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Lancement d'une
nouvelle stratégie

/Elizabeth Myles, CHEF DE LA DIRECTION GENERALE (PAR
INTERIM)/CHEF DES OPERATIONS DE LA FMH

En 2014, la FMH a entrepris tout un processus afin de faire
évoluer son orientation stratégique au cours des trois a cinq
années a venir. Aprés avoir consulté les principaux intervenants
et effectué une évaluation des opportunités et des défis qui
attendent la communauté des troubles de coagulation mondiale,
le Conseil dadministration et le personnel ont mis en place un
nouveau plan stratégique afin de veiller a ce que le succes de

la mission de la FMH, a savoir améliorer les soins de toutes les
personnes atteintes de troubles de coagulation, s'inscrive dans
la continuité.

10 Campagne Combler I'écart : un succés retentissant Au cours des trois prochaines années, nous poursuivrons

nos efforts damélioration des soins de toutes les personnes

souffrant de troubles de coagulation héréditaires. A ce titre,

14 LEgypte entre dans la deuxieme décennie de 'AMP ce plan comporte un certain nombre de modifications visant
a tirer profit des opportunités et a relever les défis de notre
environnement en pleine évolution, notamment en ce qui a trait
alacces aux produits thérapeutiques.
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AMELIORATION DE L’ACCES AUX PRODUITS
SURS ET EFFICACES

Grace aux nouveaux traitements en passe détre commercialisés

et a la thérapie génique qui deviendra tres probablement une
F M I I réalité dans un avenir proche, la communauté des troubles de
coagulation entre dans une nouvelle ére en matiére d’acces aux

soins. Méme si les inconnues relatives a I'accés, I'innocuité et le

WORLD FEDER HT\( A prix de ces traitements sont nombreuses, il semble incontestable
FEDER

FEDERATION MONDIALE DE L'HEMOPHILIE


www.wfh.org

A LA UNE

que nous disposerons de davantage de produits
avec lesquels traiter les patients qui en ont besoin.

Pour cette raison, 'amélioration de l'acces

aux produits stirs et efficaces est au coeur

du nouveau plan stratégique. Par notre
Programme d’aide humanitaire et le role

que nous jouons dans le suivi des questions

de sécurité et dapprovisionnement, nous
sommes impliqués dans l'approvisionnement et
I'innocuité des produits depuis de nombreuses
années. Maintenant, grace a la hausse des
dons d’aide humanitaire et au succés du projet
Récupération, nous cherchons désormais a
fournir aux pays en voie de développement un
acceés au traitement a long terme.

AMELIORATION DU DIAGNOSTIC
ET DU TRAITEMENT DANS LES PAYS
EN VOIE DE DEVELOPPEMENT

Mettre en place un systéeme de soins durable
dans les pays en voie de développement et

les pays émergents demeure lobjectif central
de la FMH. A cet égard, nous utilisons notre
modele de développement et nos outils de
programmes nécessaires a 'amélioration durable
et a long terme de la délivrance des soins. Au
cours des trois prochaines années, nous nous
assurerons que nos programmes sappliqueront
aux personnes atteintes de la maladie de von
Willebrand, a celles souffrant de déficits en
facteurs rares, aux femmes atteintes de troubles
de coagulation, aux patients développant des
inhibiteurs et aux autres populations sous-
représentées afin que les besoins de toutes les
personnes atteintes de troubles de coagulation
héréditaires soient satisfaits. Nous améliorerons
également notre approche régionale dans

nos programmes lorsque cela est possible

afin de cerner les priorités régionales, doffrir
des opportunités de collaboration aux pays

aux prises avec les mémes problémes et

de maximiser I'impact et lefficacité de nos
programmes et activités.

RENFORCER LA CAPACITE DE
NOS ORGANISATIONS
NATIONALES MEMBRES

Notre role est de donner les moyens aux

leaders des patients de servir efficacement leur
communauté. Nous soutiendrons la capacité
organisationnelle des organisations nationales
membres (ONM) de représenter les besoins de
toutes les personnes atteintes d’'un trouble de
coagulation héréditaire. Nous encouragerons le
développement du leadership des jeunes et des
personnes atteintes de troubles de coagulation
au sein des ONM et nous soutiendrons les ONM
et les patients afin qu’ils plaident mieux en
faveur de l'amélioration de la prise en charge des
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Nos objectifs stratégiques 2015 — 2017

Au cours des trois prochaines années, nos objectifs stratégiques visent a :

1.Améliorer le dépistage et I'acces au
traitement de toutes les personnes
atteintes de troubles de coagulation
héréditaire ;

.Renforcer la capacité de nos
organisations nationales membres
afin qu’elles soient au service de
la communauté des troubles de
coagulation héréditaires ;

.Partager les connaissances et faire
connaitre davantage notre cause
a |'échelle mondiale par I'échange
d'informations, I'éducation et la
formation ;

personnes souffrant d’un trouble de coagulation
héréditaire dans leur pays.

PARTAGER LES CONNAISSANCES
ET RENFORCER LA PRISE DE
CONSCIENCE

Etant donné que l'information constitue un outil
essentiel, cest, entre autres, en renforcant les
connaissances et la prise de conscience que nous
pouvons rendre notre communauté autonome.
En ce qui concerne les professionnels de la santé,
nous leur assurerons une formation efficace

et développerons pour eux des ressources
éducatives pertinentes servant a améliorer la
prise en charge clinique et Iétat de santé des
patients. Nous fournirons des informations et les
partagerons afin d’aider a éduquer les personnes
atteintes de troubles de coagulation ainsi que
leurs familles. Notre communauté étant petite et
parfois isolée, nous optimiserons les stratégies
numériques en améliorant, entre autres, nos
plateformes en ligne et les contributions des
réseaux sociaux afin de faire mieux connaitre
notre cause et doffrir des possibilités de mise en
réseau et dautres apprentissages.

PLAIDER EN FAVEUR D'UNE
MEILLEURE PRISE EN CHARGE

Nous avons pour objectif de continuer a définir
et a mettre en place les normes thérapeutiques,
telles que les lignes directrices de prise en charge
de la FMH, de rendre compte des meilleures

4.Définir et promouvoir les normes de
pratique et la collecte de données
et soutenir la recherche clinique afin
d'apporter des preuves visant a plaider
en faveur d'une meilleure prise en
charge ;

5.Améliorer |'acces aux produits
thérapeutiques sirs et efficaces par des
activités de plaidoyer et des dons de
produits ;

6.Etendre notre base financiére et
encourager |'excellence opérationnelle
afin de faire avancer notre mission.

preuves scientifiques afin de soutenir la pratique
clinique. De méme, grace a notre programme

de recherches, nous financerons les travaux de
recherche visant & améliorer la prise en charge et
les normes thérapeutiques. Nous continuerons a
améliorer et a élargir notre collecte de données
afin de soutenir les efforts de plaidoyer et
détablir une base de preuves pour plaider en
faveur d’'une meilleure prise en charge.

MAXIMISER NOS RESSOURCES

Nous nous assurerons de la santé financiere de
lorganisation et mettrons en place des sources
de financement durables et de plus en plus
importantes. Nous agirons en toute efficacité

et avec agilité, en évaluant nos ressources
actuelles et en améliorant sans cesse lefficacité

et lefficience. Nous nous appuierons également
sur nos plateformes numériques et électroniques
afin de soutenir tous les aspects de notre travail.

NOS VALEURS

Au cours de ce processus, nous avons déterminé
les valeurs qui fagonnent notre culture
organisationnelle et qui guident les décisions
que nous prenons. Les patients atteints de
troubles de la coagulation sont au cceur de tout
ce que nous entreprenons et de chaque décision
que nous prenons. Les patients d’abord, telle
est notre valeur fondamentale. La collaboration,
intégrité, le respect, la solidarité et lexcellence
comptent parmi nos autres valeurs.



Unis pour trouver un
traitement pour tous

Alors que la Fédération mondiale de I'hémophilie (FMH) poursuit sa
mission en 2015, je me rappelle de tout le travail que nous avons
accompli. En méme temps, je garde constamment a I'esprit tout ce
qu'il nous reste a réaliser en faveur de la communauté des troubles de
coagulation. Méme si les réalisations du passé seront toujours dans nos
esprits, nous devons continuer a progresser.

/Alain Weill, PRESIDENT DE LA FMH

Le plan stratégique de la FMH donne un

cadre a notre organisation, en déterminant les
objectifs les plus importants que nous devons
atteindre. Ce plan s'inscrit dans la continuité de
lorientation de notre précédent plan, en vue de
la mise en place d’un systéme de soins durables
pour les troubles de coagulation, mais comporte
un certain nombre de modifications afin de tirer
profit des nouvelles opportunités et de relever
de nouveaux défis. Je vous encourage a consulter
notre nouveau plan stratégique aux pages un et
deux de ce numéro.

Le plan 2015/2017 est axé sur les domaines
suivants :

= Améliorer 'accés aux produits thérapeutiques
strs et efficaces grace a des activités de
plaidoyer et des dons de produits ;

= Renforcer la base de preuves par la collecte
de données, notre programme de recherches
ainsi que d’autres outils, en vue de plaider en
faveur d’'une meilleure prise en charge ;

= Intégrer les populations sous-représentées
(y compris les patients atteints de la MVW,
de déficits en facteurs rares et de troubles
plaquettaires) dans tout ce que nous
entreprenons ;

= Renforcer la capacité de nos ONM et de nos
patients et leur donner les moyens de servir
efficacement leur communauté ;

= Adapter notre approche a Iégard du
développement de la santé aux réalités
régionales et ;

= Tirer profit des technologies numériques
afin damplifier nos activités et de relier notre
réseau.

Nous vivons une période exaltante étant

donné que nous avons décidé détendre notre
Programme d’aide humanitaire. La vision du
traitement pour tous de la FMH est au coeur de
nos esprits comme nous entendons venir en aide
aux populations de notre communauté qui nont
pas encore bénéficié de traitement ou de prise
en charge convenables.

Par ailleurs, nous développerons nos capacités
numériques pour quelles soient plus accessibles
a la communauté mondiale des troubles de
coagulation. Il est en effet possible de parvenir
a une communication efficace entre tous les
participants de notre communauté mondiale. A
ce titre, la FMH attache une grande importance
a élargir sa portée aux personnes désireuses
dobtenir les toutes derniéres informations

sur notre communauté, sur nos programmes

et sur 'innovation scientifique. La FMH
sefforcera de donner & sa communauté des
possibilités de communiquer en ligne et par
lentremise des réseaux sociaux afin que les
personnes provenant des quatre coins du
monde se regroupent. Ceci peut favoriser le
rapprochement entre les personnes aux prises
avec les mémes problémes tout en faisant savoir
au monde tout ce qui reste a accomplir.

Alors que ces initiatives offriront sans nul doute
de nouvelles perspectives, nous nous rappelons
sans cesse des défis que notre organisation et
nos organisations nationales membres doivent
relever. Les marchés économiques mondiaux
évoluent constamment, que ce soit pour le
meilleur ou pour le pire. Bon nombre de
gouvernements dans les pays développés et les
pays émergents exigent également davantage

de preuves cliniques afin de justifier les cotits
associés au traitement. Nous devons rester
vigilants afin de traiter ces nouvelles réalités
économiques et plaider efficacement pour veiller
a ce que toute personne atteinte d’'un trouble de
coagulation bénéficie d’un traitement adéquat.

Notre communauté est bien mondiale mais
chaque région a des besoins différents et

variés. Adopter une approche unique nest ni
réaliste ni faisable. Par les preuves scientifiques
et 'utilisation efficace des données, chaque
pays peut donner les informations dont son
gouvernement a besoin pour justifier les
dépenses appropriées en traitements et soins de
sa communauté.

Par ailleurs, si nous nous attardons trop sur
chaque région, nous courrons le risque d’isoler
ces communautés. Ce nest que grace au réseau
mondial que nous pouvons rester unis pour
faire face a ces difficultés. La FMH fournit une
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« Il est en effet possible de parvenir a une

communication efficace entre tous les
participants de notre communauté
mondiale. A ce titre, la FMH attache une
grande importance a élargir sa portée
aux personnes désireuses d'obtenir les
toutes derniéres informations sur notre
communauté, sur nos programmes et sur
I'innovation scientifique.»

assise solide pour aider toutes ses organisations
nationales membres a atteindre leurs objectifs.
La FMH continuera a adapter ses approches
alégard du développement des soins pour
tenir compte de ces réalités régionales tout en
apportant son soutien a [échelle mondiale sur
la base de son expérience et de son expertise
acquises dans le monde entier.

Nous ne pouvons pas perdre de vue le travail
immense qui a déja été accompli. En réalité, tous
les combats que notre communauté a menés

par rapport aux tragédies survenues au cours

de la crise du sang contaminé et les travaux
réalisés pour trouver des traitements strs et
efficaces nous rappellent que nous avons en effet
travaillé dur pour améliorer la vie de toutes les
personnes atteintes de troubles de coagulation.
Nous ne devons jamais oublier les membres de
notre communauté qui sont décédés, ceux qui se
battent encore et leurs familles. Linnocuité des
traitements sera toujours une priorité absolue
pour la FMH. Il est & présent temps d’avancer et
de reconnaitre que nous sommes plus fort unis.
Nous sommes tournés vers 2015 et attendons
avec impatience les années suivantes car nous
continuons a travailler sans relache afin de
trouver le traitement pour tous.
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FORMER UNE
FAMILLE SOLIDAIRE

Rejoignez-nous le 17 avril pour faire connaitre les
troubles de coagulation et le besoin de former une
famille solidaire au service de ceux qui en sont atteints.

Les familles se présentent sous plusieurs formes mais
elles ont toutes en commun la faculté de soutenir et
de se mobiliser.

JOURNEE MONDIALE DE L'HEMOPHILIE 2015 | LE 17 AVRIL

[=] 7= [=] 0 facebook.com/wfhemophilia
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Suivez les nouvelles sur la Journée mondiale FEDERATION MONDIALE DE L'HEMOPHILIE
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Thérapie génique
ans I'némophilie

/Marijke van den Berg, VICE-PRESIDENTE
MEDICALE DE LA FMH

Lorsque je me suis tournée vers '’hémophile au
début des années 90, on me demandait pourquoi
favais choisi cette spécialité. A cette époque, bon
nombre de pays développés disposaient d'une
quantité suffisante de facteurs de coagulation et
il semblait qu’il ne fallait que quelques années
avant que la thérapie génique ne devienne une
réalité. Ces derniéres années, cette avancée
semble désormais a notre portée.

En novembre 2014, la publication par la revue
médicale New England Journal of Medicine
(NEJM) de larticle intitulé « Long-term safety
and efficacy of factor IX gene therapy in
hemophilia B », rédigé par le Dr Amit Nathwani
et coll. a marqué une étape importante en
matiére de thérapie génique et dessais cliniques
pour les personnes atteintes de 'hémophilie B.

Les vastes travaux de recherche sur la thérapie
génique et I'intérét dans ce domaine ont
commencé avec le clonage des génes de facteurs
au début des années 1980. Chémophilie était un
modele trés intéressant pour la thérapie génique
étant donné qu'une légere hausse du taux de
facteur suffirait a réduire considérablement

la fréquence des saignements et a prévenir
larthropathie. Gréice a ce type de traitement,

les patients atteints d’hémophilie sévere
pourraient atteindre les niveaux de coagulation
de I'hémophilie modérée, entrainant ainsi

une réduction accrue de leurs saignements.

Le principe clinique consistant a transformer
I'hémophilie sévere en hémophilie modérée
sert également de base a I'utilisation de

la prophylaxie chez les patients atteints
d’hémophilie sévére. Toutefois, comme la
prophylaxie nest pas a la portée de nombreux
patients en raison des coiits élevés du traitement
et des injections a vie, la thérapie génique est
une option privilégiée.

LA THEORIE ET LA PRATIQUE NE
SERONT PLUS INDISSOCIABLES

Pourquoi a-t-il fallu attendre aussi longtemps
avant que la thérapie génique ne devienne
disponible ? La réalité est qu’il a fallu de
nombreuses années avant qu’il ne soit possible
de produire des vecteurs recombinants stirs
des virus associés a l'adénovirus (VAA) qui
réduiraient également le risque de provoquer un
cancer par l'injection des vecteurs viraux. Dans
les années 1990, un événement dramatique
sest produit : aprés avoir administré la

thérapie génique a un enfant présentant une
immunodéficience primaire, ce dernier a eu

une leucémie. A cause de cet événement, les
autorités de réglementation ont élaboré des
recommandations en matiére de production des
vecteurs recombinants strs des VAA et tous les
essais cliniques relatifs a la thérapie génique ont
été interrompus a cette époque.

1l a fallu de nombreuses années pour mettre

en ceuvre le processus visant a produire des
vecteurs plus siirs et plus fiables. Qui plus est,
les craintes que la thérapie génique puisse
induire une immunogénicité ont fait retomber
lenthousiasme du départ. La perception que

la thérapie génique comporte de nombreux
risques imprévisibles est toujours dans lesprit de
nombreux patients et médecins aujourd’hui.

Il est donc encourageant de constater qu'un
article portant sur les conclusions en matiere de
sécurité a long terme soit publi¢ dans le NEJM,
en présentant les résultats de 10 patients atteints
d’hémophilie B sévere ayant recu la thérapie
génétique.

Les six premiers patients ont pris part aux
essais cliniques entre 2010 et 2011 et ont regu
une faible dose de vecteur. Dés que la faible
dose a été bien tolérée, quatre autres patients
ont été recrutés en 2012 et ont recu une dose
plus importante afin d’accroitre leffet global

du taux du facteur IX. En tout, dix patients ont
expérimenté leffet de I'injection de vecteur qui
était régulier lorsqu’il a été mesuré en analysant
leur taux de facteur IX. De méme, les anticorps
contre le facteur IX et la fonction rénale ont
fait lobjet de tests réguliers. Etant donné qu’il
sagissait du premier essai de thérapie génique
chez des patients atteints d’hémophilie, la
sécurité a été une vive préoccupation. Tous

les patients participant étaient séronégatifs
mais sept dentre eux ont été testés positifs a
I'hépatite C. Linjection de vecteurs a été bien
tolérée sans signes de fievre, de symptomes

ou d’autres plaintes générales. Aprés une
période de suivi moyenne de plus de trois

ans, lactivité du facteur IX mesurée chez les
patients correspondait a la quantité de vecteurs
initialement injectés. Le taux du facteur IX a été
plus stable chez les patients qui avaient recu une
dose plus élevée que chez ceux qui avaient recu
une dose plus faible.

QUELLES ONT ETE LES
RETOMBEES SUR LE TRAITEMENT
REGULIER DE CES PATIENTS ?

Chez quatre des sept patients, la prophylaxie

a pu étre interrompue et ces patients nont pas

constaté de saignements spontanés. Chez tous
les patients, on a observé une forte diminution
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des injections supplémentaires du facteur IX
ainsi qu'une baisse de leur consommation
annuelle en Ul/kg, passant d'une dose moyenne
de 2613 UI a 206 Ul/kg par an apres le début
de la thérapie génique. En somme, on a réduit
globalement leur consommation en taux de
facteurs de 90 %.

EFFETS INDESIRABLES

La hausse des taux denzymes hépatiques (taux
ALT) a été leffet indésirable que les patients ont
le plus signalé au cours des sept a dix semaines
suivant I'injection du vecteur a dose élevée.
Cet effet néfaste a été traité a base de stéroides
mais on a constaté que la hausse des taux ALT
provoquait la baisse de lactivité du facteur IX.
Avec les stéroides, les taux accrus des enzymes
hépatiques se sont normalisés apres cing jours.
Aucun anticorps neutralisant le facteur IX ne
sest développé mais nous avons détecté une
augmentation générale des anticorps contre le
vecteur VAA.

QUE NOUS RESERVE LA THERAPIE
GENIQUE DANS LES ANNEES A
VENIR ?

A Theure actuelle, plusieurs essais sont en
cours sur les patients atteints de '’hémophilie B.
Toutefois, compte tenu de la lenteur du
recrutement des patients a ces essais, le nombre
de patients qui ne développent pas d’anticorps
contre les vecteurs VAA est restreint. Par
ailleurs, on craint que le nombre de patients
disposés a participer aux essais soit limité.

Nous avons parcouru un long chemin et les
progres réalisés dans ce domaine de recherche
sont évidents, comme en témoigne larticle

du NEJM. Nous continuons d’attendre le

jour ou toutes les personnes atteintes de
troubles de coagulation pourront bénéficier
de la disponibilité de ce traitement qui leur
changera la vie.
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La FMH lance une
nouvelle version en
ligne du magazine
Le monde de
I’'hémophilie

/Jay Poulton, REDACTEUR/COORDONNATEUR DES
SERVICES DE REDACTION DE LA FMH

En 2015, la FMH a décidé d’incorporer Le monde de
Phémophilie dans une nouvelle plateforme en ligne au
format visuel attractif dans le cadre de sa mission de
toucher sa communauté mondiale et d’aider a faire
davantage connaitre le sort des personnes atteintes de
troubles de coagulation. La version en ligne du célebre
magazine de la FMH donnera davantage de possibili-
tés a un plus grand nombre de personnes de connaitre
les programmes de la FMH et l'actualité de la commu-
nauté mondiale des troubles de coagulation.

Le monde de 'hémophilie, tel que nous le connaissons
aujourd’hui, a vu le jour en 1994 et na cessé dévoluer
depuis lors, et ce, afin de transmettre les derniéres
nouvelles et les mises & jour a notre communauté
mondiale. Pour la FMH, ce passage au format en

ligne permet daméliorer la maniere dont nous com-
muniquons a léchelle mondiale. « Nous voulons étre
capables de mieux toucher notre communauté et de la
tenir informée des derniéres nouvelles la concernant »,
explique Sarah Ford, directrice des communications et
de la commercialisation de la FMH. « Cette version en
ligne en est simplement lévolution naturelle ».

Le monde de ’hémophilie pourra désormais étre
accessible aux personnes des quatre coins du monde,
et ce, 24 heures sur 24. Les derniéres nouvelles et les
histoires de notre communauté ainsi que les évolu-
tions du monde scientifique les plus récentes seront a
la portée d'un plus grand nombre de personnes.

Non seulement la version en ligne contiendra tou-
jours lensemble des articles de la version papier, mais
le lecteur pourra désormais mieux comprendre les
actions entreprises par la FMH afin de faire avancer
sa mission, découvrir les histoires des organisations
nationales membres (ONM) et connaitre les nouvelles
percées dans le domaine de la science médicale et de la
recherche ainsi que les derniéres informations au sujet
des programmes et des activités de collecte de fonds
de la FMH. N’hésitez pas a consulter la nouvelle pla-
teforme en ligne a I'adresse www.hemophiliaworld.org
pour voir ce quelle a & apporter.
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Former une famille solidaire :

theme de la Journée mondiale
de I'hémophilie 2015

Chaque année, le 17 avril, on célébre la Journée mondiale de
I’'hémophilie aux quatre coins du monde dans le but de mieux faire
connaitre I'hémophilie et les autres troubles de coagulation héréditaires.
Cet événement essentiel a pour objectif ultime d'améliorer le dépistage
et I'accés aux soins de millions de personnes atteintes d'un trouble de
coagulation rare qui demeurent privées de soins.

/Vanessa Herrick, GESTIONNAIRE DES
COMMUNICATIONS ET DE LA
COMMERCIALISATION DE LA FMH

La Journée mondiale '’hémophilie 2015
porte sur le théme global « Former une
famille solidaire » afin dadopter et de
promouvoir I'idée que la famille, sous toutes
ses formes, est essentielle a la prise en
charge et au soutien de ceux qui souffrent
d’un trouble de coagulation.

La famille ne se limite pas aux personnes
unies par les liens du sang. Une famille
peut englober toute personne qui prend
part aux soins et au soutien d’un patient :
le personnel soignant, que ce soit a titre
institutionnel ou individuel, la communauté
mondiale des personnes atteintes d'un
trouble de coagulation et chaque individu
qui se mobilise pour apporter son soutien
et son encouragement lorsque cela est
nécessaire. Plus important, les familles ont
toutes en commun la faculté dencourager
les personnes atteintes de troubles de
coagulation et de plaider en leur faveur.

Ce soutien constitue pour cette
communauté une ressource inestimable
de force et de stabilité et ces liens sont
également importants pour faire connaitre
davantage la cause et favoriser un acces
adéquat aux soins.

La Journée mondiale de '’hémophilie
donne loccasion de sadresser aux
membres de la famille élargie, aux amis,
aux collegues et aux soignants afin de les
sensibiliser pour qu’ils apportent davantage
de soutien. Cet événement permet
également d’informer de nouvelles
communautés au sujet des
conditions de vie des personnes
atteintes d’'un trouble de
coagulation. Cette année, il
sera plus facile de se lier a la
famille mondiale des troubles
de coagulation sur les réseaux
sociaux de la Fédération
mondiale de 'hémophilie
(FMH) et dencourager votre
réseau en ligne a s’y rallier.

La Journée mondiale de 'hémophilie est
également un moment opportun pour
travailler avec vos enfants et vos proches
afin de créer un arbre généalogique. Cette
activité ludique et éducative favorise la
discussion sur la génétique de 'hémophilie
et dautres troubles de coagulation. La
FMH a publié un guide sur la maniere

de créer un arbre généalogique a la page
www.wth.org/fr/page.aspx?pid=1642.

A Toccasion de cette Journée mondiale

de 'hémophilie, « nous ceuvrons tous
ensemble pour sensibiliser davantage

la population et améliorer les soins »,
explique Alain Weill, président de la

FMH. « Rejoignez la famille de la FMH

et contribuez a leffort international pour
améliorer le dépistage et la qualité des soins
des personnes qui en ont besoin ».

La Fédération mondiale de 'hémophilie
organisera des activités en ligne pour sa
communauté sur son site Web ainsi que ses
pages de réseaux sociaux que vous pouvez
suivre a I'adresse www.facebook.com/
wthemophilia.



http://www.hemophiliaworld.org
http://www.wfh.org/fr/page.aspx?pid=1642
http://www.facebook.com/wfhemophilia
http://www.facebook.com/wfhemophilia

Une décennie de changement en Afrique

Depuis le début des années 2000, la Fédération mondiale de I'hémophilie (FMH) redouble d'efforts afin de
venir en aide aux pays d'Afrique subsaharienne et a, en quelques années, contribué a améliorer
considérablement la vie des personnes atteintes de troubles de coagulation.

/Assad Haffar, DIRECTEUR ADJOINT DES
PROGRAMMES ET GESTIONNAIRE REGIONAL DES
PROGRAMMES DE LA FMH

A Taube du nouveau millénaire, il nexistait que
cing organisations nationales membres (ONM)
de la FMH originaires d’Afrique subsaharienne
(Nigéria, Kenya, Afrique du Sud, Zimbabwe

et Sénégal). Par la suite, la FMH a concentré

ses efforts sur 'amélioration de la prise en
charge des personnes atteintes de troubles de
coagulation et a accueilli treize nouvelles ONM
issues de la région, lui permettant ainsi de
soutenir davantage les personnes dans le besoin.

SOLS ARIDES MAIS FERTILES

La situation de Afrique subsaharienne
présentait un défi particulier. Avant que la FMH
ne simplique dans le continent, 'hémophilie
était une maladie non traitée dont peu de
personnes connaissaient lexistence. Les enfants
naissaient et mourraient jeunes sans réelles
explications. Faute doutils ou de connaissances
convenables, les professionnels de la santé de ces
pays ne savaient tout bonnement pas pourquoi
leurs patients mourraient. Alors que le besoin
de bon nombre dautres pays du monde était
d’améliorer le dépistage et la prise en charge,

la situation des personnes atteintes de troubles
de coagulation en Afrique subsaharienne était
désastreuse.

« En vingt ans, je mai constaté que quatre cas
d’hémophilie. Le diagnostic est principalement
clinique et les malades sont traités a l'aide de
sang entier frais et de plasma frais congelé.
Léquipement servant a préparer le cryoprécipité
ne fonctionne pas », déplore un hématologue
tanzanien.

Afin de bien contribuer a améliorer cette
situation, il fallait mettre en place un réseau
de soins en partant de zéro. Les personnes
travaillant dans la région étaient conscientes
quen dépit de cette absence d’infrastructure,
le besoin était grand dans la communauté des
troubles de coagulation.

CREER UN RESEAU DE SOUTIEN

Afin de créer une communauté solidaire

dans ces pays, il était avant tout essentiel de
trouver des personnes importantes soucieuses
daméliorer le sort de la communauté des
troubles de coagulation. Dans bon nombre

de pays de I'Afrique subsaharienne, une seule
personne a en fait servi d’interlocuteur entre la
FMH et le patient. Grace aux efforts concertés
de cette personne, et avec l'aide de la FMH, les
bonnes personnes ont pu se regrouper pour
former une société. A partir de ce moment, elles
ont pu commencer a éduquer et a former les
bonnes personnes sur le terrain afin de venir en
aide aux personnes qui en avaient le plus besoin.
1l sagit 1a du modéle optimal pour commencer
a mettre en place un systéme de soins dans un
pays. Toutefois, dans plusieurs pays qui sont
depuis devenus des organisations nationales
membres, aucun interlocuteur principal n'a pu
étre identifié et il a fallu dépécher un spécialiste
afin de jeter les bases sur lesquelles sappuyer.

Afin de faciliter le processus de mise en place des
soins sur le terrain et de maximiser les résultats,
la FMH a divisé PAfrique subsaharienne en

trois secteurs : lAfrique de 'Ouest, IAfrique de
IEst et PAfrique du Sud ; les villes de Dakar, de
Nairobi et de Johannesburg servant de centres a
chaque secteur respectif. Au sein de chacun de
ces secteurs, un centre, basé généralement dans
une ville définie, a été retenu pour former les

professionnels des pays qui venaient de se lancer
et leur donner les moyens d’agir.

VERS DES SOINS COMPLETS

Pour que la vie des personnes saméliore, il a
fallu tout d'abord commencer par dépister les
patients. Cette tiche pouvait sembler simple,
mais pour dépister les patients, il convenait
avant tout de former un groupe de techniciens
de laboratoire qui savaient comment tester
correctement les troubles de coagulation

et dépister les personnes susceptibles détre
atteintes d’hémophilie. En I'absence de
laboratoires correctement fonctionnels pour
réaliser les tests de coagulation, le sang devait
étre envoyé en Europe ou en Afrique du Sud
pour y étre analysé, ce qui était couteux et
prenait du temps.

La prochaine phase a été de mettre en place

une équipe de soins complets composée

d’un hématologue, d'un infirmier, d'un
physiothérapeute, d'un travailleur social, d'un
orthopédiste, d’'un dentiste et d'un technicien de
laboratoire au sein de chaque pays, qui était apte
a controler et a soigner les nouveaux patients.
En 2008, la FMH a commencé a organiser une
série d’ateliers de formation avec les membres de
Iéquipe de soins complets par I'intermédiaire de
chacun des secteurs de I'Afrique subsaharienne.
Gréce a cette approche, les professionnels ont
acquis les connaissances requises et ont pu les
mettre en pratique.

UN MODELE DE CHANGEMENT

Les travaux de développement au Cameroun
illustrent comment les efforts d’un petit groupe
de personnes ont réussi a améliorer la vie des

suite a la page 12
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Se souvenir d'une
génération perdue

Il'y a plus de trente ans, la communauté mondiale des troubles de coagulation a
connu une tragédie qui a marqué a tout jamais la vie d'un grand nombre de
personnes qui se sont retrouvées avec des séquelles durables.

/Sarah Ford, DIRECTRICE DES COMMUNICATIONS ET DU
MARKETING DE LA FMH

Au début des années 1980, le virus de 'immunodéficience
humaine (VIH) a fait son apparition dans les réserves

de sang et, par conséquent, de nombreuses personnes
atteintes d’hémophilie ont contracté le syndrome d'immu-
nodéficience acquise (SIDA) ainsi que 'hépatite C.

Avant cette tragédie, un sentiment doptimisme régnait a
l'égard des soins hémophiliques. Leuphorie liée a la dispo-
nibilité de traitements nouveaux et efficaces est retombée
au fur et @ mesure qu'un plus grand nombre de pays ont
vu leurs réserves de dons de sang contaminées par le VIH.
Dans le monde entier, des dizaines de milliers de per-
sonnes atteintes d’hémophilie ont contracté le VIH ainsi
que 'hépatite par I'intermédiaire de leurs produits théra-
peutiques. Depuis que cette crise a éclaté, des efforts consi-
dérables ont été déployés dans le controle des réserves des
dons de sang a travers le dépistage des donneurs, I'analyse
des pools de plasma et la mise en ceuvre des étapes de
fabrication qui éliminent ou inactivent les virus, et ce, afin
de veiller a ce que les produits thérapeutiques soient stirs
et sans danger.

THE 9TH WFH GLOBAL FORUM

on Research and Treatment Products for
Bleeding Disorders

Montreal, Canada
October 22-23, 2015

For more information go to

Les activités de plaidoyer se poursuivent a Iéchelle
mondiale pour rendre justice a ceux qui ont perdu la vie
ou a ceux qui endurent encore de multiples souffrances
a cause de cette tragédie. Dans le monde, de nombreux
pays ont mené des enquétes, organisé des cérémonies,
adopté des lois et mis en place des organisations afin de
protéger les générations futures.

Tout récemment, en novembre dernier, ’Association
frangaise des hémophiles (AFH) a organisé une
cérémonie de commémoration marquant les trente ans
du début de la crise du sang contaminé en France. En
présence de la ministre frangaise de la Santé, Marisol
Touraine, ’AFH a réaffirmé sa détermination a ne plus
laisser une telle tragédie se reproduire.

La communauté mondiale des troubles de coagulation
veillera constamment & ce que ce chapitre de 'histoire ne
tombe pas dans loubli. Le fondateur de la FMH, Frank
Schnabel, a été I'une des victimes de cette tragédie. Sa
détermination constante lorsqu’il se penchait sur la
situation ne cesse d'étre une source d'inspiration : « Nous
finirons par lemporter. »

WFH WEBSITE NOW AVAILABLE

IN RUSSIAN, SIMPLIFIED CHINESE, AND ARABIC

@ wWrH

www.wfh .org/en/g lobalforum WORLD FEDERATION OF HEMOPHILIA

WFH BebcanT Tenepb AOCTYMEH Ha

R S EAR RS WRH W i 2 B FBAY
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www.wfh.org
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A el Al W

& WEH

ATION OF HEMOPHILIA
ONDIALE DE LHEMOPHILIE
ON MUNDIAL DE HEMOFILIA

Le monde de I'hémophilie / Avril 2015



Plaidoyer en Albanie : Amé
les soins étape par étape

Plaider en faveur du changement n’est pas chose facile. Toutes les organisations nationales membres (ONM)
de la Fédération mondiale de I'hémophile (FMH) se heurtent a une série d'obstacles lorsqu’il s'agit

d’améliorer la prise en charge des personnes atteintes de troubles de coagulation. Toutefois, en disposant
des outils adéquats et a force de persévérance, il est possible de changer la situation.

/Marianna Balahknina, COORDONNATRICE DU
PROGRAMME LE PLAIDOYER EN ACTION DE LA FMH

Dans le cadre de sa campagne visant a
améliorer la prise en charge en Albanie,
Association albanaise de 'hémophilie (AAH)
a d surmonter de nombreuses difficultés
mais a remporté de nombreuses victoires.
Pour montrer le chemin quelle a parcouru et
pour parfaire ses connaissances en matiére

de plaidoyer, TAAH a récemment participé

a latelier Plaidoyer en action qui sest tenu a
Prague en décembre 2014.

En raison de I'instabilité économique et
politique en Albanie ces derniéres années,

il nétait jamais simple, voire impossible, de
sensibiliser les gouvernements successifs aux

besoins d’'une petite communauté de personnes.

Toutefois, gréce a la stabilisation de la situation
politique et économique du pays et a sa récente
candidature a l'adhésion a 'Union européenne,
les efforts de plaidoyer touchent & présent les
décisionnaires, si bien que la situation des
hémophiles saméliore considérablement.

TAAH sest fixée certains objectifs ambitieux.
En effet, elle compte accroitre l'utilisation

des concentrés de facteurs de coagulation en
demandant au gouvernement daugmenter

son budget d’achat, établir un centre de
traitement de 'hémophilie, mettre en place une
infrastructure médicale durable afin datteindre
un niveau de soins de base dans tout le pays et
créer un registre national de patients unifié.

Afin d’atteindre ces objectifs, TAAH a tout
d’abord rencontré le ministre de la Santé actuel,
les représentants de I'Institut d’assurance mala-

die et le ministre de 'Education afin de les infor-
mer au sujet de la situation actuelle des patients
atteints de ’hémophilie et de leur faire savoir

ou les gouvernements pouvaient apporter leur
aide. Il sagissait 1a de Iétape la plus importante
que PAAH avait franchie étant donné que le cli-
mat politique constamment changeant du pays
se traduisait par un changement fréquent des
ministres du gouvernement.

« Par rapport aux années précédentes, la
situation a beaucoup évolué. Tout d’abord, la
population est davantage sensibilisée a notre
cause, le personnel médical est mieux formé
et plus nombreux et les patients sont moins
traités a base de plasma frais congelé et de
cryoprécipité mais davantage avec des facteurs
de coagulation, » déclare Megi Nezri, membre
active de 'TONM d’Albanie.

LAAH sest également retrouvée face a la
nécessité de fournir les bonnes informations
et compétences aux bonnes personnes afin de

lorer

les aider dans les bons domaines. Autrement
dit, il fallait mettre en place des ateliers de
formation et des séances d’information a
lintention des médecins, des infirmiers, des
techniciens en laboratoire et des thérapeutes
impliqués dans l'administration des soins des
personnes atteintes de troubles de coagulation.
En dépit de ce manque de connaissances dans
la communauté médicale, TAAH est parvenue a
attirer suffisamment de professionnels qualifiés
et a réussi a ouvrir un centre de traitement de
I’hémophilie dans la capitale de Tirana.

La réussite qua démontrée TAAH ces dernieres
années témoigne de ce qu'un groupe de per-
sonnes dévouées peut accomplir, grace a la
bonne formation en plaidoyer, pour se rappro-
cher de son objectif ultime, & savoir améliorer
laccés aux soins et au traitement adéquats.

Le programme Le Plaidoyer en action est
exclusivement financé par Baxter.
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/ Antonietta Colavita, GESTIONNAIRE DE LA
CAMPAGNE DE DON ANNUEL DE LA FMH

La communauté mondiale des troubles de
coagulation a manifesté un degré de soutien sans
précédent lors de cette initiative de financement
sur trois ans : au total, 991 donateurs issus de
96 pays ont fait des dons d’'un montant pouvant
aller de 1 & 150 000 dollars dans un élan de
solidarité important de la communauté. Afin

de saluer cette solidarité, le mécéne de la FMH
Jan Willem André de la Porte sest engagé a
verser 2 dollars pour chaque dollar donné au
profit de la campagne. Veuillez consulter le
bulletin de campagne ci-joint pour connaitre

la liste complete des militants et des bénévoles
importants de la campagne.

La campagne a été inaugurée a loccasion du
Congreés mondial 2012 qui sest tenu a Paris

afin de célébrer le 50° anniversaire de la FMH.
Lors de cet anniversaire spécial, la FMH a
réaffirmé son engagement de rendre les soins et
les services accessibles aux personnes atteintes
d’un trouble de coagulation qui vivent dans les
régions du monde les plus défavorisées. Dans ces
régions, les ressources médicales et économiques
nécessaires pour tirer pleinement profit des
programmes établis par la FMH font souvent
défaut. La campagne Combler Iécart a été
consacrée a récolter des fonds visant a financer
cette nouvelle phase des programmes. Grace

au soutien spécial recu par un certain nombre
dorganisations nationales membres (ONM) de
la FMH au cours de la campagne, la FMH est
parvenue a lancer I'initiative Pierre angulaire.

Ce projet a été mis sur pied afin de venir en aide
aux pays qui ne sont pas en mesure de participer
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convenablement aux Programmes-pays de la
FMH et éventuellement au programme Alliance
mondiale pour le progrés (AMP).

Ce soutien remarquable a Iégard de l'initiative
Pierre angulaire a été apporté par douze pays
dont les représentants étaient présents lors de
la toute premiére réunion de la FMH, il y a
tout juste cinquante ans. Considérées comme
les « membres fondateurs » de la FMH, les
ONM originaires dArgentine, dAustralie,

de Belgique, du Canada, du Danemark, de
France, d'Allemagne, du Japon, des Pays-Bas,
de Suéde, du Royaume-Uni et des Ftats-Unis
ont fait preuve d’'un leadership remarquable en
matiére de dons au cours de la campagne. La
National Hemophilia Foundation des Etats-
Unis a également pris la nouvelle initiative de
doubler toutes les contributions apportées par
ses sections durant toute la campagne. Ainsi,
les 120 000 millions de dollars US directement
récoltés des sections de la NHF sont venus
sajouter aux contributions de la NHE.

Toutefois, la générosité des ONM est allée
bien au-dela des contributions des membres
fondateurs ; au total, 31 ONM ont fait des
dons au profit de la campagne Combler
Técart, soit 7 ONM de plus quau cours de la
période 2009-2011. Selon Martha Monteros,
secrétaire de la Federacién de Hemofilia de la
Repuiblica Mexicana et coprésidente régionale
de la campagne Combler Iécart, « que ce soit
en suivant atelier mondial de formation pour
les ONM, en téléchargeant les nouvelles lignes
directrices de prise en charge, en visionnant des
webémissions de conférence ou en participant
aux programmes de Jumelage ou de TAMP,

nous avons tous tiré profit des programmes de
la FMH. Cest loccasion de nous assurer que
ces ressources continueront a étre accessibles
— aussi bien pour la Federacion de Hemofilia
de la Repuiblica Mexicana que pour toutes les
personnes dans le monde qui en ont besoin.
Beaucoup trop de patients sont toujours privés
d’un acces au diagnostic et aux soins les plus
rudimentaires. ».

Les coprésidents régionaux de la campagne ont
été indispensables a la réussite de la campagne ;
ils ont été une source d’inspiration pour les
donateurs et ont lancé des initiatives populaires
dans leurs régions respectives, que ce soit par des
courses cyclistes a des initiatives de type « faire
la quéte ». Tres respectés dans leurs régions pour
avoir notablement contribué a l'amélioration

des soins des personnes atteintes de troubles de
coagulation, chacun des coprésidents régionaux
a été déterminant au maintien de la perspective
mondiale de la Campagne Combler [écart.
Veuillez consulter le bulletin de campagne pour
voir une liste complete des bénévoles.

Grace a la campagne Combler lécart, la FMH a
les moyens de poursuivre son travail et de venir
en aide a un nombre plus important de patients
quauparavant. Il nest pas trop tard pour prendre
part a cet héritage. Vous pouvez apporter une
contribution pour aider la FMH a répondre a ses
besoins actuels et a permettre a des personnes du
monde d’accéder aux soins dont elles ont besoin
et quelles méritent. Parce que cette cause vous
tient a cceur, nous pouvons en faire beaucoup
plus ensemble. Nous vous remercions de tout le
soutien que vous nous avez apporté.



Histoire d'un garcon
en Ouganda

Originaire d'une région rurale d'Ouganda, Segawa Wasswa a su trés
tot qu'il était différent des autres enfants de sa communauté. Segawa
est né avec I'hémophilie A sévére mais ne I'a jamais su. En fait, son
frére et deux oncles étaient décédés de complications dues a
I’'hémophilie mais aucun d’entre eux n'avait entendu parler de cette

maladie ni recu de diagnostic.

/Maria Carolina Arango, AGENTE DU
PROGRAMME D’AIDE HUMANITAIRE DE LA FMH

La situation en Ouganda a toujours été
problématique pour les personnes atteintes de
troubles de coagulation mais en 2012, 'Ugandan
Haemophilia Foundation (UHF) a rejoint la
Fédération mondiale de ’hémophilie (FMH),

ce qui a marqué une étape importante dans
lamélioration des soins dans le pays.

Depuis lors, 'UHF a pris des mesures afin
daméliorer les soins dans le pays en assistant a
plusieurs ateliers de formation et en participant
au partenariat de jumelage fructueux avec le
Great Ormond Street Hospital de Londres, au
Royaume-Uni. Depuis 'adhésion a la FMH

en 2012, 'UHF sest engagée a améliorer le
diagnostic et les soins des personnes atteintes de
troubles de coagulation mais les défis a relever
restent nombreux pour cette nation africaine.

Ces défis sont parfaitement illustrés par le cas
de Segawa. Ce nest quen 2013 que Segawa,
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Fédération mondiale de I'hémophilie

Tél. : +1-514-875-7944

Email : vherrick@wfh.org
www.wfh.org/whd/fr

14¢ Congrés sur la santé musculo-
squelettique de la FMH

Du 7 au 10 mai 2015

Belfast, Irlande du Nord

Fédération mondiale de I'hémophilie
www.wfh.org/fr/msk

Journée mondiale du donneur de sang
14 juin 2015

Organisation mondiale de la Santé
www.who.int/campaigns/
world-blood-donor-day/2015/event/fr/

alors agé de 12 ans, a été transporté a l'unité

de soins de rééducation pour enfants atteints

de déficiences osseuses apres avoir souffert
d’'une hémorragie douloureuse au niveau du
genou. Les médecins du centre pensant a

tort qu’il souffrait d'une maladie osseuse ont
procédé a une chirurgie orthopédique du genou
sans lui administrer de concentrés de facteur

de coagulation. Heureusement, il a survécu a la
chirurgie mais son état sest dégradé.

Craignant le pire, le centre de rééducation

a transféré Segawa a 'hopital de Mulago a
Kampala ot il a subi des tests qui ont finalement
révélé le bon diagnostic : il était atteint
d'’hémophilie A sévere.

Létat de Segawa a été signalé a 'UHE, qui a pu
grace au Programme d’aide humanitaire de la
FMH lui administrer les concentrés de facteurs
dont il avait besoin pour survivre. Toutefois, un
probléme subsistait pour lui et sa famille : ils
devaient se procurer suffisamment d’argent pour

Forum 2015 sur les protéines
plasmatiques « PPTA Plasma Protein
Forum »

Les 16 et 17 juin

The Plasma Protein Therapeutics
Association

Washington, D.C., Etats-Unis
www.pptaglobal.org/meetings-events/
plasma-protein-forum/overview

Congrés mondial de I'International
Society on Thrombosis and Haemostasis
(ISTH)

Du 20 au 25 juin 2015

Toronto, Canada

International Society on Thrombosis and
Haemostasis

www.isth.org

Segawa Wasswa

payer les trajets de son village rural vers la ville
ou le traitement était disponible.

La situation sur place pour les gens atteints de
trouble de coagulation en Ouganda est loin d&tre
parfaite, mais elle saméliore légeérement de jour
en jour. Grace a l'aide apportée par la FMH,
I'UHF assure la bonne formation aux personnes
sur le terrain et le Programme d’aide humanitaire
veille a ce que dans les cas comme Segawa, le
traitement soit accessible aux communautés qui
n'en disposaient pas auparavant.

Le Programme d’aide humanitaire de la FMH
distribue les dons des produits thérapeutiques
vitaux aux personnes atteintes de troubles de
coagulation qui en ont besoin dans le monde.
Ce programme est 'un des nombreux moyens
dans lequel lorganisation soutient sa vision du
traitement pour tous.

67¢ réunion annuelle de la National
Hemophilia Foundation (NHF)

Du 13 au 15 aolt 2015

Dallas, Texas, Etats-Unis

National Hemophilia Foundation
www.hemophilia.org/Events-Meetings/
Annual-Meeting

9°Forum mondial de la FMH sur la
recherche et les produits de traitement
des troubles de coagulation

Du 22 au 23 octobre 2015

Montréal, Canada

Fédération mondiale de I'hémophilie
www.wih.org/fr/page.aspx?pid=1186

Conférence annuelle 2015 du Consortium
européen de I'hémophilie (CEH)

Les 2 et 3 octobre 2015

Belgrade, Serbie

Consortium européen de I'hémophilie
www.ehc.eu/events/
ehc-annual-conference-2015
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Jumelage des centres de Khartoum
et de Basingstoke : un partenariat
en vue d’'un avenir meilleur

/ Christine Herr, COORDINATRICE DE
PROGRAMMES DE LA FMH PAR INTERIM,
PROGRAMME DE JUMELAGE ET ATELIER
MONDIAL DE FORMATION POUR LES ONM

Afin de comprendre le partenariat de jumelage
des centres de traitement de ’hémophilie de la
Fédération mondiale de 'hémophilie (FMH)
entre Khartoum (Soudan) et Basingstoke
(Royaume-Uni) dans le cadre du Programme
de jumelage de la FMH, il est important

de prendre en considération le contexte.

Le Soudan est depuis des années en proie

aux conflits et aux troubles : accession a
I'indépendance, premiére guerre civile de 1955
a 1976, deuxieme guerre civile de 1983 a 2005
et crise dans la région occidentale du Darfour.
On estime que 1,5 million de personnes ont
perdu la vie dans les combats qui ont fait rage
durant les deux guerres civiles.

Lorsque le partenariat de jumelage entre
Khartoum et Basingstoke a débuté en 2011, la
nation était divisée en deux ; le Soudan du Sud
était devenu un pays indépendant. Tous les
secteurs du pays ont gardé les stigmates des
guerres et des conflits. Les tensions politiques,
les sanctions et les récessions économiques
ont également laissé des empreintes durables
sur le pays. Indépendamment de la situation
politique et économique, aucun des systémes
sanitaires ne fonctionne efficacement.

Ceest dans ce climat que ce Programme de
jumelage a vu le jour. Au départ, les objectifs
consistaient a améliorer les normes des soins
thérapeutiques au Soudan, étendre les services
aux zones situées a lextérieur de Khartoum

et augmenter le nombre de patients dépistés.
Apres quatre ans de collaboration, les centres
de traitement de Khartoum et de Basingstoke
ont réalisé d'immenses progres. Lefficacité

du lobbying et du plaidoyer a été une priorité
absolue. La collaboration entre le ministere
de la Santé soudanais et le ministere de la
Protection sociale a permis aux partenaires de
promouvoir les besoins des patients atteints
de troubles de coagulation, en plus de plaider
en faveur d’'un financement accru pour les
soins hémophiliques et d'un meilleur acceés au
traitement. Lautre priorité a été de renforcer
la capacité en organisant des ateliers de
formation en physiothérapie et en améliorant
le diagnostic en laboratoire.

Les deux centres de traitement ont gardé une
forte impression des aspects du Partenariat de
jumelage. Ils ont reconnu leurs forces mutuelles
et ont découvert comment tirer profit des
legons apprises, que ce soit en ce qui a trait

a la collaboration avec des organisations de
patients, a lexploitation efficace des ressources
et aux moyens innovants dopérer les patients
atteints de pseudotumeurs complexes.

Selon le Sondage mondial annuel de la

FMH réalisé en 2013, le Soudan comptait
780 personnes hémophiles dépistées,

199 personnes atteintes de la maladie de

von Willebrand et 216 atteintes d’autres
troubles de coagulation. Avec une population
de pres de 38 millions de personnes, le
travail se poursuit au Soudan pour dépister
davantage de personnes atteintes de troubles
de coagulation. Doté des connaissances et
des compétences acquises dans le cadre du
Programme de jumelage de la FMH, 'hépital
universitaire de Khartoum est déterminé a
améliorer la prise en charge au sein de sa
communauté.

Le programme de jumelage est soutenu par le
financement exclusif de Pfizer.

Célébration du soixante-dixieme anniversaire
de la Fondation argentine de I'hémophilie

Le 26 octobre 2014, la Fondation argentine de I'hémophilie (FAH) a fété
ses soixante-dix années consacrées a |'amélioration de la vie des personnes
atteintes d’hémophilie et d'autres troubles de coagulation connexes.

Le président de la Fédération mondiale de I'hémophilie, Alain Weill, et la vice-
présidente médicale, Marijke van den Berg, ont assisté a une série de réunions
et d'événements et ont contribué a célébrer cet anniversaire marquant a Buenos

Aires en novembre 2014.

M. Weill a félicité la fondation pour son acharnement, son dévouement et son
engagement a améliorer |a prise en charge de la communauté de I'hémophilie
et des autres troubles de coagulation non seulement en Argentine mais aussi

dans le monde entier.
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Changement en afrique
Suite de la page 7

«Merci a vous ainsi qu'a la FMH pour
I'aide que vous m'avez apportée avec
le facteur VIII. C'est comme si mon
réve s'était exaucé apres toutes ses

années de lutte. Aujourd’hui, nous
sommes méme en mesure

d'administrer le facteur VIl dans le
cadre de la prophylaxie aux patients
qui sont atteints de I'hémophilie
modérée et sévere ou qui ont des
complications,

se réjouit le Dr Pauline Musukwa
Sambo, consultante aupres du
service d’hémato-oncologie pédia-
trique du Département de pédiatrie
de I'Hopital universitaire de Lusaka
en Zambie).

personnes dans le besoin. Avant de rejoindre la
FMH en 2008, le Cameroun ne disposait que d’'un
niveau de soins rudimentaires pour traiter les
personnes atteintes de troubles de coagulation.
Les professionnels médicaux navaient qu'une
connaissance limitée de 'hémophilie et de la
maniére de la traiter. En matiére de prise en
charge des personnes atteintes d’'un trouble de
coagulation, le pays partait de zéro.

La premiere étape a été de trouver le bon
technicien de laboratoire et le bon hématologue.
Au Cameroun, comme un bon groupe de
personnes souhaitaient travailler avec nous,
nous leur avons fait suivre la bonne formation.
En quelques années, au Cameroun, on est passé
des soins et des techniques de diagnostic trés
rudimentaires au dépistage des patients et a leur
prise en charge adéquate.

ESPACE POUR GRANDIR

LAfrique subsaharienne sest heurtée a un

grand nombre dobstacles en développant les

soins hémophiliques au sein de ses propres
communautés mais en apportant de l'aide et de
lexpertise a ces pays, ils sont en passe de tirer
profit de ces propres réussites et daméliorer l'acces
aux soins et au traitement.



Site Web de ,
la FMH a présent

disponible en russe

et en arabe

/Jay Poulton, REDACTEUR/COORDONNATEUR DES SERVICES DE
REDACTION DE LA FMH

Le site Web de la Fédération mondiale de 'hémophilie (FMH)

est a présent disponible en chinois simplifié, en russe et en arabe afin de
toucher les nouvelles communautés linguistiques, au-dela des versions
existantes, a savoir en langue anglaise, frangaise et espagnole. Cette
expansion de sa présence sur le Web fait partie de la FMH objectif
stratégique de l'utilisation de nouvelles technologies pour rejoindre sa
communauté .

Ces sites localisés n'ont pas pour objectif d'étre le reflet fidele de tout
le site Web en anglais, en frangais et en espagnol mais de transmettre
toutes les informations essentielles en chinois simplifié, en arabe, et
en russe aux personnes consultant le site Web de la FMH qui peuvent
ne pas comprendre son contenu. On estime que le Chine compte plus
de 11 200 personnes atteintes d’un trouble de coagulation, que les pays

russophones en dénombrent 14 000 et les pays arabophones 17 000.
Ces sites localisés sont donc essentiels pour faire en sorte que des
informations 4 jour soient communiquées a autant de personnes que

possible.

« En matiere de santé et de bien-étre d’'une personne, il est essentiel
quelle dispose des bonnes informations. Parfois, les informations
peuvent se perdre dans la traduction, cest pourquoi en tant
quorganisation, nous développons nos ressources Web pour toucher
ces régions », assure Elizabeth Myles, PDG par intérim.

Pour avoir acces aux sites localisés, veuillez consulter 'adresse
www.wth.org pour obtenir de plus amples renseignements.
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La vi%*idlent édicale Marijke van
deniBerg'accompagnée d'un patient au

cours de son séjour en Egypte en 2014

|'Egypte entre dans la

S
o,
Le président de la FMH Alain Weill (a gauche):avec le
ministre égyptien de la Santé

| —

deuxiéme

décennie du programme AMP

En octobre 2014, le ministre de la Santé égyptien et la Fédération mondiale de I'hémophilie (FMH) ont signé
un accord relatif a la deuxieme décennie du programme Alliance mondiale pour le progrés (AMP) de la FMH.
Cet événement important a eu lieu & I'occasion d’une visite en Egypte d’Alain Weill, le président de la FMH et
de Marijke van den Berg, la vice-présidente médicale de la FMH.

/ Assad Haffar, DIRECTEUR ADJOINT DES
PROGRAMMES ET GESTIONNAIRE REGIONAL DE LA
FMH

Laccord de PAMP s’inscrit dans la continuité
du travail entrepris en 2003, date a laquelle
I'Egypte a participé a la premiére décennie du
programme AMP et est devenue le premier
pays AMP de la région du Moyen-Orient.

Au cours de cette période, la communauté
égyptienne des troubles de coagulation a
constaté une évolution positive dans les soins
hémophiliques du pays.

La mise en place d'un comité national de
I'hémophilie composé de membres de diffé-
rentes disciplines médicales ainsi que la création
d’un laboratoire de coagulation complet au
Laboratoire central de la santé du ministere de

la Santé comptent parmi les événements les plus
importants qui ont été réalisés. Par ailleurs, grace
au programme, les intervenants ont géré lorga-
nisation de huit colloques multidisciplinaires sur
I'hémophilie et les autres troubles de coagulation
au Caire et dans dautres grandes villes, lorga-
nisation de plus de huit ateliers de formation
multidisciplinaire destinés aux infirmiers, aux
physiothérapeutes, aux techniciens de labora-
toire et aux travailleurs sociaux, la formation de
dix professionnels de la santé égyptiens grace au
Programme des centres internationaux de forma-
tion en hémophilie (CIFH) de la FMH ainsi que
le don de deux millions d’unités de facteurs VIII
et de facteurs IV, permettant ainsi de traiter les
patients et deffectuer de nombreuses interven-
tions chirurgicales.

Au terme de la premiére décennie du
programme AMP, 'Egypte a servi de modele
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dans la région du Moyen-Orient, permettant
ainsi dorienter les projets AMP des autres pays
comme la Jordanie, le Liban, la Tunisie et la
Syrie.

En dépit de toutes ces réalisations positives, les
professionnels de la santé égyptiens ont estimé
qu’il fallait encore améliorer Iétat de la prise en
charge des troubles de coagulation dans leur pays,
notamment dans les centres de traitement de
I'hémophilie (CTH) qui se situent hors du Caire.

PASSONS A LA PHASE DEUX

« Depuis la mise en place du projet Alliance
mondiale pour le progrés en Egypte, nous avons
constaté de nettes améliorations dans les soins ;
le systéme national des soins de santé tient a
présent compte des troubles de la coagulation
héréditaires. En revanche, la deuxiéme décennie
du programme AMP se concentrera sur
I’harmonisation des soins complets dans tout

le pays, ce qui se traduira par I'amélioration

du diagnostic, du registre et de la prise en
charge. Grace au projet égyptien AMP, nous
veillerons a ce que toutes les régions du pays
aient accés aux soins, » explique le Dr Magdy
El-Ekiaby, directeur de la Société égyptienne de
I’hémophilie et membre du comité de la FMH.

Le projet AMP actuel réunit de nombreux
intervenants afin de consolider les réalisations
précédentes et maximiser ces résultats. La
Société égyptienne de 'hémophilie, le ministére
de la Santé, la Commission générale de
lassurance maladie, les services nationaux de
transfusion sanguine ainsi que les professionnels
de la santé de toutes les disciplines

commenceront a travailler ensemble afin de
répondre aux besoins les plus urgents.

La communauté égyptienne des troubles de
coagulation espere que la prise en charge de
I'hémophilie sera harmonisée dans tous les
CTH du pays, que les CTH qui se trouvent
hors du Caire recevront une formation sur le
diagnostic en laboratoire et que le Programme
international dévaluation externe de la qualité
(IEQAS) sera mis en place dans le pays.

En outre, les professionnels de la santé
travaillant dans les centres de traitement de
I’hémophilie qui se trouvent hors du Caire
recevront une formation sur la mise en ceuvre
des directives en matiére de prise en charge

de la FMH. A cette occasion, les questions
relatives aux femmes atteintes de troubles de
coagulation ainsi quau soutien des activités de
sensibilisation a la maladie de von Willebrand
seront traitées en se concentrant sur les
chirurgies réparatrices. Le Programme d’aide
humanitaire de la FMH contribuera également
a soutenir le traitement et la prise en charge en
Egypte grace au don de deux millions d’UI de
concentrés de facteurs de coagulation chaque
année pendant toute la durée du projet AMP.

Ces nouvelles réalisations ouvriront la voie

a lamélioration des soins des troubles de
coagulation en Egypte, ce qui aura un impact
positif sur la vie de toutes les personnes atteintes
de troubles de coagulation en Egypte.

La FMH tient a remercier Baxter, Bayer, Biogen
Idec Hemophilia, Biotest, CSL Behring, Grifols,
Kedrion, Novo Nordisk, Pfizer et SOBI pour leur
soutien au programme AMP.
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LE MONDE DE L'HEMOPHILIE
VEUT DE VOS NOUVELLES!

Les activités des personnes atteintes d’hémophilie et d'autres
troubles de coagulation rares, et les organisations qui les
aident, importent a tous ceux et celles qui forment la
communauté des troubles de coagulation. Nous sollicitons
articles, lettres et suggestions. Veuillez les envoyer a :

La rédaction, Le monde de I’'hémophilie

1425 René Lévesque Boulevard West, bureau 1010
Montréal, Québec,
H3G 177, Canada

Courriel : jpoulton@wfh.org
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