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DES CANDIDATES & CANDIDATS

 AU CONSEIL D’ADMINISTRATION DE L’AFH - JUIN 2022

ASSEMBLÉE GÉNÉRALE 
JUIN 2022

ALBERT Benoit     (Pays-de-Loire / Poitou-Charentes)
ARLANDA Laurence   (La Réunion)
ARNOULT Paul     (Rhône-Alpes)
BESSON Christophe    (Auvergne)
BETTENS Eric     (Picardie)
BOSQ Jean-Christophe    (Paca-Corse)
BOUCHEZ Jean-Michel    (Bretagne)
COLLÉ Yannick     (Paca-Corse)
DIEN Jean-Marc     (Champagne-Ardenne) 
DU LAURENT DE LA BARRE Michel  (Haute-Normandie)
FORT Francis     (Midi-Pyrénées)
GIRAUD Nicolas     (Paca-Corse)
GUILLON Patricia     (Basse Normandie)
HAMELIN Edouard     (Ile de France)
HOUDREVILLE Béatrice    (Martinique)
JOURDAIN Marc     (Basse Normandie)
LE RIDANT Maud     (Bretagne)
PIÉTU Geneviève     (Ile-de-France)
PIOT Emmanuel     (Ile-de-France)
PLESUMS Anne-Marie    (Nord-Pas-de-Calais)
SAUVÊTRE François    (Pays-de-Loire / Poitou-Charentes)
VINCENT Marc     (Rhône-Alpes)
YGORRA Joël     (Bourgogne-Franche-Comté)

Attention :  Conformément au règlement intérieur de l’AFH, quel que soit le nombre de sièges à pourvoir, 
un candidat doit recueillir au moins 50 % des suffrages exprimés pour être élu au Conseil d’administration.



 Benoit ALBERT (Pays-de-Loire / Poitou-Charentes)

 Père d’un hémophile sévère, je suis trésorier-adjoint du comité Pays de la Loire et Poitou Charente et administrateur à 
l’AFH depuis 2016. Depuis plus de 10 ans je me suis investi dans l’organisation de stages d’éducation thérapeutique.
Ce qui me motive : les actions de terrain, répondre aux besoins de la communauté par l’organisation d’activités qui favorisent les 
rencontres de tous et qui vont au-devant des nouvelles familles (les plus demandeuses de conseil), le soutien, le partage des 
connaissances.  
Je renouvelle ma candidature au conseil d’administration parce que pour moi, ENSEMBLE :
-nous devons cibler toujours plus des actions vers les besoins des familles. 
-entre comités et national nous devons être de plus en plus à l’écoute les uns des autres, de nos besoins, des besoins des 
autres. Je souhaite que l’AFH facilite les rencontres entre comités, pour échanger et partager les bonnes pratiques, et si besoin 
être force de propositions. 
-nous devons porter la solidarité, être facilitateurs auprès des institutions et si besoin apporter une aide financière, matérielle, à 
des patients, à des familles touchées par différentes pathologies de maladies rares.
-avec l’AFH nous devons renforcer toujours plus les liens avec les médecins, infirmiers des services hospitaliers. 
C’est pour tout cela et avec intérêt que je souhaite poursuivre avec détermination dans la dynamique de l’AFH.

 Laurence ARLANDA (La Réunion)

 Cette candidature en tant qu ‘administratrice de l’AFH sera la dernière pour moi
Il me semble important d’apporter un souffle nouveau à cette grande famille qu’est l’AFH.. j’espère que dans les prochaines 
années ,d’autres personnes ressentiront le besoin de rejoindre notre communauté et de continuer le travail.
J’habite sur l’île de la Réunion, je suis présidente du comité AFH Réunion depuis la création du comité.
J’ai vu plusieurs phases du quotidien d’un hémophile.
L’AFH au fil des années à su être à l’écoute des patients de de ses familles pour leur apporter une vie meilleure pas rapport à 
l’hémophilie et toutes les maladies hémorragiques constitutionnelles rares.
Malgré l’arrivée de nouveaux traitements j’ai pu constater qu’aujourd‘hui encore nous ne sommes pas tous égaux à la prise en 
charge de ces pathologies..
Être à nouveau administratrice et de représenter cette communauté pour que le travail déjà accompli se perpétue dans le temps 
est une évidence.
Je vous dis à bientôt.

 Paul ARNOULT (Rhône-Alpes)

 Je suis le père d’un petit garçon atteint d’une hémophilie A sévère.
L’Association Française des Hémophiles et l’Education Thérapeutique auprès de notre centre de traitement nous accompagnent  
et nous aident depuis le début de notre parcours de patients/aidants.
Mon engagement est dans la continuité de ce constat, je veux redonner aux autres et les aider, eux aussi, à être en paix avec 
l’hémophilie.
 Je crois en des patients éduqués et en maîtrise de leur pathologie.
 Je crois à une relation vertueuse et harmonieuse avec les soignants.
 Je crois en l’action que nous menons collectivement au service des autres.
L’hémophilie et plus globalement les Maladies Hémorragiques Constitutionnelles rares sont en pleine mutation. Les traitements 
de plus en plus performants redéfinissent la donne et nous demandent en tant qu’association d’évoluer pour mieux répondre aux 
nouvelles attentes et problématiques de nos adhérents.
Je souhaite notamment incarner et porter la voix de cette nouvelle génération et continuer à faire exister un lien avec les patients 
du futur.
En tant que Parent Ressource, membre du bureau de l’AFH Rhône-Alpes et responsable de la commission activité physique j’ai 
découvert ces dernières années comment agir pour la communauté.
Je suis déjà engagé auprès de Nicolas et son équipe et je souhaite, par cette candidature, intensifier mon implication pour les 
années à venir en tant que membre du bureau.



 Christophe BESSON (Auvergne)

  Hémophile A sévère avec inhibiteur en facteur VIII, 56 ans, 1 fille hémophile, 1 garçon hémophile.
 - 2021 - 2022 Membre à la PEMR, Plateforme d’Expertise Maladies Rares Auvergne Rhône-Alpes.
 - 2019 - 2022 Membre du Comité scientifique permanent « hémovigilance » à l’agence nationale de sécurité du médicament (ANSM).
 - 2019 - 2022 Représentant des Usagers au centre de rééducation fonctionnelle Notre Dame à Chamalières 63400.
 - 2013 - 2022 Membre du comité de pilotage en ETP à l’Unité Transversale d’Education thérapeutique du Patient 
(UTEP) au service santé publique CHU Clermont-Ferrand.
 - 2013 - 2022 Patient ressource au Centre de Recherches et de Compétences des Maladies Hémorragiques 
Constitutionnelles (CRC-MHC) Auvergne, CHU Clermont-Ferrand.
 - 2010 - 2022 Administrateur de l’association française des Hémophiles.
 - 2010 - 2018 Président région Auvergne de l’association française des Hémophiles.
 - 1990 - 2018 Directeur financier de deux structures médico-sociales dans le Puy de Dôme.
Je postule pour le renouvellement de mon mandat au sein du conseil d’administration de l’AFH pour trois raisons principales :
 - La première est liée à la grande satisfaction que j’ai ressentie en siégeant pendant douze ans au sein de cette instance.
 - La deuxième raison est plus pragmatique : Directeur financier d’établissements médicosociaux, je désire continuer à  
mettre à profit toutes mes compétences professionnelles au service de l’association et apporter toute mon expérience  
de ma vie d’Hémophile au profit des malades.
 - La troisième raison concerne les projets nationaux et internationaux que nous avons lancés avec les groupes de 
travail de l’AFH. Je souhaite pouvoir les mener à bien, pour le plus grand bénéfice de l’ensemble des malades atteints de 
l’hémophilie, Willebrand et de maladies hémorragiques rares. C’est pour ces raisons que je consacrerai avec détermination du 
temps et de l’énergie pour contribuer à la dynamique de l’association française des Hémophiles si vous me faites confiance. 

 Éric BETTENS (Picardie)

 Je m’appelle Eric BETTENS, je suis hémophile A sévère et j’ai 56 ans.
Je suis adhérent à l’AFH depuis, je serais tenté de dire toujours ; mes parents étaient membres et à ma majorité, j’ai pris le 
relais.
J’ai intégré le Bureau du Comité Picardie en 2015 suite à la création d’un forum de discussion (https://hemophilie.forumactif.org/) 
inspiré par un échange avec des parents sur Facebook.
Je me suis ensuite plus particulièrement occupé des publications sur les réseaux sociaux et de la gestion du site Internet du 
Comité.
Je suis Président du Comité de PICARDIE depuis mai 2019.
Je me suis présenté et ai été élu au Conseil d’Administration de l’AFH en juin 2020. Aujourd’hui j’ai décidé de représenter 
ma candidature afin de pouvoir continuer d’y représenter la Picardie et ses habitants. Je souhaite pouvoir avoir un rôle 
actif et pouvoir voter afin d’accompagner nos membres dans les décisions qui s’imposent à l’ère d’une nouvelle révolution 
thérapeutique. 
Je souhaite être la voix des Picards, mais aussi celle de tous les comités, petits ou grands, qu’ils soient en métropole ou en 
outre-mer. 
Les évolutions thérapeutiques nous bousculent. Les nouveaux traitements vont modifier notre relation au centre de traitement. 
Comment préserver la sécurité des médicaments et l’éducation des patients si ces derniers ne saignent presque plus ? Et 
comment évaluer leur capital articulaire ?
Il est important de compter sur des membres actifs et engagés au sein du Conseil d’administration. Je veux être le représentant 
de tous. Chacun doit y être entendu.
C’est ce que je me propose de faire, si vous m’en donnez la possibilité. Votez donc pour moi ! Motivé, réfléchi et inclusif, je veux 
être au service de chacun d’entre vous.

 Jean-Christophe BOSQ (Paca-Corse)

 Patient hémophile modéré de 51 ans, je suis président du Comité régional PACA-Corse depuis octobre 2011 et 
administrateur de l’AFH.

Le Comité régional couvre un territoire vaste (huit départements) et se caractérise par quelques spécificités dans le domaine de 
la prise en charge des maladies hémorragiques constitutionnelles. En plus d’un « Centre de Ressources et de Compétences» 
(Marseille) et d’un « Centre de Traitement » (Nice), la région héberge en effet le « Centre de Référence des Pathologies 



Plaquettaires constitutionnelles » (Marseille) et le site de coordination du Réseau FranceCoag (Marseille).

En octobre 2012, lors de l’élection de Thomas Sannié à la présidence de l’AFH, je me suis joint à l’équipe formant le bureau 
national, afin de m’occuper plus particulièrement des questions de santé publique. A ce titre, j’ai animé le groupe de travail du 
même nom.

Les dossiers traités par ce groupe de travail étaient multidisciplinaires, en ce sens qu’ils pouvaient toucher au domaine médical, 
économique, social ou juridique. Pour mémoire, les travaux portèrent sur des dossiers tels que la dispensation des médicaments 
anti-hémophiliques, le registre FranceCoag, la déclaration des évènements indésirables des médicaments, le risque prion, 
l’organisation de la transfusion sanguine et les enjeux de la sécurité transfusionnelle, les relations avec les sociétés savantes et 
les organes ministériels, etc…

Il s’agissait de sujets souvent complexes, qui nécessitaient de se former en continu, mais également de bien appréhender 
les positions historiques de l’AFH, afin de comprendre les enjeux de ces dossiers et de rester fidèle à la défense des droits et 
intérêts des patients. Les échanges avec le Conseil Scientifique de l’AFH, ainsi qu’avec les membres du Groupe de Travail 
Santé Publique, furent en particulier précieux pour cela.

Je candidate à la fonction d’administrateur de l’AFH afin de renouveler mon mandat et de poursuivre mon engagement 
associatif, en portant la voix de mon comité régional, et en contribuant aux orientations prises par l’AFH.

 Jean-Michel  BOUCHEZ (Bretagne)

  Je viens par la présente, vous informer que je postule pour l’élection au CA de l’AFH lors de la prochaine assemblée 
générale en mai 2022. Comme demandé, vous trouverez ci-dessous ma présentation.

« Je suis adhérent de l’AFH depuis 1977. Père de deux enfants hémophiles A majeurs, décédés suite à l’affaire du sang contaminé; 
j’ai fait une carrière dans la Marine Nationale. A l’issue de celle-ci en 1989, j’ai repris le flambeau du Comité de Bretagne de 
l’AFH, avec d’autres personnes, celui-ci étant en sommeil depuis 2 ans. Je suis resté à sa présidence durant plus de 25 ans et 
aujourd’hui, j’en suis vice-président. Je siège au CA de l’AFH depuis l’AG de 1992. J’y ai exercé les fonctions de secrétaire général 
et de secrétaire général adjoint.

Depuis que je siège au CA j’ai été un administrateur assidu, je suis membre du comité de pilotage de I’AFATH et j’ai été le pilote 
du jumelage associatif entre la Bretagne et Madagascar (01/2018-12/2021), jumelage primé comme « jumelage de l’année 2019» 
par WFH. Ce jumelage a été clos le 31 décembre 2021.
Je postule à nouveau car je pense que je peux encore être utile à l’AFH !
Je me soumets donc au suffrage de l’assemblée générale.

PS : Je rappelle que j’ai reçu en 2008, durant le congrès mondial d’Istanbul, le prix « Franck Schnabel » de la WFH, qui récompense 
les actions d’un bénévole à l’international, pour ses actions.

 Yannick COLLÉ (Paca-Corse)

 59 ans, vivant avec une hémophile A mineure, future retraitée de l’Éducation Nationale. 
Membre du Conseil d’Administration de mon comité depuis de nombreuses années. Membre de la Commission Femmes depuis 
2005 et co-responsable depuis 2008.
Je me présente au Conseil d’Administration pour porter la voix des filles et des femmes vivant avec une MHCRare mais aussi de 
l’ensemble des personnes concernées tant au niveau régional que national.
Je souhaite mettre à profit et partager mon expérience pour m’investir dans le projet associatif et le plan stratégique de l’AFH. 
Mon expérience :
 - La vie avec la maladie que ce soit à mon niveau ou à celui de mes proches (mon père, mon fils et d’autres membres de 
ma famille vivent avec l’hémophilie)
 - Bénévole au niveau national, européen (je suis membre de la Commission Femmes de l’EHC depuis 2019) et 
international (je suis bénéficiaire de la bourse de formation internationale Susan Skinner qui a pour but de promouvoir le leadership 
des femmes, d’encourager leur engagement en leur donnant accès à l’éducation, la formation et le réseautage. Cette formation a 
lieu en mai à Montréal et me permettra d’acquérir de nouvelles compétences que je ne manquerai pas de partager). 



 - Participante et intervenante dans de nombreuses actions nationales et internationales : JMH, congrès, conférences, 
informations et ateliers thématiques, groupes d’échanges.
 - Patiente ressource en ETP (formation que je viens de terminer en mars 2022), je compte m’impliquer dans la mise en 
œuvre de programmes au plus près des besoins des patient(e)s et de leurs proches.
Être membre du CA marque une nouvelle étape dans mon engagement de bénévole et en tant que femme. La voix des femmes 
compte et elle doit être représentée et entendue au niveau des instances nationales de l’AFH.

 Jean-Marc DIEN (Champagne-Ardenne)

 Hémophile A sévère de 62 ans, patient ressource, retraité de l’éducation nationale. 
 - Président du Comité régional Champagne Ardenne de 2003 à janvier 2018. 
 - Secrétaire général de l’association depuis 2012. 
 - Co-Animateur du groupe de travail Communication puis MHR-Autres troubles très rares de la coagulation 
 - Animateur du groupe de travail Projet associatif & Plan stratégique
En 2018 Nicolas Giraud m’a demandé de l’accompagner au sein du bureau pour poursuivre la fonction de secrétaire général, ce 
que j’ai accepté. 
Nous pensions passer la main en 2022 cependant ces deux dernières années dominées par la pandémie nous ont laissé peu de 
répit, et ne nous a pas permis de passer la main.
Une nouvelle fois Nicolas m’a sollicité pour poursuivre nos engagements jusqu’en 2024, avec comme objectif principal la 
préparation de notre succession. Ainsi que de grandes actions dont Nicolas vous fait part dans sa profession de foi.
Je vous redis mon engagement afin de toujours porter la voix de toutes les personnes de notre communauté. De défendre l’égalité 
des soins sur tous les territoires de la République et au-delà. 
De promouvoir la formation et l’information auprès de tous les membres de notre communauté. 
C’est cet engagement constant des élus et des bénévoles, en faveur des patients et de leur famille, qui fait de notre association un 
partenaire incontournable et intransigeant auprès des pouvoirs publics, des industriels et de nos autres partenaires. 
C’est dans ce cadre que je pose ma candidature au conseil d’administration de l’AFH pour poursuivre mon engagement au sein 
du bureau national. 
Merci pour votre confiance

 Michel DU LAURENT DE LA BARRE (Haute-Normandie)

 Président du Comité Haute Normandie depuis 2007, j’œuvre pour l’intérêt général de l’Association et celui des patients 
dans le respect des valeurs de l’AFH.
 Aujourd’hui, les différents réseaux sociaux et sources de communications de l’AFH permettent aux patients d’avoir toutes 
les informations souhaitées et l’accompagnement médical auprès des CRC au quotidien.
Ces deux dernières années, la crise sanitaire n’ayant pas favorisé les actions associatives, j’ai pour objectif de retrouver l’adhésion 
des patients du Comité Haute-Normandie, afin de promouvoir le partage d’expérience, les actions et formations vers les parents 
et jeunes parents de jeunes enfants, mais aussi vers les jeunes patients dans l’espoir pour certains, de devenir un jour les 
administrateurs de demain de l’Association Française des Hémophiles.
 Je souhaite également pouvoir développer une participation active de nos adhérents pour l’information de la pathologie 
auprès du grand public par des actions ponctuelles car, il subsiste encore trop de méconnaissances et d’idées préconçues sur les 
maladies hémorragiques en général et sur l’hémophilie en particulier.
 C’est le travail de proximité, encore très insuffisant, auquel je suis attaché qui doit permettre à tous les patients de toute 
catégorie socioprofessionnelle l’accès et la participation à l’ensemble des manifestations régionales et nationales impulsées par 
le siège national de l’AFH.
 Voici le cadre dans lequel je souhaite poursuivre ma collaboration comme administrateur au sein du Conseil d’Administration 
de l’AFH.  

 Francis FORT (Midi-Pyrénées)

 Je me permets de prendre contact avec vous afin de poser ma candidature au sein du CA.
 - Patient Hémophile majeur de 65 ans, je suis président du comité Midi-Pyrénées,
Vous trouverez  ci-après les missions exercées montrant ainsi mon implication au sein de notre association.

- Président du comité Midi-Pyrénées depuis 2007
- Responsable national de la commission sénior depuis 12 ans
- Membre du collectif France asso santé pour l’Occitanie



- Membre actif au sein du collectif de l’inter-comité Grand sud-ouest
- Initiateur d’un rapprochement avec les pays voisins francophones et Occitanie pour travailler sur des problématiques 
communes (commissions, AG, JMH etc…)
- Conseil auprès des patients du Maroc (région d’Agadir et autres) 

Depuis le début de l’épidémie covid-19, toutes nos activités et travaux ne se sont pas arrêtés grâce à la visioconférence.
Titulaire du titre de Patient ressource (PPR) pour la région, je travaille en étroite collaboration avec les professionnels de santé.

 Nicolas GIRAUD (Paca-Corse)

 Nicolas GIRAUD (Paca-Corse) 51 ans, vivant avec la maladie de Willebrand, marié, 3 enfants. 
 Chère Adhérentes et Cher Adhérents,
J’avais annoncé en 2020 que mon mandat 2020 – 2022 serait le dernier en tant que président de l’AFH. Je dois dire que ces 
deux dernières années ont été plus qu’atypiques avec la situation sanitaire que le monde a traversé. Malgré l’engagement et les 
sollicitations de tous, personne n’est venu vers l’AFH proposant un projet pour les années à venir. Dans ce contexte, je présente 
ma candidature au Conseil d’administration au poste de Président. Si je suis élu, une grande partie de l’énergie des membres du 
bureau ainsi que la mienne sera mobilisée pour faire monter en compétences les personnes qui prendront le relai en 2024.
Les grandes actions pour les deux années à venir seront de :
 -Mettre à disposition un carnet de suivi numérique pour toutes les personnes concernées par une maladie hémorragique 
constitutionnelle rare pour faciliter le recueil des injections de médicament et améliorer le suivi thérapeutique ainsi que son 
adhésion.  
 - Mutualiser les outils actuels de l’AFH dans le domaine de la collecte de don pour la promotion de la recherche 
fondamentale, clinique et sciences humaines et sociales par la création d’une fondation hébergée à la Fondation de France. 
 - Clôturer le dossier du Legs Lehoux qui permettra à l’AFH d’accroitre une indépendance financière importante. 
 - Concrétiser un partenariat financier public avec l’agence française du développement pour le programme de solidarité 
internationale Afath et avoir le privilège d’accueillir le congrès mondial de la fédération mondiale de l’hémophilie en 2026 à 
Marseille.  
 - Renforcer les partenariats médicaux et associatif avec les territoires d’outre-mer.
 -  Maintenir une équipe salariée compétente, motivée et engagée au service de la vision et mission de l’AFH. 
Je compe sur votre engagement. 

 Patricia GUILLON (Basse Normandie)

  Mariée - 2 Enfants - 3 Petits Enfants  
 Vice Présidente du Comité Basse Normandie
 Je souhaite me présenter pour siéger à nouveau au conseil d’administration de l’association française des hémophiles 
concernant toutes les maladies rares de la coagulation. Infirmière coordinatrice dans le centre de traitement du C.H.U. de 
Caen pendant 17 ans , je me suis enrichie de vos connaissances concernant « le vivre avec » , certes depuis 1983 , je me suis 
retrouvée confrontée de plus près à la prise en charge des bambins de ma jeune sœur, j’avais déjà de petites connaissances 
sur le sujet et malgré ma profession je ne pouvais apporter que de l’écoute. Ce diagnostic de l’hémophilie dans notre famille a 
été un choc. Pourquoi. Pour qui ? 160 kms pour apprendre, comprendre une maladie dite « de novo » cette expression veut dire 
quoi ?
En 2018 ma retraite en tant qu’infirmière du centre de traitement approchait et sollicitée, j’ai accepté d’être vice présidente du 
comité Basse Normandie de l’association. Ensuite j’ai été élue administrateur au niveau national. Mon investissement ne s’arrête 
pas la , car actuellement je suis en formation pour être représentante des usagers de notre système de santé.
J’ ai également participé au programme de l’AFATH : Togo puis Gabon.Pour chacune de ces missions, je me suis rendue sur le 
terrain. L’accés aux soins est bien loin d’être une évidence et je vais poursuivre mon implication.
La retraite de ma profession d’infirmière salariée me permet de consacrer du temps pour le milieu associatif.
Etre à l’écoute, soutenir les usagers dans le parcours de santé et faire que chaque personne soit l’acteur de sa santé font partie 
des missions de l’AFH.
Permettez moi de poursuivre ce chemin avec vous.



 Edouard HAMELIN (Ile de France)

 Chers adhérent-e-s, 
Touché de près par les troubles de la coagulation, je suis naturellement concerné par les maladies qui s’y rapportent, les 
personnes atteintes et leurs proches. 
Engagé depuis près de six ans en tant que trésorier à l’AFH, je souhaite continuer à assurer ce rôle et contribuer à son bon 
fonctionnement et à son optimisation. 
Aussi j’ai l’ambition, si vous continuez à m’accorder votre confiance, de continuer dans cette voie en améliorant le suivi 
budgétaire, en le rendant plus accessible et plus utile pour tous, afin qu’il serve efficacement les missions de l’AFH. 
Également, je contribuerai à une démarche de collecte de fonds pérenne auprès de nouveaux donateurs, démarche 
indispensable pour l’indépendance de notre association et la poursuite de ses activités. 
En vous remerciant pour votre confiance depuis ces années, je vous sollicite à nouveau pour continuer cette aventure ensemble, 
en tant que trésorier et membre du bureau de l’AFH.

 Béatrice HOUDREVILLE (Martinique)

 Membre du Conseil d’Administration de l’Association Française des Hémophiles élue en 2020, j’ai décidé de me 
présenter à nouveau aux prochaines élections prévues en Juin prochain. 
 Malade Willebrand, je suis l’actuelle Présidente du Comité Régional des Hémophiles et Willebrand de Martinique depuis juillet 
2019. 
Mon parcours au sein de l’AFH, a débuté comme adhérente puis trésorière et trésorière adjointe dans ma région d’origine.  
 Depuis 2020, j’ai l’honneur de composer le bureau de l’AFH avec pour mission de changer l’application de gestion des 
adhérents au siège et dans les comités. 
 Ce projet abouti, je garde un excellent souvenir d’un projet mené de manière collaborative et collective. Toujours volontaire et 
déterminée, je désire m’investir autrement tout en assurant le rôle de relais local auprès des patients de ma région. 
 Si vous m’accordez votre confiance, je continuerai d’aider notre association à tirer profit des transformations en cours dans 
notre monde, tout en respectant ses intérêts et le bien-être des adhérents.

 Marc JOURDAIN (Basse Normandie)

 Bonjour,
 J’ai 65 ans, hémophile A modéré, à la retraite depuis 3 ans et je me présente à vous pour renouveler ma candidature 
comme administrateur à l’AFH.
 Je suis président du comité AFH de Basse Normandie et engagé plus particulièrement dans le groupe de travail Education 
Thérapeutique du Patient (ETP) de l’AFH. A ce titre, et en qualité de patient ressource, j’espère pouvoir contribuer à « aider la 
vie et porter la voix » de toutes les personnes atteintes par une Maladie Hémorragique Constitutionnelle. L’ETP, intégrée dans 
le plan stratégique de l’AFH est pour moi un moyen de permettre à chacun d’entre nous de pouvoir accéder à la formation pour 
pouvoir devenir acteur de sa santé. Il me parait important et le contexte sanitaire lié à la pandémie nous le démontre aujourd’hui, 
de pouvoir accéder à toute information, à toute formation pour être en capacité de défendre ses choix de vie dans le cadre d’une 
« prise de décision partagée » auprès des soignants. 
 Nous assistons depuis quelques mois à une révolution dans les traitements qui s’offrent à certains d’entre nous ; pour 
autant, en qualité d’administrateur de l’AFH, j’espère pouvoir contribuer à mettre en œuvre les actions qui permettront à toute notre 
communauté de pouvoir continuer à bénéficier des meilleurs médicaments. 
 A travers cette candidature, je m’engage à défendre les valeurs de l’AFH et à mettre toute ma conviction pour peser dans 
les décisions qui permettront à l’ensemble des personnes concernées par une Maladie Hémorragique Rare de mener une vie 
meilleure.
 Bien à vous

 Maud LE RIDANT (Bretagne)

 Je soumets ma candidature au conseil d’administration dans l’objectif de proposer -en fonction des besoins- mes 
services à l’association française des hémophiles.
 En effet, j’ai des connaissances en droit de la santé, une expérience en tant que bénévole à l’association d’abord 
au comité Champagne-Ardenne ensuite à la commission familles et la commission femmes, et j’expérimente depuis 2 ans le           



« partenariat-patient » dans l’enseignement des professionnels de santé initial et continu en Bretagne.
 J’ai été représentante des usagers à la commission des usagers du CHU de Reims où j’ai pu mettre en pratique les 
formations de France assos santé sur le sujet de la représentation auxquelles j’ai pu participer.
 Je souhaite faire la formation « PPR », patient-parent-ressource en éducation thérapeutique pour continuer 
l’accompagnement des familles qui le demandent et le partenariat avec les professionnels de santé.
 En tant que chargée de missions à France assos santé Bretagne je connais l’organisation du système de santé, les 
acteurs, les dispositifs pour les usagers, ainsi que les ressources disponibles.

 Geneviève PIÉTU (Ile-de-France)

 Mère d’un hémophile sévère, j’ai été administrateur de l’AFH et membre du bureau de 2012 à 2018. 
 Chercheur INSERM à la retraite, j’ai durant cette période animé le Groupe de Travail « Recherche» et je continue 
actuellement mes actions en tant que « Chargée de Mission Recherche ». 
 Durant toutes ces années, les actions de ce GT ont visé à expliquer aux patients et à leurs proches les enjeux de la 
recherche dans le domaine des maladies hémorragiques rares et l‘évolution des traitements .
Nous avons ainsi produit des plaquettes d’information sur les nouveaux traitements et les recherches en cours, rédigé de nombreux 
articles dans la revue de l’AFH. Nous avons également présenté les enjeux de la recherche lors des AGs des comités régionaux, 
aux JMH, aux congrès de l’AFH, proposé des stages de formation à la recherche (« Tous chercheurs ») et organisé des rencontres 
entre patients et chercheurs. 
 Parallèlement, j’ai participé à la création du Fonds de dotation de Recherche sur l’Hémophilie (FRH) visant à collecter 
les fonds nécessaires à un soutien financier de projets de recherche et siégé en tant que représentante de l’AFH à son Conseil 
d’Administration. J’ai animé le groupe PHARE afin de mener une réflexion permettant de faire  émerger les axes de recherche que 
l’AFH souhaite financer. Nos efforts de collecte pour récolter des fonds ont permis de soutenir trois projets de recherche depuis 
2017.
 Durant l’année écoulée, au sein du Groupe de Travail PAPS, j’ai participé à la rédaction du Projet Associatif et du Plan 
Stratégique de l’AFH pour les années à venir. 
 Aujourd’hui, je souhaite continuer à m’investir comme bénévole en participant aux actions de l’AFH et c’est pourquoi, je 
postule à nouveau au poste d’Administrateur.

 Emmanuel PIOT (Ile-de-France)

 Emmanuel PIOT, 53 ans, Hémophile A mineur, Directeur Administratif & Financier, actuellement Administrateur et ancien 
Trésorier National de l’AFH de 2012 à 2015. 
Je souhaite voir renouveler mon mandat d’Administrateur de l’AFH afin d’accompagner l’AFH sur certains points qui me semblent 
importants : 
 - L’AFH doit, encore plus, cibler ses actions vers les besoins des familles ayant des enfants ou des adolescents 
hémophiles (colonies de vacances, week-end pour ados, …) ; 
 - L’AFH doit toujours être en amont des nouveaux traitements pour intervenir auprès du Ministère de la Santé ; 
 - L’AFH doit aussi accompagner les hémophiles mineurs et modérés ; 
 - L’AFH doit continuer à se professionnaliser pour traiter d’égale à égale avec l’industrie pharmaceutique mais aussi avec 
nos élus et l’Administration de la Santé en France 
Mon expérience de Directeur Administratif & Financier me permet d’être un véritable contrôle sur la bonne utilisation des 
fonds de l’AFH afin que notre Association ne vive pas au-dessus de ses moyens, que les projets à réaliser soient financés et que 
les actions prioritaires de l’AFH soient celles qui correspondent aux souhaits de la majorité des adhérents. 
Je souhaite aussi que l’AFH reste concentrée sur ses missions : « Aider la vie et porter la voix des patients », ce qui signifie informer 
et aider l’ensemble des personnes atteintes d’hémophilie, de maladie de Willebrand et des différents troubles hémorragiques 
constitutionnels en France. 
L’AFH est une belle association, efficace, engagée qui peut encore progresser pour être à, la fois, encore plus incontournable en 
France et encore plus en soutien de ceux qui en ont besoin. 
C’est pour moi un véritable travail d’équipe entre les adhérents, les bénévoles, les administrateurs et les salariés, et nous pouvons 
y arriver ! 
 



 Anne-Marie PLESUMS – CHLEBOWSKI (Nord-Pas-de-Calais)
 
 Maman de Matthieu hémophile A sévère à l’annonce du diagnostic j’ai rencontré des personnes atteintes d’hémophilie et 
cela a été ma première rencontre avec l’AFH. 
J’ai très vite intégré le bureau du comité Nord Pas-de-Calais où j’exerce les fonctions de trésorière depuis plusieurs décennies. 
Aujourd’hui à la retraite, après plus de 40 ans dans la fonction publique territoriale en qualité de responsable du service financier, 
j’ai décidé de m’engager bénévolement et pleinement au sein de l’AFH. 
Mon premier mandat en temps qu’administratrice a débuté en 2018 où mon engagement au conseil d’administration m’a permis 
de comprendre l’étendue de la tâche des bénévoles comme des salariés.  
J’ai pu acquérir et diffuser les informations reçues dans ma région. 
Je renouvelle mon mandat afin : 
 • D’être à l’écoute des patients dans le but de les accompagner, de partager, d’améliorer la qualité de vie, prendre soin 
de soi et ainsi progresser dans le respect de chacun, faire des propositions constructives « Aider la vie et porter la voix » 
 • Défendre une qualité de soin sur l’ensemble de nos territoires. 
Je remercie le bureau de l’AFH de m’avoir accordé sa confiance dans la mission d’accompagnement des comités depuis 2018. 
J’espère aussi avoir facilité la clôture des comptes des comités dans les meilleures conditions possibles. J’ai exploité, pour ce 
faire, toute la rigueur d’analyse acquise lors de mon expérience professionnelle. 
Si vous me renouvelez vote confiance, je vous propose de poursuivre mon engagement associatif, d’y consacrer temps, énergie 
et surtout l’expérience acquise afin de continuer à servir au mieux notre association. 

Ensemble on est plus fort – Ensemble on va plus loin

 François SAUVÊTRE (Pays-de-Loire / Poitou-Charentes)

 En tant que patient hémophile, l’AFH a été présente à mes côtés et auprès de ma famille depuis mon enfance. Les 
soutiens associatif, moral et personnel apportés par l’association nous ont permis de vivre la maladie avec sérénité et confiance. 
 Aussi, j’ai souhaité à mon tour m’engager auprès de l’AFH. Tout d’abord, en 2018 j’ai participé au programme de 
l’alliance franco-africaine pour le traitement de l’hémophilie (AFATH) en mettant en œuvre un partenariat associatif avec 
l’association rwandaise des hémophiles. L’action internationale est pour moi essentielle tant il est urgent de remédier aux 
inégalités de prise en charge de l’hémophilie et des autres maladies hémorragiques rares à travers le monde. C’est grâce au 
soutien de l’AFH, à travers l’AFATH, que ce partenariat a pu voir le jour et qu’il donne lieu depuis le début de cette année à un 
jumelage associatif sous l’égide de la fédération mondiale de l’hémophilie.
 Par ailleurs, depuis 2021 je suis membre du conseil d’administration du comité Pays de la Loire Poitou-Charentes, 
comité auprès duquel ma famille est engagée depuis de nombreuses années. L’esprit d’accueil, de solidarité et de soutien du 
comité sont autant de valeurs que je souhaite faire vivre à travers mon engagement local. 
 Le soutien apporté par l’AFH tant dans le cadre de l’action internationale que dans les actions locales me motive 
aujourd’hui à m’engager au niveau national. 
 Pour toutes ces raisons, je souhaite être membre du conseil d’administration de l’AFH et dépose à ce titre ma 
candidature.

 Marc VINCENT (Rhône-Alpes)
 
 Marc VINCENT, 61 ans, hémophile B sévère.
 Je suis membre du bureau du Comité Rhone Alpes, et administrateur national. Je suis membre du bureau national depuis 
2 ans, auprès de Nicolas Giraud.
Je suis co-animateur du Groupe de Travail ABC (Adhérents, Bénévoles, Comités). 
Je travaille aussi avec le groupe chargé de proposer le projet associatif et le plan stratégique pour les années à venir.
Au titre de mon mandat au sein du bureau de l’AFH, je participe aux travaux de divers groupes (commission électorale, comité de 
pilotage pour le Congrès de l’AFH, membre des jurys pour les bourses attribuées par l’AFH, groupe de réflexion sur le financement 
des comités par les laboratoires pharmaceutiques, etc...).
 S’y ajoutent les actions du Comité Régional Rhône Alpes: réunions du bureau, week end ETP, assemblée générale, etc...
 Je souhaite poursuivre cet engagement, et je suis donc candidat pour siéger au CA de l’AFH.
 Mes motivations prioritaires ?
 - le soutien des personnes atteintes de maladie hémorragique, quel que soit leur âge, sur les questions de leur vie 
quotidienne.



  -la place des patients aux côtés des professionnels de santé, dans toutes les instances.
 - l’implication des adhérents et des bénévoles par la formation..
 - la place des Comités Régionaux au sein du Réseau AFH national:
  répondre aux besoins des bénévoles dans les comités, aux attentes des adhérents;
  faire circuler l’information autour des actions de l’AFH. 
 C’est pourquoi, j’ai la volonté de poursuivre mon engagement au sein du Conseil d’Administration de l’AFH, et 
je souhaite m’engager au sein du bureau, au côté de Nicolas Giraud, pour le projet 2022/2024 qu’il propose.

 Joël YGORRA (Bourgogne-Franche-Comté)

 Bonjour,
 Je suis marié, responsable d’équipe et surtout papa de deux garçons, dont un de sept ans hémophile B sévère. 
 Si je vous soumets ma candidature au Conseil d’Administration de notre association ; c’est pour m’investir plus au côté 
de mon fils et continuer le chemin initié par nos anciens. Il est très important de défendre une qualité de soin sur l’ensemble de 
nos territoires. Il est primordial d’avoir un dialogue avec le corps médical et les instances afin de développer la qualité de la prise 
en charge pour tous partout au même niveau. Bien que de nouvelles thérapies soient arrivées dernièrement, je pense que notre 
Association aura un grand rôle à jouer pour améliorer l’avenir de nos enfants, et de nos anciens, et de défendre l’ensemble de vos 
droits et de vos intérêts où que vous soyez.
  Je suis marié à la présidente du comité Bourgogne Franche-Comté, et nous souhaitons former un binôme complet pour 
être un bon relais entre l’AFH nationale et les membres du comité Bourgogne Franche-Comté. 
 Je remercie celles et ceux qui me feront confiance.

 








