autonome sur la 

plateforme d’Assoconnect. 

 

 

ACTIONS FRANCE 

 

Congrès de l’AFH 

Le congrès national de l’AFH s’est tenu les 10, 11 et 12 juin 2022 au palais des congrès de 

Lille. Il a réuni 219 personnes, adhérents, bénévoles, professionnels de santé ou encore 

représentants des partenaires. Les tables rondes et les plénières ont permis d’aborder de 

nombreux sujets : Innovations thérapeutiques, le parcours de santé, l’AFH au cœur du 

plaidoyer, Actions internationales, Vivre au quotidien avec une maladie hémorragique 

constitutionnelle rare, AFH infos service.  

Différents ateliers ont réuni les participants autour de thèmes très divers : Les aidants, le bien-

être, Envie de découvrir le monde, c’est possible, Maladies hémorragiques rares (MHR) et 

Hépatite C, MHR et sexualité, AFH et comités, moins malade, pourquoi je m’engage ?  

Au cours de l’Assemblée générale qui s’est déroulée lors du congrès, les différentes résolutions 

ont été adoptées ainsi que le projet associatif et le plan stratégique. Les nouveaux 

administrateurs ont été élus ainsi que le bureau composé de Nicolas Giraud (président) Jean-

Marc Dien (secrétaire général), Edouard Hamelin (trésorier), Marc Vincent et Paul Arnould 

pour un mandat de deux ans. A noter qu’après l’Assemblée Générale, deux nouveaux membres 

ont été cooptés au bureau : Yannick Collé et Maud Le Ridant. Au cours de l’année, Paul 
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Arnould a souhaité quitter le Bureau pour se concentrer sur ses activités au sein de la 

commission Activités Physiques.  

Le congrès a aussi été l’occasion pour l’AFH de célébrer l’engagement de ses bénévoles :  

Cette année exceptionnellement deux prix du bénévole ont été remis :  à Andrée Ecolivet pour 

la confection de peluches en tissus au profit de l'AFH Basse Normandie et à Nadine 

Aveline pour la promotion de l’opération fil rouge et la collecte de dons au profit de l’AFH 

Centre Val de Loire. 

 

Le prix Jean-Pierre Lehoux a été décerné à Francis Gress, Président de l’AFH Rhône Alpes 

pour son engagement au niveau régional mais aussi au niveau national à travers sa présence sur 

les Conseils d’administration et la gestion de différents groupes de travail notamment pour la 

mise en place de la plateforme Assoconnect. 

Enfin, un congrès spécial Ados a été organisé avec les nouveaux membres de la commission 

Jeunes Adultes, Jeremy Gress et Enguerrand Chamley. Il a rencontré un franc succès par le 

nombre de participants (15 jeunes). L’espoir de l’AFH est que cette jeunesse soit la relève de 

demain afin de porter les projets nécessaires pour faire face aux challenges apportés par les 

nouvelles thérapeutiques. 

Toutes les séances de ce congrès peuvent être revues sur le E-book disponible sur le site de 

l’AFH : https://afh.asso.fr/wp-content/uploads/2023/01/8-Ebook-Congres_AFH_2022-

1.pdf 

 

Journée mondiale de l’hémophilie 

Comme chaque année, le 17 avril, à l’occasion de la Journée mondiale de l’hémophilie, 

l’AFH a mis en place une opération de visibilité et de sensibilisation nommée “Fil Rouge”. 

Cette opération se concrétise par :  

● La distribution massive de bracelets Fil Rouge  

● Une opération de sensibilisation pour et par les adhérents et les proches de l’AFH 

● Une action de remerciements pour les professionnels de santé  

● Une campagne auprès des médias et des parlementaires  

● La réalisation et la diffusion d’un spot TV  

● La mobilisation des comités et leurs adhérents sur les réseaux sociaux 

 

Le thème de la JMH 2022 était : “Accès pour tous : Partenariats, Politiques, Progrès”. 

En 2022, l’AFH a proposé aux adhérents et proches de l’AFH d’aider à mener l’Opération Fil 

Rouge, en commençant par sensibiliser leur entourage et ensuite en les invitant à témoigner et 

https://afh.asso.fr/wp-content/uploads/2023/01/8-Ebook-Congres_AFH_2022-1.pdf
https://afh.asso.fr/wp-content/uploads/2023/01/8-Ebook-Congres_AFH_2022-1.pdf
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à faire part des idées reçues rencontrées, à en parler autour d’eux en diffusant un questionnaire 

à faire circuler ainsi que le communiqué de presse MHEMO et AFH. 

 

Bourse d’étude André Leroux 

Pour la sixième fois, l’AFH a remis sa bourse d’étude à destination des jeunes apprenti-s-es, 

lycéen-s-nes ou étudiant-s-es de moins de 26 ans concerné-s-es par une maladie hémorragique 

constitutionnelle rare. Cette action complète la stratégie et la volonté de l’AFH d’aller vers les 

plus jeunes pour qu’ils s’engagent et s’impliquent dans notre réseau associatif. Cette année, 19 

bourses d’une valeur chacune allant de 300 à 900 euros ont été attribuées par l’AFH.  

 

Formation PPR (Patients Parents Ressources) 

La formation patients/parents ressources (PPR) est une formation certifiante de plus de 40h, se 

déroulant sur 3 sessions de deux jours. Elle permet aux personnes d’acquérir les compétences 

nécessaires pour coconstruire et coanimer des ateliers d’éducation thérapeutique au sein de leur 

centre de ressources et de compétences des maladies hémorragiques constitutionnelles avec des 

professionnels de santé.    

Cette formation présente la particularité d’intégrer les professionnels de santé avec lesquels les 

patients et parents ressources vont être amenés à travailler à la formation lors de la troisième 

session, et ainsi créer une réelle collaboration et initier une synergie éducative qu’ils vont mettre 

en place dans leurs régions respectives.   

Proposée depuis 2011, plus de 70 PPR sont aujourd’hui formés. La session 2021-2022 a permis 

à 9 personnes de s’engager sur ce sujet au sein de l’AFH et de leur Centre de Ressources et de 

Compétences. L’AFH continue dans sa lancée et a proposé une nouvelle session de formation 

qui a commencé au mois de décembre 2022 en présentiel à Paris et qui se poursuivra en 2023.  

 

AFH Infos Service – Ligne d’accompagnement  

Créée en 2016 sous le nom de permanence d’accompagnement, cette ligne d’écoute et 

d’accompagnement a évolué en 2020 avec l’arrivée du COVID et l’affluence des demandes. 

L’AFH a décidé de renommer cette permanence « AFH Infos Service » et de proposer une ligne 

d’écoute et d’accompagnement disponible 7/7 jours durant toute la période de la pandémie.   

AFH infos service est aujourd’hui un service d’accompagnement et de soutien pour toutes les 

personnes concernées par une maladie hémorragique rare (MHR), leurs proches et les 

professionnels accompagnant ces personnes. Il est gratuit et ouvert à tous, sans condition 

d’adhésion à l’association, du lundi au vendredi par téléphone et par mail.  

Ce service se divise en deux axes distincts :  

La ligne d’écoute : Ce service est accessible via plusieurs canaux : par téléphone accessible du 

lundi au vendredi ; par mail ; via le site internet de l’AFH en remplissant un formulaire de 

contact ou encore via les réseaux sociaux de l’AFH. 

https://afh.asso.fr/wp-content/uploads/2021/03/QUESTIONNAIRE-JMH-DEF-1.pdf
https://afh.asso.fr/wp-content/uploads/2021/03/QUESTIONNAIRE-JMH-DEF-1.pdf
https://afh.asso.fr/wp-content/uploads/2021/04/CP-MHEMO-AFH-VDEF-JMH.pdf
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La cellule d’accompagnement : Certaines demandes nécessitent un accompagnement de 

moyen à long terme. Elles concernent, par exemple, des difficultés de prise en charge médicale, 

des situations conflictuelles avec des professionnels médicaux, des questions intégrations 

scolaires ou de la garde d’enfant.  

En 2022, AFH Infos Service a répondu à 185 demandes.  
 

Actions d’Education Thérapeutique pour les personnes concernées par une 

pathologie plaquettaire 

2022 a vu la première édition nationale du stage d’éducation thérapeutique du patient pour les 

pathologies plaquettaires. Elle s’est déroulée les 19 et 20 novembre à Strasbourg.  Elle a réuni 

14 patients et 9 proches. Les profils des participants étaient très hétérogènes : des parents de 

jeunes enfants, des adolescents, des jeunes adultes, et des seniors. Cette hétérogénéité a permis 

des échanges très riches entre les générations, des parents se projetant dans les expériences des 

adolescents, des jeunes adultes pouvant échanger avec des seniors ayant vécu toute leur vie 

avec une évolution moindre des traitements et du suivi.   

Plusieurs thèmes ont été abordés : « Savoir parler de sa maladie », « Faire face au risque 

hémorragique », « La transmission », « Questions de femmes » ainsi qu’un atelier « Gestion du 

stress » animé par une sophrologue.    

Ce type d’évènement est une occasion de rassembler ces personnes qui, de par la rareté des 

pathologies plaquettaires qui les concernent ou concernent leurs proches, se retrouvent souvent 

isolées et n’ont pas l’occasion de rencontrer d’autres personnes touchées par ces maladies.    

Une deuxième édition sera organisée à Toulouse en novembre 2023. 

 
 

 

 

GROUPES DE TRAVAIL  

 

Plaidoyer de santé publique 
Labellisation 2024-2028 des Centres de Référence Maladies Rares (CRMR) 

Le 24 mai 2022, la Direction générale de l’offre des soins (DGOS) a lancé un appel à projets 

(AAP) interministériel pour la labellisation des CRMR ainsi que des Centres de ressources et 

de compétences maladies rares (CRCMR). La labellisation des CRMR et de leur réseau est 

validée pour une durée déterminée de cinq ans depuis la mise en place du premier Plan national 

maladies rares, en 2005.  

Les 23 filières maladies rares, créées en 2014, composées de tous les CRMR et CRCMR, sont 

concernées par cet AAP. Cependant, une spécificité existe pour trois filières : les maladies 

hémorragiques constitutionnelles ; la mucoviscidose ; la sclérose latérale amyotrophique et 

autres maladies neurones du moteur. Ces trois types de pathologies ouvrent droit aux centres 
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hospitaliers qui sont labellisés Centres de références (CR) ou Centres de ressources et de 

compétences (CRC), à un financement dédié à travers une mission d’intérêt général (MIG).   

  

Afin de faire une évaluation objective des dossiers de candidatures et de leur recevabilité, la 

DGOS a défini différents critères importants. Les principaux sont les suivants :   

• Avoir une activité clinique avec une équipe hospitalière assurant une prise en charge 

pluridisciplinaire ; assurer une prise en charge de proximité 24 heures/24 et 7 J/7 ; avoir un 

coordonnateur avec un poste de praticien hospitalier titulaire à temps plein.  

• Répondre aux critères d’organisation (par exemple la prise en charge pédiatrique et adulte), 

mener des missions de recherche et de formation, d’actions d’éducation thérapeutique, 

respecter les seuils minimums qui lui sont applicables (file active, consultation, 

hospitalisation de tant de jours par an, inclusion dans le registre FranceCoag)…  

  

L’AFH et ses 22 comités ont été partie prenante sur la construction des dossiers au niveau des 

centres de références et de certains centres constitutifs. En effet, des échanges préalables ont eu 

lieu avec les CRC-MHC, à propos de 5 points : Organisation des services, Ressources humaines, 

Missions, Travail en réseau et Couverture territoriale. 

  

L’AFH a soutenu sans réserve le dossier de chacun des trois centres de références (Hémophilie 

et autres déficits constitutionnels en protéines de la coagulation, de la Maladie de Willebrand et 

des Pathologies Plaquettaires constitutionnelles), ainsi que le maillage territorial proposé par les 

CRC-MHC par une lettre de soutien qui sera lue non seulement par le jury du comité de suivi 

de labellisation, mais également par la DGOS.  

 

Ce courrier a été l’occasion de partager la vision de l’AFH sur 4 points particuliers :  

1. L'importance de l’augmentation du nombre de centres 

2. Une demande de renforcement des effectifs de la mission maladies rares de la DGOS 

3. Une demande de réflexion par les services de l’État, concernant le financement de la 

prise en charge des maladies rares sur les territoires d’outre-mer ayant un cadre juridique 

spécifique comme la Polynésie française, la Nouvelle-Calédonie ou encore Wallis-et-

Futuna. 

4. Une demande que le financement annuel d’un équivalent temps plein, pour les 

associations de patients concernées par l’AAP en référence de ce courrier, soit pris en 

compte et inclus dans le financement prévu pour les missions d’intérêt général 

(MIG) pour la période de la nouvelle labellisation 2023-2028.  

  

 

Vous pouvez retrouver plus d’informations sur ce sujet dans un article du numéro 236 de AFH, 

La revue. 

 

 

Carnet de suivi 
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• Papier 

Depuis plusieurs décennies, les personnes présentant une hémophilie, une maladie de 

Willebrand ou une forme sévère de déficit rare de la coagulation, ainsi que les professionnels 

de santé, utilisent un carnet de santé papier pour noter les injections et répertorier les produits 

et médicaments utilisés. La filière de santé maladies rares en charge des maladies 

hémorragiques constitutionnelles (MHEMO) et l’AFH ont fait le constat que ce carnet ne 

répondait pas aux besoins de toutes les personnes concernées par ces pathologies. Un nouveau 

dispositif, “le carnet de suivi des personnes concernées par une maladie hémorragique rare”, 

est proposé depuis 2020. 

Afin de soumettre un carnet de suivi pertinent qui ait l’approbation de tous, une démarche 

participative au sein d’un groupe de travail a été mise en place pour son élaboration. Patients et 

professionnels de santé ont partagé leur perception d’un carnet de suivi utile à tous. 

Un groupe de travail composé d’une chargée de mission « carnet de suivi », de professionnels 

de santé (médecins, infirmières et pharmaciens) et de patients, s’est réuni et concerté pour 

aboutir, au bout d’une année, à une première version. 

L'année 2022 a été consacrée à mener une enquête sur l’utilisation du nouveau carnet de suivi 

papier auprès des utilisateurs, patients et professionnels de santé. Les résultats de cette enquête 

ont été présentés à la réunion de la filière Mhemo en décembre 2022 et aux patients lors d’un 

webinaire début 2023. Ces résultats seront utilisés pour une mise à jour du carnet de suivi papier 

qui sera effective à l’automne 2023. 

Nous remercions chacun d’entre vous qui avez participé à cette enquête. Vos contributions sont 

d’une grande valeur pour faire entendre les besoins des personnes concernées.  

 

• Numérique (retour sur la phase pilote de l’enquête) 

La filière MHEMO souhaite mettre à disposition de tous les patients atteints de maladie 

hémorragique constitutionnelle (MHC), un carnet de suivi dématérialisé unique, partagé avec 

les équipes soignantes de leur CRC-MHC ou leur Centre de Traitement (CT) pour : 

● Améliorer le suivi thérapeutique des patients qui seront de plus en plus autonomes en 

dehors de l’hôpital afin d’optimiser leur prise en charge médicale. 

● Faciliter la gestion quotidienne de la pathologie pour les patients et leurs aidants. 

● Faire évoluer nos connaissances sur les MHC en disposant de données auto-rapportées les 

plus fiables possibles. 

Pour cela, des solutions ont été présélectionnées à partir d’un cahier des charges et il a ensuite 

été décidé de mettre en place une phase pilote dans 4 centres (Lyon, Lille, Dijon, Kremlin-

Bicêtre) pour tester l’application choisie. L’année 2022 a été consacrée à la mise en place d’une 
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personnalité juridique sous forme d’une association appelée NUMHEMO. Cette association a 

pour but de collecter les fonds nécessaires afin de développer puis déployer cet outil dans la 

trentaine de centres de la filière Mhemo lorsqu’il aura été validé. L’AFH a sollicité 6 adhérents 

impliqués sur le sujet pour faire partie du conseil d’administration de cette association avec les 

professionnels de santé. 

 

Education thérapeutique : 

Le groupe de travail ETP de l’Association française des hémophiles a travaillé tout au long de 

l’année dans plusieurs directions.  

Renforcement humain et organisation : intégration d’un nouveau membre formée à 

l’éducation thérapeutique et mise en place d’un plan d’action annuel. 

Développer des actions d’ETP : le groupe de travail a finalisé fin 2022 un atelier d’ETP qui se 

déroule sur 3 séances intitulé « Bien bougé, bien mangé » créé par un groupe de travail 

multidisciplinaire. Il a pu mettre ses compétences au service d’un sujet qui est d’actualité pour 

notre communauté. Le déroulé a pu être testé auprès de 15 patients et parents ressources qui 

ont validé les objectifs pédagogiques ainsi que les différentes sessions. Il sera proposé à la 

communauté en 2023.  

Accompagner les PPR déjà formés : en mai 2022, 15 PPR formés ont suivi une session de 

supervision de leurs actions d’éducation thérapeutique visant à renforcer leur capacité à 

travailler en partenariat avec les soignants et mettre à leur disposition des outils pour 

développer des actions éducatives. 

Faire connaître : 1/ Communication orale de la formation Patient parents ressources au 

congrès de la FMH à Montréal 2/ Communication orale sur la stratégie de l’AFH en éducation 

thérapeutique lors du colloque international sur le partenariat à Rennes avec le Dr Annie 

Borel Derlon (CRC Caen) 3/ Communication orale sur la place du patient dans la formation 

du soignant lors du congrès de l’AFH à Lille avec le Dr Benoit Guillet. 

 

Recherche  

• Financement d’un projet de recherche  

Depuis juillet 2022, l’AFH subventionne à hauteur de 30 000 euros un projet de recherche. 

Intitulé « Projet Articulations », il porte sur l'intérêt de l’utilisation de cellules souches, les 

cellules stromales mésenchymateuses (CSMs), dans la prise en charge des atteintes articulaires 

de l'hémophilie. Il est porté par le Dr Danièle Noël, à l'Institut de Médecine Régénératrice et de 

Biothérapies, Inserm UMR 1183 à Montpellier.  
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• Hémobunis : une action de collecte au service de la recherche 

Pendant deux ans, Philippe Casado et son épouse Laure ont mis en place le projet Hemobunis. 

Ce projet consistait à traverser les États Unis en mobylette et de fédérer à travers cette aventure 

afin de récolter des fonds pour la Recherche en Hémophilie et plus particulièrement pour le 

projet de Recherche pour la réparation des cartilages dirigé par le Dr Noël. 

En lien avec l’AFH, Philippe et Laure Casado ont communiqué sur le projet, ouvert une 

cagnotte et ont proposé à la communauté de les suivre dans leur projet. 

Ils ont finalement réussi à effectuer la traversée des USA au mois de septembre 2022 et ont 

collecté un peu plus de 28 000 euros.  
 

• Du FRH à la Fondation Henri Chaigneau : l’AFH fait évoluer son 

outil juridique pour renforcer son engagement financier dans la 

recherche 

L’engagement de l’AFH en faveur de la Recherche est une constante de notre Association.  Dès 

2012, l’AFH a constitué un groupe de travail Recherche chargé de proposer et de formaliser les 

orientations de l’AFH dans le domaine de la Recherche. Ces orientations ont ensuite été 

inscrites dans le premier plan stratégique en 2016. Cette même année, l’AFH a créé un Fonds 

de dotation de Recherche sur l’Hémophilie, le FRH, avec pour vocation de recevoir des sommes 

collectées pour la recherche et les affecter au financement de programmes de recherche 

fondamentale, appliquée et clinique sur l'hémophilie, la maladie de Willebrand et toute autre 

maladie hémorragique rare.  Ainsi, de 2016 à 2022, le FRH a participé au financement de trois 

projets de recherche.  

La mission « Soutenir la recherche et en devenir un acteur majeur » inscrite dans le nouveau 

plan stratégique a conduit l’AFH à se montrer encore plus ambitieuse et à se doter d’une 

Fondation afin d’optimiser sa capacité d’intervention en ce domaine.  

C'est ainsi que le Comité exécutif du fonds, réuni le 22 juin dernier, a décidé la transformation 

du fonds en une Fondation, appelée « Fondation pour l’hémophilie et les maladies 

hémorragiques rares – Henri Chaigneau » ainsi que l’extension de son objet social pour 

financer, en France ou à l’international des projets de recherche scientifique sur l’hémophilie 

et les maladies hémorragiques rares.  

Cette Fondation dispose de la reconnaissance d’utilité publique et d'une grande capacité fiscale 

qui permet de recevoir actuellement tout type de libéralités en franchise de droits et offre le 

maximum d’avantages fiscaux tant aux donateurs qu’aux donataires. À cet égard, elle permet 

de recevoir des dons, non seulement des particuliers assujettis à l’IR (impôt sur le Revenu), 

mais aussi à l’IFI (Impôt sur la Fortune Immobilière) ;  
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La Fondation pour l’hémophilie et les maladies hémorragiques rares – Henri Chaigneau est 

hébergée par la Fondation de France qui assure la gestion juridique, comptable, administrative 

et financière de la structure.  

La Fondation pour l’hémophilie et les maladies hémorragiques rares - Henri Chaigneau va 

désormais prendre le relais du FRH qui a été dissous. Emmanuel Piot, administrateur de l’AFH, 

a pris la responsabilité de présider le comité exécutif de cette nouvelle Fondation. 

Des informations plus détaillées sont disponibles dans le numéro 235 de AFH, La revue. 

• Recherche en sciences humaines et sociales  

 

o Enquête senior 

En 2009, la commission Seniors de l’AFH lançait une enquête sur la qualité de vie des patients 

hémophiles en adressant un questionnaire papier aux personnes de plus de 45 ans, afin de 

recueillir leurs attentes et leurs visions de l’avenir.  

Afin de répondre aux besoins actuels, un nouveau questionnaire, très voisin de celui de 2009, a 

été construit. Il a été proposé en 2022 à toute personne âgée de plus de 45 ans, volontaire, par 

le biais du fichier de l’AFH et des centres de traitement.  

Aujourd’hui, l’AFH réunit l’ensemble des personnes atteintes de maladies hémorragiques rares. 

C’est pourquoi l’enquête prend en compte toutes les patientes et tous les patients atteints de ces 

pathologies : hémophilie, maladie de Willebrand, déficits rares en facteurs de coagulation, 

déficits plaquettaires constitutionnels. Le but est de comprendre ce qui, dans les maladies 

hémorragiques rares, a un impact sur la vie quotidienne : ce qui complique ou ce qui est 

compliqué par la maladie, ce à quoi on doit se préparer, et ce que l’on peut éviter. Et surtout, 

comment tout cela évolue au fil des ans.  

Les résultats de cette enquête permettent de mieux appréhender les besoins de santé des femmes 

seniors vivant avec une maladie hémorragique rare et en particulier de faire un focus sur les 

étapes de leur vie que représentent la pré-ménopause et la ménopause. À noter que toutes les 

conductrices d’hémophilie A ou B de plus de 45 ans ayant un taux de coagulation supérieur à 

40 %, ont été également invitées à répondre à ce questionnaire.  

Les données collectées permettront à la commission Femmes et à la commission Seniors de 

mettre en place des actions adaptées. Au cours de la même enquête, un second questionnaire, 

portant sur des thèmes identiques, a été proposé aux personnes de l’entourage proche. Ces 

proches qui vivent avec une personne atteinte d’une maladie hémorragique rare portent un 

regard complémentaire sur son quotidien. Elles voient leur vie à elles aussi, impactée par cette 

maladie.  

Afin d’assurer l’absolue confidentialité des données, l’AFH a fait appel à l’association 

MoiPatient. Cette structure, hébergeuse de données de recherches médicales, assure également 
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une aide méthodologique, précieuse pour mener cette enquête. MoiPatient est la première 

plateforme de recherche participative entre les mains des patients et des associations qui les 

représentent. Fondée par l’association Renaloo, elle permet aux patients de partager leurs 

expériences en contribuant à des études et en alimentant une cartographie publique des 

établissements de soin. 

Les résultats de l’enquête sont disponibles sur le site de MoiPatient : https://moipatient.fr/mes-

data/etude/seniorsmhr 

 

o Enquête sur la thérapie génique 

Fin 2023 ou début 2024, deux molécules devraient être accessibles en France : pour le 

traitement de l’hémophilie A, le Roctavian (valoctocogene roxaparvovec) du laboratoire 

BioMarin ; et pour le traitement de l’hémophilie B, l’Hemgenix (etranacogene dezaparvovec) 

du laboratoire CSL Behring.  

L’arrivée de cette thérapie génique va profondément modifier non seulement le traitement mais 

aussi la qualité de vie des patients, et même leur identité par rapport à la maladie.  

Néanmoins, si dans la conscience collective, c’est le traitement idéal, la réalité est 

plus complexe. De nombreuses limites existent et, pour chaque patient, la décision de se faire 

traiter par cette nouvelle thérapie passe par une bonne connaissance de ce que représente ce 

traitement, de ses limites, des risques encourus, et de la prise en compte des contraintes qui y 

sont liées.  

À l’AFH, nous avons donc construit une enquête en relation étroite avec le CRH (Centre de 

référence de l’hémophilie et autres déficits constitutionnels en protéines de la coagulation) au 

sein de la filière MHEMO.  

Cette enquête a été adressée aux patients, qu’ils soient hommes ou femmes, de plus de 16 ans 

vivant avec une hémophilie A ou B sévère ou modérée.  

Elle a pour but de permettre aux patients :  

• D’évaluer leur niveau de connaissances sur la thérapie génique : taux d’expression du 

facteur de coagulation, évaluations des risques, éligibilité…  

• D’évaluer leur adhésion ainsi que celle de la communauté des malades à ce traitement 

par thérapie génique lorsqu’il sera accessible : intérêt pour ce traitement, à quelle 

échéance faire ce choix thérapeutique…  

• D’estimer les paramètres qui vont jouer sur leur prise de décision d’être traités par 

thérapie génique : discussion avec les professionnels de santé, suivi post-injection, 

sécurité…  

https://moipatient.fr/mes-data/etude/seniorsmhr
https://moipatient.fr/mes-data/etude/seniorsmhr
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Les réponses à cette enquête aideront l’AFH et les professionnels de santé dans les centres de 

ressources et de compétences à construire des outils d’accompagnement et d’information 

adaptés aux besoins de connaissance de la thérapie génique, et à la prise de décision.  

Cette enquête a été lancée en octobre 2022 et les résultats seront disponibles en 2023.  

 

ACTIONS INTERNATIONALES 

Le programme AFATH (Alliance franco-africaine pour le traitement de 

l’hémophilie) de l’AFH :  
 
L’AFATH est un programme visant à initier dans les pays d’Afrique francophone sub-

saharienne, où il n’existe pas ou parfois de façon très embryonnaires des actions de santé au 

bénéfice des personnes atteintes d’hémophilie. Ces pays ne sont pas membres de la Fédération 

mondiale de l’hémophilie et ne peuvent donc bénéficier de ses programmes. Des actions de 

terrains sont menées tant sur le plan du diagnostic, médical et l’accès au traitement. En outre, 

un accompagnement des associations de patients est organisé. Plusieurs actions de terrain ont 

donc été menées pendant l’année 2022. 

 
Guinée   

En 2022, une action de l’Afath s’est déroulée à Conakry du 26 février au 4 mars. Elle a été 

menée conjointement par l’AFH Ile de France et le CRC de Necker. Elle a permis la réalisation 

de diverses formations associatives et médicales, des sessions d’éducation thérapeutique du 

patient ainsi que des actions de plaidoyer auprès des instances de santé. Cette action a été 

complétée par une seconde action médicale en octobre 2022 qui a permis d’approfondir les 

actions initiées en février et d’assurer l’apprentissage de l’auto-traitement pour une vingtaine 

de familles. La collaboration remarquable entre le personnel médical dédié à l’hémophilie et 

l’Association guinéenne de lutte contre l’hémophilie et les autres maladies hémorragiques 

(AGUILHAM) est un point fort de ce partenariat. 

 

Gabon  

Une action à Libreville s’est tenue en novembre 2022, la 2ème depuis le début de l’AFATH au 

Gabon. Ce partenariat est mené côté français par l’AFH Basse Normandie et le CRC de Caen. 

Cette visite s’est concentrée sur le développement des capacités du laboratoire de diagnostic, 

pour lui permettre d’être en mesure d’assurer les diagnostics de l’hémophilie A, B et des 

inhibiteurs ainsi que des dosages de facteurs pour un bon suivi médical. Elle a été l’occasion de 

revoir tous les patients rencontrés lors du premier séjour. En outre, des actions d’éducation 

thérapeutique ont pu être poursuivies ainsi que des actions de plaidoyer renforçant la dynamique 

extraordinaire de l’Association Gabonaise des Hémophiles pour une reconnaissance de 

l’hémophilie par les autorités de santé.  
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République Démocratique du Congo (RDC - Kinshasa) 

Une action qui se devait être menée conjointement sur le plan médical et associatif menée 

l’AFH  en direct et deux professionnels de santé n’a pu avoir lieu. Seuls, les professionnels de 

santé ont pu se déplacer fin novembre début décembre 2022. Néanmoins, des formations 

théoriques et des consultations médicales ainsi qu’une action d’éducation thérapeutique ont pu 

être conduites.  

 

Burundi  

Une action d’évaluation tant médicale qu’associative a été menée en juillet 2022 par les 

responsables associatifs et médicaux de l’AFATH au Burundi. Cette action visait à préparer le 

partenariat côté français avec le CRC de Lyon et l’AFH Rhône Alpes. Elle a permis d’évaluer 

les capacités de diagnostic et d’accompagnement médical du CHU de Bujumbura et d’initier 

un premier accompagnement associatif de l’association burundaise des hémophiles (Solidarité 

Burundaise des hémophiles).   

 
Niger   

Le contexte sécuritaire reste difficile au Niger. Le CHU de Lille n’a pas donné l’autorisation à 

ses personnels de se déplacer dans ce pays. Il a donc été proposé pour pouvoir exercer une 

action d’accompagnement que ce soient les professionnels nigériens qui iraient en France et 

ainsi c’est finalement trois laborantins et un médecin, également membre de l’Association 

nigérienne des hémophiles qui se sont rendus à Lille au mois d’octobre accueillis et 

raccompagnés à l’aéroport par une délégation de l’AFH Ile de France. 

 

Les Jumelages :  

 
Trois jumelages conjoints médicaux/associatifs sont en cours pour les 3 prochaines années 

grâce à un accompagnement et à un soutien financier de la Fédération mondiale de l’hémophilie 

:   

▪ Rwanda / AFH Pays de Loire Poitou Charentes / CRC-MHC Nantes  

▪ Benin / AFH Centre Val de Loire / CRC-MHC Tours  

▪ République du Congo - Brazzaville / AFH siège / CRC-MHC Bordeaux 

 

Etant arrivé à échéance, le jumelage avec le Burkina Faso s’est arrêté fin 2022.   

  

Projet POWER :  

 
Fin octobre 2020, la FMH a attribué un financement à l’AFH pour un projet nommé «POWER 

for Central Africa » afin de Produire des Outils et des Webinaires Educatifs Ressources pour 

l’Afrique centrale.   

Il s'agissait de créer 6 outils éducatifs, et de mettre en place 3 ateliers d’éducation sur la base 

de ces outils dans 5 pays d’Afrique centrale : Gabon, Congo Brazzaville, République 

Démocratique du Congo (RDC), Rwanda et Burundi.   

Depuis 2021, un premier travail a permis l’identification de besoins des 5 pays, et d’en retenir 

6 thèmes, à décliner en outils :   
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1. La circoncision  

2. L’activité physique  

3. Les femmes et l’hémophilie   

4. Le message aux professionnels non spécialisés  

5. Les gestes techniques   

6. L’hémophilie qu’est-ce que c’est ?  

  

Prévu initialement sur 2 ans, ce projet a accusé un retard important en raison du Covid. Seul 

l'outil sur la circoncision est disponible à ce jour, les autres sont en préparation. 

 

Représentation de l’AFH avec nos partenaires EHC (European Hemophilia 

Consorsium) et FMH (Fédération Mondiale de l’Hémophilie) 

Comme chaque année, l’EHC et la FMH organisent de nombreux évènements et groupes de 

travail. 

En 2022, l’AFH a participé aux groupes de travail Femmes, Maladie de Willebrand, 

Evaluation sur l’organisation et la santé des associations membre et est présente au bureau de 

l’EHC. Plusieurs personnes ont participé à ses conférences : leadership, nouvelles 

technologies, femmes, procédures des appels d’offres aux marchés et le congrès annuel. 

Concernant la FMH, l’AFH a participé aux groupes de travail, femmes, Willebrand, prise de 

décision partagée, thérapie génique. Deux personnes ont bénéficié de la formation des 

associations membres pendant le congrès mondial à Montréal. A souligner que Yannick Collé 

a bénéficié de la bourse Susan Skinner de la FMH pour accentuer et partager son plaidoyer 

envers la communauté féminine des personnes concernées par une maladie hémorragique 

rare.  

 

Dépôt d’une demande de financement à l’Agence Française de Développement 

(AFD) : 

Le groupe Agence française de développement (AFD) est un établissement public qui met en 

œuvre la politique de la France en matière de développement et de solidarité internationale 

dans de nombreux domaines comme le climat, la biodiversité, la paix, l’éducation, 

l’urbanisme, la santé ou encore la gouvernance. Après une demande en 2021 qui n’avait pas 

abouti, l’AFH a refait une demande de financement à l’AFD en 2022 en répondant à son 

Appel à Manifestation d’Intérêt par une lettre d’intention portant sur le soutien de l’AFATH 

dans 2 pays : la Guinée et le Gabon. Cette lettre d’intention a retenu l’intérêt de l’AFD qui a 

invité l’AFH à déposer un dossier complet de demande de financement. Ce dossier a été 

déposé en décembre 2022. Le projet déposé avait pour objectif de contribuer à l'amélioration 

de la prise en compte de l’hémophilie dans les politiques de santé des 2 pays par le 
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renforcement des associations de patients et des professionnels de santé et du partenariat 

soignés/soignants. Ce dossier est en cours d’instruction auprès de l’AFD et pourra faire 

l’objet de modification importante pour être en adéquation avec la stratégie et les modes 

opératoires de l’AFD. 

 

 

 

COMMISSIONS 

Commission femmes  

En 2022, la commission a mené de nombreuses activités : 

Tout d’abord, la commission a organisé 2 webinaires (Désir d’enfant : « Avant la grossesse » 

et « Les femmes séniores ») dont l’objectif principal a été d’aider au diagnostic et à la prise en 

charge des filles et femmes atteintes de MHR et de les accompagner au quotidien. 

La commission a diffusé le clip « Toutes concernées, faites-vous diagnostiquer » lors de la 

campagne d’information et de sensibilisation à l’occasion de la Journée internationale des droits 

des femmes.  

La commission a aussi publié la brochure « Filles, Femmes et MHCR », qui est disponible en 

ligne sur le site de l’AFH. 

La commission femmes a aussi participé à de nombreux évènements : congrès national, 

conférences de l’EHC, congrès mondial de la FMH.  

Enfin, la commission a été impliquée dans la relecture du nouveau PNDS « Saignements 

Utérins Abondants (SUA) chez la jeune femme atteinte de maladies hémorragiques rares 

constitutionnelles ou acquises » paru en novembre 2022. 

 

Commission parents de jeunes enfants (PJE) 

La commission PJE a organisé un week-end dédié ; en effet, le moment du diagnostic d’une 

maladie hémorragique constitutionnelle rare est bien souvent un événement perturbant non 

seulement pour la personne concernée mais aussi pour les parents, les grands-parents, la fratrie 

et les proches. C’est pour accompagner tout l’entourage de l’enfant que la commission a décidé 

d’organiser des rencontres dédiées. 

Après le week-end dans la ville de Bordeaux en 2021, c’est à Nancy qu’a eu lieu la 6ème édition 

de ces rencontres. Organisé tous les ans depuis 2017, ce week-end réunit 7 à 8 familles ayant 

appris le diagnostic d’une maladie hémorragique constitutionnelle rare de leur enfant dans les 
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5 dernières années. Animé par 5 bénévoles, c’est un moment de rencontre et de partage. Les 

objectifs de ce séjour sont de soutenir et d’accompagner les familles dès l’annonce du diagnostic 

de leur(s) enfant(s). C’est aussi d’accompagner les familles au sens large vers l’autonomie de 

la prise en charge et l’acceptation de la maladie de leur(s) enfant(s). Lors de ce week-end, des 

ateliers sont proposés aux familles tels que : Qu’est-ce que le diagnostic signifie pour moi ? 

Accompagner le développement moteur de son enfant Comment je vais ? Comment je me sens 

?  

 

La commission a aussi créé des affiches sur les MHR ; elle a participé au congrès national et à 

un podcast réalisé par le partenaire Revue Francophone d’Hémostase et Thrombose (RFHT). 

Elle apporte également un soutien par email aux parents qui le souhaitent.   

 

Commission jeunes adultes 

 
En 2022, la commission s’est vu renforcer par de nouveaux membres. Elle a participé au 

Congrès national en y animant le Congrès Ados ainsi qu'une table ronde, et au week-end Parents 

de Jeunes Enfants à Nancy en animant un atelier "témoignage, parcours de vie". Elle a aussi 

participé à un podcast sur l’hémophilie et le sport.  

 

 

Commission activités physiques 
 

L’activité phare de la commission a été l’organisation du premier Festival Sport Hémophilie. 

L'esprit de ce festival est d'aider les patients et leurs familles à mieux vivre avec une maladie 

hémorragique constitutionnelle rare grâce au partage, à la découverte, à l'aventure et à 

l'éducation sur un sujet qui peut rendre difficile les positions soit des professionnels de santé 

soit des parents : l’activité physique et le sport. Le programme de cette année s’est basé sur des 

conférences, des tables rondes et des activités physiques ayant pour thèmes : Le sport au 

quotidien, l'activité physique et la santé articulaire, l'impact psychologique de l'activité 

physique, l’activité physique et l’approche multi disciplinaire, les risques de l'activité physique 

: comment les prévenir ?  

60 participants se sont déplacés du 07 au 09 octobre, bien souvent en famille, ainsi que 14 

intervenants dont des kinés, masseurs, hématologues, médecins, bénévoles, enseignants en 

Activités Physiques Adaptées (APA) en provenance des 4 coins de la France. Cet événement 

était accueilli par le village vacances Le pré du Lac situé à St Jorioz à moins de 400m du lac 

d’Annecy. Un nouveau mode de communication a été impulsé par la commission activités 

physiques en 2022 par la diffusion de podcast de personnes racontant leur vécu d’une maladie 

hémorragique rare et leur activité physique ou sportive de haut niveau pour certains. 

 

 

 

Commission seniors 
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En 2022, la commission a participé au congrès national ainsi qu’à la JMH inter-comités.  

Comme décrit plus haut, elle a été le moteur sur l’élaboration et l’analyse des résultats de 

l’enquête seniors.  

 

 

Commission pathologies plaquettaires 

 
La ville de Strasbourg a accueilli, en novembre 2022, le premier évènement national 

d’éducation thérapeutique à destination des personnes concernées par une pathologie 

plaquettaire (voir plus haut Actions France). Le travail de la commission pathologies 

plaquettaires a été sans relâche pour l’organisation et la réalisation de cette action phare. 

 
 

ACTIONS DES COMITÉS 

 

Au cours de l’année 2022 les Comités ont réuni leurs adhérents soit pour une Assemblée 

générale ou bien pour des actions contenant des informations médicales ou associatives qui 

ont permis d’accompagner notre communauté au plus près de ses besoins et de ses attentes. 

Pour cela l’AFH a mis à disposition des enveloppes budgétaires pour le financement de ces 

actions. C’est le groupe de travail Adhérents Bénévoles et Comités (ABC) qui s’est chargé de 

suivre les demandes des comités. En 2022, les comités Aquitaine, Occitanie, Auvergne, 

Limousin et Paca Corse ont reçu une aide financière pour leur évènement de la JMH ; un 

soutien financier “activités physiques“ a été attribué au comité Auvergne pour l’organisation 

du camp d’ados à l’automne ; des actions d’éducation thérapeutique ont été financées pour les 

comités Centre Val de Loire et La Réunion, et enfin le comité Basse Normandie a été 

accompagné pour une action de rassemblement de ses adhérents. En tout c’est une enveloppe 

de 23 900 euros qui a été mis à la disposition de ces comités pour la réalisation de leur projet. 

Ces aides financières sont à la disposition de tous les Comités notamment ceux ne disposant 

pas d’une trésorerie importante pour pouvoir réaliser une action qu’ils auraient imaginée.  

L’AFH agit dans ce sens car chaque action menée dans et par les Comités en direction de 

leurs adhérents et de la communauté, conforte l’image de l’AFH et renforce la légitimité de 

son plaidoyer auprès de ses partenaires ainsi que des autorités publiques. 
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PERSPECTIVES 

2023 est une année importante pour l’AFH.  C’est maintenant que l’AFH doit préparer la 

transition de la présidence et des membres du bureau qui seront renouvelés à la fin du 1er 

semestre 2024.  L’AFH recherchera activement en son sein, des personnes qui pourront 

apporter leur pierre à l’édifice et être en capacité d’écouter et de vouloir aider les autres. Des 

personnes qui pourront représenter l’association auprès des différents interlocuteurs que ce soit 

avec le corps médical, les autorités de santé ou les partenaires institutionnels afin d’aider la vie 

et porter la voix des personnes concernées par une maladie hémorragique rare.   

 
 
 
 

  


	Le PAPS de l’AFH a été finalisé et validé lors de l’Assemblée Générale 2022.
	Ce document définit les principes fédérateurs ainsi que les valeurs, la vision et les missions du projet associatif. Il définit aussi les 5 objectifs du plan stratégique à l’horizon 2026 :
	• Renforcer les liens entre l’AFH et la communauté
	• Pérenniser le plaidoyer visant à défendre les droits de chacun et à assurer la sécurité des traitements et leur accès pour tous
	• Accompagner en proximité la communauté : informer, mobiliser et fédérer
	• Former la communauté aux défis de demain
	• Agir pour une politique de ressources humaines et financières qui assure la pérennité́ et l’indépendance de nos actions
	L'AFH se sert de ce logiciel depuis 2022 dans le souci d’offrir un service facile à exploiter pour les adhérents et les comités. Des cessions de formation ont été organisées pour permettre aux comités de l’utiliser et de se l’approprier.

