


HISTOIRE 6 ORGRNISRTION 

Fondée en 1955, l'Association française des 

hémophiles (AFH) s'est donnée un rôle d'information, 

d'entraide, d'accompagnement et de défense des droits 

des personnes atteintes d'une maladie hémorragique  

constitutionnelle rare (MHCR). 

L'AFH est reconnue d'utilité publique et elle dispose de 

l'agrément du ministère de la Santé pour représenter les 

malades et les usagers. L'AFH est présente sur tout le 

territoire national grâce à ses 22 Comités régionaux. 

L'AFH, ce sont environ 1 200 adhérents et 150 bénévoles 

actifs dans les Comités ainsi qu'au siège national de 

l'association. 

Un conseil d'administration, composé de 22 membres, 

définit les axes stratégiques de l'Association. Le Bureau 

met en œuvre les décisions du conseil d'administration. 



ZOOM SUR 6 

Les maladies hémorragiques constitutionnelles rares (MHCR) 

sont des maladies du sang d'origine génétique où le déficit d'une 

protéine empêche le processus de coagulation de se dérouler 

normalement. En France, ce sont environ 15 000 personnes qui 

sont concernées par une MHCR. La plus connue est l'hémophilie 

qui touche en France près de 8 000 personnes. 

Parmi les MHCR, il existe également la maladie de Willebrand, les 

pathologies plaquettaires, et d'autres troubles de la coagulation 

(déficits en facteurs 1, Il, FV, FV + FVIII, FVII, FX, FXI, FXIII). 

Les personnes atteintes présentent des risques importants de 

saignements ou d'hémorragies internes spontanés. Une des 

conséquences est la détérioration rapide des articulations pouvant 

entraîner des handicaps importants. 

Attention certaines MHCR concernent autant les hommes que 

les femmes. Une des particularités féminines notamment la 

répétition du cycle menstruel et la période de reproduction 

demande un accompagnement spécifique. 



MOBILISATIONS 
Solidarité entre malades du nord 
et du sud 

L'AFH a développé un programme d'aide internationale 

pour les personnes atteintes de maladies hémorragiques 

rares et agit par le biais d'un réseau international : 

l'Alliance Franco-Africaine pour le Traitement de 

!'Hémophilie (Afath}. Elle intervient également via des 

jumelages. Ces actions ont pour objectifs de favoriser la 

diffusion de l'information et de l'éducation 

thérapeutique ainsi que l'amélioration de la prise en 

charge et l'accès aux traitements des patients. 

AFH, des patients comme acteurs 
essentiels de la recherche 

Les patients sont au cœur des actions de l'AFH. 

Ils participent de manière active aux travaux de recherche 

visant à améliorer les traitements et, à terme, à envisager 

une véritable guérison de la maladie. 

Ils réfléchissent, en liaison avec les chercheurs, aux 

thèmes de recherche qu'il convient de prioriser. 

La Fondation pour l'hémophilie et les maladies 

hémorragiques rares Henri Chaigneau a pour objectif 

de financer des projets scientifiques sur l'hémophilie et les 

maladies hémorragiques constitutionnelles rares. 

La Fondation, abritée par la Fondation de France finance 

pour le compte de l'AFH des projets de recherches. Il est 

habilité à recevoir des legs, donations et fonds de la part 

de particuliers ou d'entreprises. 
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Partout en France métropolitaine et Outre-mer 

L' AFH a développé dès sa création des actions en région. 

Ce sont maintenant 22 comités régionaux qui maillent le 

territoire national et l'Outre-Mer. 

Vous pouvez retrouver leurs coordonnées depuis le site internet 

de l'AFH, en allant 

• à la rubrique « Qui sommes-nous ? »

• puis« AFH en régions»

• ou en scannant le QR en page suivante.

L'AFH mène des actions en direction de toute la communauté, ainsi elle propose : 

� Des séjours en direction des enfants et des adolescents. 

� Des week-ends de rencontre et d'échange pour parents d'enfants 

nouvellement diagnostiqués ou pour les seniors. 

� Des sessions d'éducation thérapeutique co-créées, et co-animées par 

des patients/des professionnels de santé en présentiel ou via une plate-forme 

numérique. 

� Un accompagnement social individuel et à l'accès aux droits des 

malades. 

Les comités organisent des rencontres et des actions de sensibilisation et de 

solidarité avec les personnes concernées par une maladie hémorragique rare 

consitutionnelle. 

Un congrès est national organisé tous les 2 ans portant sur l'ensemble 

des problématiques de la vie avec les maladies hémorragiques 

constitutionnelles rares. 






