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Les Fédérations de Malades de 
l’Hémochromatose : 

Des structures Fédératives (I) 

• Association Hémochromatose France (AHF) 

 

• Fédération Française des Associations de Malades 
de l’Hémochromatose (FFAMH):  

 - 2004 Rennes  

 - Membre fondateur : Association    
 Hémochromatose Ouest 

 



FFAMH  

Hémochromatose Ouest 
Hémochromatose Paris-IdF 

Hémochromatose 
 Poitou-Charente 

Alsace Hémochromatose 

4 régions 



FFAMH : les partenaires (1) 

I. Centre National de Référence des surcharges en fer 
rares d’origine génétique (Rennes) 

 + 10 Centres de Compétences 
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FFAMH : les partenaires (1) 
I. Centre National de Référence des surcharges en fer rares 
d’origine génétique (Rennes) 

 
II. Alliance des Maladies Rares 

 

 

III. INSERM   

 

 

IV. EFS  

… 

 

 

 

 

 



 Les Structures Fédératives des Malades HH en 

Europe (II) 

  

• 2004 : 3 membres fondateurs (Rennes) 

  France:  AHO (Bretagne) et FFAMH 

  Espagne 

  Belgique 

 

• 2015: 12 pays (13 associations) + 2 (… 2016)  



  

        
    

                          

12 EFAPH 

members 

      

1 Coming member 

            

                     

1 starting collaboration 

                                                                 

    

EFAPH : Situation 2015 





Des partenaires européens 

• EURORDIS (Rare Diseases) 
 
• European Federation Patients (EPF) 

 
• CPME   Standing Committee of European Doctors 

 
• Orphanet   

 
• … 



International Alliance of Haemochromatosis Associations  

EFAPH 

Brésil 

Afrique du Sud Australie 

Canada 



Des objectifs communs  

• Soutenir, aider : patients et familles 
 

• Informer:  Médecins (Médecins généralistes) 
 Grand public  
   diagnostic plus précoce 
 

• Encourager le dépistage génétique familial 
 
• Promouvoir des bonnes pratiques pour améliorer la 

qualité de vie des patients  
 

• Participer à la Recherche clinique et fondamentale  



Déjeuner débat au PE : un évènement 
majeur en décembre 2011  



1 Question écrite (PE) déc 2011  
1 Réponse (Commission Européenne)  
  fév 2012 

• …“HH trends to be under-diagnosed, partly because its 
symptoms are similar to those of a range of other illnesses” 

• …“to develop specific guidelines on early detection and 
diagnosis of hereditary haemochromatosis,  

• …” nor is it planning to organise awareness campaigns 
addressing health professionals”.  

• … essentiel de développer la recherche épidémiologique, 
clinique et fondamentale   



Des projets (1)  

• 1) Création de réseaux d’excellence EU : 
 -> European Reference Network (ERN)… 
 
• 2) Développement du Don-saignée:  
 - hétérogénéité de la législation et des pratiques 
 - enquête 2015 
 - groupe de travail EU 

  
• 3) Etudes cliniques multicentriques  
 - Groupe Arthropathies EU: Analkrina (Pascal 
 Guggenbuhl-Rennes) 
  

 
 



. 4) Tout mettre en œuvre pour  

 un diagnostic plus 
précoce…  

 
 

 

 

 

 



Hémochromatose de type 1: Circonstances de découverte 

 et délais diagnostiques (2011)  : B.Gasser (Alsace) , FFAMH, EFS 

 

• 374 sujets HH : -45% avec signes cliniques (N = 167) 

   - 29% enquête familiale 

   - 26% découverte de hasard 

• 167 signes cliniques au moment du diagnostic 



• Hémochromatose de type 1: Circonstances de découverte et 
délais diagnostiques (2011)  : B.Gasser (Alsace) , FFAMH, EFS 

 



 Tout faire pour un diagnostic 
plus précoce …. 

 
 

    Que faire ??? 
 

 



 Tout faire pour un diagnostic 
plus précoce …. 

 
 

    Que faire ??? 
 

  … Sensibiliser les Médecins Généralistes 



 
1ère étude pilote dans les Yvelines: 

2013/14 
 

« Campagne d’information des 
médecins Généralistes du 78 » 



Méthodologie (1) 

1)  Identification des Centres « spécialisés », 
 visites des sites  



1.412.400 hab (2012) 
3909 Médecins  
1700 Médecins Généralistes (44%) 1/2 « 
libéraux»  
5 Hôpitaux principaux (HP) - 4 services 
Hepato–Gastro-Enterologie - 1 
Consultation Gastro/Enterologie  
4 HP ont une unité pour les saignées  
1 HP très proche d’un Centre EFS 7 
3 / 262 communes ont au moins un MG 
(2012) 

Rambouillet 

Versailles 
(Dr P. Colardelle) 

Houdan 

Mantes la Jolie 

Poissy, 
St Germain en Laye 



Méthodologie (2) 

2) Création d’un document didactique (juin 2013) 

 – Recto: une « CAT » (Comment ne pas passer  à 

 côté d’une HH?) 

 –Verso: 

  Le relevé des services cliniques spécialisés  
  (HGE) du 78 + 

  Le relevé des centres de saignées du 78   
  (adresses, n° de tél) 
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3) Envoi groupé aux 920 Médecins Généralistes 
 libéraux du 78 (septembre 2013) 

 



Evaluation février/juin 2014 

 

• 1) Enquête auprès des Médecins Généralistes : 

 Envoi à 907 Médecins Généralistes d’un questionnaire simplifié 
 (carte / réponse/ timbrée) 
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Evaluation février/juin 2014 

 

• 1) Enquête auprès des Médecins Généralistes : 

 Envoi à 907 Médecins Généralistes d’un questionnaire simplifié 
 (carte / réponse/ timbrée) 

 

.    2) Enquête auprès des 108 LABM du 78: comparaison 1er 
 semestre 2013/1er semestre 2014 

 

.    3) Enquête auprès des 2 Laboratoires de Génétique privés 

  CERBA et BIOMNIS 

 



Evaluation des tests de Biologie 

108 LABM interrogés, 18 answers (17,6%) 

 

 

 
 Laboratoires de Génétique 

 



Action 2: 
  Campagne de sensibilisation des    

Médecins Généralistes bretons 
 

• Mai 2014/Novembre 2014 

• Méthodologie # identique 

• Supports adaptés à la Région 

• Institutions supports régionales: ARS, URPS, CRAM 

• 3132 Médecins généralistes  

• Evaluation prévue 1er semestre 2016 sur l’évolution 
des tests de Biologie (Ferritine et CST) 



Action 3: Projet Ile de France 
  Campagne de sensibilisation des    

Médecins Généralistes  
 



Quelques chiffres en Ile de France 
• # 12 millions hab  

 

• Population caucasienne : # 10 millions hab 

 

• 10 à 30.000 HH C282Y/C282Y (Prédisposition génétique 1 à 3/10.000) 

 

• 1 sujet/2 homozygote nécessite des saignées -> 5 à 15.000 en IdF 

 

• Actuellement 5.000 sujets déclarés … # 10.000 sujets HH non 
dépistés ??? 

  

• 14 788 Médecins Généralistes à sensibiliser ……………. 



Un problème qui se généralise 
dans l’hexagone :  

la fermeture des centres de 
saignées 



Paris et petite couronne  avant  l’année 2.000 

centres AP/HP  



Paris et petite couronne  en 2015 

Centre EFS  Crozatier 



Le coût de la saignée (facturé)  
EFS HEGP- APHP IDE 

Consultation  spécialisée 23 23 

Saignée (CCAM FEJF003) 25,28 

AMI 5 15,75 15,75 

AMI 1,5 4,72 

Frais surveillance 20,2 

Divers… 3 3 6,30 

TOTAL facturé 41,75 76,2 22,05 

Coût de revient  63  



Les démarches en cours 
• Saisine de l’Agence Régionale de Santé IdF + 

Ministère de la Santé (janvier 2015) 
• FFAMH + EFAPH + le Centre National (Rennes) et les 2 

Centres de Référence IdF 

• 1ère réunion juin 2015 : ARS, APHP, EFS, EFAPH, 
FFAMH, Centre National de Référence et les 2 
Centres de Compétence 

• Les demandes : 
• Revalorisation de l’acte et donner des moyens 

• Création d’un réseau HH Paris IdF ( propositions déc 2015: 
P Brissot + FFAMH et EFAPH) 

 

 

 



Un réseau HH? 

Centre de Compétence 
Beaujon 

Centre de Compétence 
Paul Brousse 

HEGP 

? 
Cochin 

St Antoine 

+ Centres privés  
 
+ IDE libérales  
 
+  Cabinets médicaux 



L’espoir 2015/16 
créer un vrai réseau HH dans chaque 

région   

• Des médecins généralistes bien informés 

• Des centres spécialisés bien répartis 

• Des soins de proximité performants 

• Mise en œuvre d’une formation nationale en 
2016?? 

 

 

 


