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La Fédération mondiale de ’hémophilie (FMH)

a atteint son objectif de dépister 50 000 nouveaux
patients hémophiles dans le monde. Un grand
nombre de ces patients nouvellement diagnosti-
qués ont été dépistés grace a I’Alliance mondiale
pour le progres (AMP), un programme de déve-
loppement des soins de santé étalé sur 10 ans
lancé lors de la Journée mondiale de ’hémophi-
lie du 17 avril 2003. L’AMP vise & combler I'écart
entre le nombre de personnes qui naissent hémo-
philes et le nombre de celles qui survivent jusqu’a
'age adulte, 'écart entre le nombre estimé et le
nombre réel de personnes atteintes d’hémophilie,
et I'écart entre la quantité de produit de traitement
nécessaire et la quantité disponible.

Les patients qui ne sont pas diagnostiqués ont
moins de chance de recevoir des soins; dans les
pays pauvres, ils sont encore moins susceptibles de
survivre jusqu’a I’age adulte. Le Dr Arafat Awajan,
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I'némophilie de la

le parcours qui I'a mené République du Mexique
décroche le premier prix d’'Ul de concentrés de
du Plaidoyer en action.

‘ L

président de la Société de la thalassémie et de I'hé-
mophilie de la Jordanie, a directement observé
l'impact de TAMP sur les personnes atteintes de
troubles de coagulation dans son pays. « Pour eux,
PAMP a été une initiative critique, trés positive, qui
a changé leur vie et nourri leur espoir de connaitre
des conditions de vie meilleures », a déclaré le

Dr Arafat. « IIs peuvent maintenant recevoir les
traitements dont ils ont besoin quand ils en ont
besoin. Ils comprennent mieux leur maladie, et ils
font confiance au soutien qu’ils regoivent du gou-
vernement et des professionnels de la santé. »

Dans 'ensemble, TAMP a provoqué des change-
ments concrets dans tous les pays ot des projets
ont été mis en ceuvre. A I'échelle mondiale, elle a
conduit a des améliorations importantes et mesu-
rables au plan de la gestion de ’hémophilie et
d’autres troubles de coagulation.

REMISE DU PREMIER PROGRAMME CONGRES SUR LA

PRIX DU PLAIDOYER D’AIDE SANTE MUSCULO-
HUMANITAIRE DE SQUELETTIQUE

La Fédération de LA FMH Echéance de

Pfizer fait don a la FMH
de plus de 35 millions

facteur.

au Pérou. Droite : Une famille suit un atelier de I'AMP sur les soins hémophiliques

présentation des
résumés : le vendredi
3 février 2013.

'”‘.:;n . >

Les 20 pays cibles sélectionnés pour la pre-
miére décennie de FAMP étaient PAfrique du Sud,
'Algérie, TArménie, I'Azerbaidjan, le Belarus, la
Chine, 'Equateur, I'Egypte, la Géorgie, la Jordanie,
le Liban, le Maroc, le Mexique, la Moldavie, le
Pérou, les Philippines, la Syrie, la Thailande, la
Tunisie et la Russie.

LAMP visait avant tout a augmenter de 50 000
le nombre de patients diagnostiqués comme
étant atteints d’hémophilie a léchelle mondiale.
Entre 2003 et 2010, le nombre de patients confir-
més comme hémophiles a Iéchelle du globe est
passé de 105 971 a 162 751. Des pays comme
'Azerbaidjan, la Chine, Equateur, I'Egypte, la
Jordanie, le Mexique, les Philippines, la Russie, la
Syrie et la Tunisie ont dépassé leur objectif AMP
quant au dépistage de patients hémophiles aupara-
vant non diagnostiqués.

L'AMP a provoqué une nette amélioration
des systémes de prestation des soins dans de
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nombreux pays et une hausse du soutien accordé
a 'hémophilie par les pouvoirs publics en tirant
parti des conditions existantes, comme lorganisa-
tion de patients en place, des fournisseurs de soins
de santé clés et dévoués, et lengagement potentiel
du gouvernement a améliorer les soins. Le soin des
troubles de coagulation a été amélioré en créant
des centres complets de traitement de '’hémophi-
lie, en établissant ou en complétant les registres
nationaux de patients, et en élaborant des proto-
coles de traitement nationaux.

LAMP a aussi beaucoup contribué a enrichir
les connaissances et lexpertise des membres des
équipes multidisciplinaires qui prennent en charge
les troubles de coagulation. Le diagnostic a été
amélioré en développant les capacités de diagnos-
tic grace a des formations nationales en laboratoire
dans tous les pays de TAMP et en intégrant tous les
laboratoires nationaux des pays de TAMP au pro-
gramme dévaluation externe internationale de la
qualité (IEQAS) de la FMH.

Les gains importants réalisés au plan de I'acces
aux produits de traitement et de la disponibilité
de ces produits comptent parmi les plus impres-
sionnantes réussites de FAMP. Depuis 2003, les
pays de TAMP ont signalé a la FMH une augmen-
tation cumulative totale de 2,673 milliards d’uni-
tés internationales (UI) des achats de facteur de
coagulation. Cette avancée énorme est le fruit des
efforts soutenus de plaidoyer déployés par des
organisations nationales membres, en collabo-
ration avec la profession médicale, les gouverne-
ments et la FMH. Quand la Russie sest jointe a
PAMP en 2004, le gouvernement achetait seule-
ment 1,4 million d’UI de facteur de coagulation.
Au fil des années, la Société de 'hémophilie de la
Russie a exercé des pressions et réussi a obtenir du
gouvernement qu’il achéte plus de concentrés de
facteur, soit 588 millions d’UI en 2009.

A force defforts soutenus au fil des années,
PAMP a également réussi a cimenter les organisa-
tions de patients et les a aidées a gagner en force et
en créativité. Cela sest fait, en autres, par le biais
dencadrement et de formations visant a enrichir
leurs compétences, en les appuyant dans leurs
efforts de rayonnement et pour fonder des sections

régionales, et en leur fournissant du matériel d’in-
formation et des outils de plaidoyer. Ces initiatives
ont eu des retombées positives non seulement
dans les pays de TAMP, mais aussi pour lensemble
de la communauté des troubles de coagulation.
SiTAMP a fait ses preuves et cumulé des suc-
ces impressionnants depuis sa création, il reste
encore beaucoup a faire. Le gouffre persiste au
plan des soins offerts respectivement dans les pays
développés et dans les pays en développement.
Tandis que dans les pays prospéres, la majorité
des personnes atteintes d’hémophilie et dautres
troubles de coagulation sont diagnostiquées et
soignées, ce nest pas le cas dans les pays en déve-
loppement, ot la majorité des gens ne sont pas
diagnostiqués et ol les soins sont limités, voire
absents. Selon Alain Weill, président de la FMH,
«le défi consiste a trouver des moyens de combler
lécart en diagnostiquant les nouveaux patients
et en élargissant lacces aux soins, de maniére
durable et a Iéchelle nationale, dans les pays en
développement ».

A Toccasion de son 50¢ anniversaire en 2013, la
FMH entame une deuxiéme décennie de 'TAMP
pour continuer a travailler activement pour com-
bler Iécart thérapeutique pour les personnes
ayant des troubles de coagulation dans 20 nou-
veaux pays cibles. L’accent sera sur 'amélioration
du diagnostic de tous les troubles de la coagula-
tion, 'amélioration du traitement dans les régions
les plus pauvres de la planéte, ainsi que la mise

a profit des acquis de la premiére décennie du
programme. Les objectifs fondamentaux seront
d’augmenter de 50 000, a I'échelle de globe, le
nombre de personnes confirmées comme étant
atteintes d’'un trouble de coagulation et de faire en
sorte que la moitié de ces personnes nouvellement
diagnostiquées se trouvent dans les pays les plus
pauvres du monde.

Pour atteindre cet objectif, la FMH ciblera de
nouveaux pays afin qu’ils lancent des programmes
nationaux de soins semblables & ceux mis en place
pendant la premiére décennie de TAMP. De plus,
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Steve Kitchen anime une formation sur le diagnostic
en laboratoire a la faculté de médecine de Damas,
en Syrie.

elle incitera a lFamélioration continue des pro-
grammes établis dans les pays qui ont participé

au volet initial de TAMP et elle prétera un soutien
a des pays cibles en situation de développement
intermédiaire qui ont besoin d’aide pour réaliser le
prochain niveau de soins.

Ce faisant, la FMH sera en mesure de focali-
ser les efforts quelle déploie pour améliorer le dia-
gnostic et l'accés au traitement pour les groupes
sous-représentés, y compris les personnes présen-
tant des inhibiteurs et celles atteintes de la maladie
de von Willebrand, de déficiences de facteur rares
et de troubles plaquettaires héréditaires, et notam-
ment les femmes atteintes de ces troubles et les
porteuses.

Dans cette deuxiéme décennie, TAMP se
fondera sur une version enrichie et adaptée du
modele de développement complet quelle a mis
au point pendant la premiére décennie du pro-
gramme et quelle a utilisé pour établir tous ses
programmes nationaux de soins. Enfin, comme
pendant la premiére décennie, 'AMP compren-
dra la création doutils pédagogiques et de guides
de formation - des ressources qui profitent a tous
les pays.

« Nous avons tous lieu détre trés fiers des
réalisations de TAMP », ajoute Alain Weill, pré-
sident de la FMH. « CAMP a joué un réle essen-
tiel dans la gestion de 'hémophilie et des autres
troubles de coagulation dans de nombreuses
régions du monde, et nous sommes maintenant
bien positionnés pour relever les nombreux défis
a venir. Méme s'il reste de grands besoins a satis-
faire, les écarts se referment. En continuant a
travailler ensemble en tant que grande famille
mondiale unie, nous approcherons pas a pas de
notre objectif du traitement pour tous ».

La FMH remercie Baxter, commanditaire fondateur
de TAMP; la Fondation familiale André de la Porte,
Bayer, et CSL Behring, ses commanditaires réguliers;
Biogen Idec Hemophilia, Biotest, Grifols, et Pfizer,
commanditaires complémentaires; la Société de
Phémophilie de I'Irlande, commanditaire financier;
et 'Organisation mondiale de la Santé (OMS), par-
tenaire collaborateur.



ALAIN WEILL,
PRESIDENT DE LA FMH

Alain Weill, président de la Fédération mondiale de I'hémophilie

(FMH), s'est rapidement plongé dans son nouveau réle. Avec

beaucoup de terrain a couvrir en peu de temps, il a saisi toutes les

occasions possibles de se familiariser avec le travail de grande portée

qu’accomplit la FMH.

Le monde de P’hémophilie (MH) :
Comment s’est faite votre prise de contact
avec la communauté des troubles de
coagulation?

Alain Weill (AW) : Dans ma vie professionnelle,
j’ai eu I'occasion de travailler avec des gens mer-
veilleux et de voyager beaucoup. Toutefois, a un
niveau personnel, je voulais faire ma part pour

la communauté des troubles de coagulation, en
reconnaissance de tout le soutien que mon fils,
qui est atteint d’hémophilie A sévére, a recu pen-
dant son traitement. Lorsque j’ai pris ma retraite,
j’étais d’avis qu’il était important que je me porte
bénévole au sein de la section locale de mon asso-
ciation de 'hémophilie a Paris, en France. De

14, je me suis joint a I’Association francaise des
hémophiles (AFH), qui est I'organisation natio-
nale membre de la FMH en France, et cela m’a
amené a travailler avec le Consortium européen de
I'’hémophilie (CEH).

MH : Parlez-nous de vos expériences au
sein de la communauté européenne des
troubles de coagulation?

AW : Tai été élu au conseil d’administration de
I’AFH en 2006 et, en 2008, je suis devenu membre
du Comité directeur du CEH. Mon travail auprés
de I'Organisation européenne pour les maladies
rares (EURORDIS) m’a donné 'occasion de com-
prendre tout ce qui doit étre fait pour soigner les
personnes atteintes de maladies rares. Les per-
sonnes qui travaillent en soins hémophiliques
peuvent fournir beaucoup de conseils concernant
les maladies rares, d’autant qu'une majorité des
personnes atteintes de ces maladies sont méme
privées de traitement. Cependant, nous sommes
tous confrontés a la nouvelle réalité des évalua-
tions des technologies de la santé, et ces évalua-
tions auront une incidence sur la répartition des
budgets et le financement des traitements.

MH : Comment voyez-vous la FMH avec
vous a la téte de lorganisation?

AW : Je vois la FMH continuer a faire avancer le
traitement pour tous. C’est exactement I'objectif

que j’aimerais que la FMH atteigne. C’est la conti-
nuité, la souplesse et I'innovation qui nous per-
mettront de réaliser cette vision.

MH : Quelles sont vos grandes priorités,
au cours des quatre prochaines années, en
vue d’améliorer les soins partout dans le
monde?

AW : Mon but consiste a motiver les leaders de
I'ensemble de la communauté des troubles de
coagulation. Il est aussi trés important pour nous
de mobiliser des gens, des les soutenir, et de per-
mettre a la reléve de faire preuve d’innovation
dans cet environnement changeant. Mon autre
priorité est d’entretenir I'expertise qui existe au
sein de la FMH, de faire partie de 'équipe plus
vaste. Je compte aider & orienter les objectifs stra-
tégiques et je suis trés reconnaissant de tout ce
qui a été fait pour élaborer le plan stratégique de
la FMH.

MH : Selon vous, de quoi la FMH a-t-elle
besoin pour relever les défis auxquels la
communauté mondiale des troubles de
coagulation est confrontée?

AW : 1l ne faut pas oublier que 75 % des personnes
atteintes de troubles de coagulation dans le monde
sont privées de traitement adéquat. Le role de la

FMH consiste a travailler sans relache et systé-
matiquement afin d’améliorer cette situation. Par
conséquent, nous devons encourager la mise au
point de nouveaux produits et de nouvelles tech-
nologies et veiller a ce que la sécurité et I'effica-
cité soient toujours prises en compte. En outre, le
contexte économique se resserre de plus en plus.
La récession ne peut se solder par un recul au plan
des soins de santé; il est impératif de trouver des
moyens de contrer ces tendances. Cependant,
nous ne devons jamais oublier que notre but
ultime est d’agir pour réduire les écarts en matiere
de diagnostic et de traitement qui existent pour

75 % des personnes atteintes de troubles de coagu-
lation héréditaires a I'échelle mondiale.

MH : Quel aspect de votre rdle en tant que
président de la FMH vous excite le plus?

AW : Cest un honneur pour moi de faire partie

de cette équipe exceptionnelle. Je compte travail-
ler pour aider a améliorer les soins et le traitement
offerts aux personnes atteintes de troubles de
coagulation héréditaires. Pendant les quatre pro-
chaines années, mon objectif constant et persistant
sera de faire avancer le traitement pour tous. l

Alain (deuxiéme a droite) participe a un jeu de roles lors d'une formation sur le plaidoyer a Dubai.
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LE DR ALOK SRIVASTAVA :
NOUVEAU VICE-PRESIDENT
MEDICAL DE LA FMH

Le nouveau vice-président médical de la Fédération mondiale de

I'hémophilie (FMH), le Dr Alok Srivastava, parle de ses nouvelles

fonctions et de ses travaux touchant les troubles de coagulation

héréditaires.

Le monde de 'hémophilie (MH) : Quest-ce
qui vous a incité a devenir actif au sein

de la communauté des troubles de
coagulation?

Alok Srivastava (AS) : Le fait de soigner des per-
sonnes atteintes de troubles de coagulation, C’est
I'ordre normal des choses quand on travaille au
College médical chrétien de Vellore, en Inde. Ce
centre est le seul dans le sud du pays a fournir
des services — autant de diagnostic que des soins
cliniques - aux personnes ayant des troubles de
coagulation et ce, depuis les années 1950. Par ail-
leurs, apres que la Fédération de ’hémophilie de
I'Inde, qui est I'organisation nationale de patients
de I'Inde, soit entrée en contact avec notre centre
en 1988 pour nous demander de 'appuyer dans
son travail, des personnes atteintes d’hémophi-
lie de tous les coins du pays ont commencé a se
présenter a Vellore en nombre croissant, avec des
problémes médicaux complexes. Pour répondre

a la demande croissante d’interventions chirurgi-
cales, nous avons abordé la FMH pour demander
de I'aide humanitaire. En réponse, la FMH nous
a fait don de concentrés de facteurs de coagula-
tion (CFC) a utiliser pour les chirurgies et d’autres
services médicaux rendus aux hémophiles de
I'Inde, notamment parce qu’a 'époque, en Inde,
aucun autre centre n’effectuait ce type d’interven-
tions. La FMH a aussi suggéré que jaille en Israél
pour voir comment ils y utilisaient des doses plus
faibles pendant la perfusion continue de CFC. En
fait, nous avons constaté qu’a Vellore, nous utili-
sions des doses encore plus faibles. C’est ainsi qu’a
débuté mon association avec la communauté des
troubles de coagulation - en réponse a un besoin
énorme dans mon pays et dans la région. C'était
aussi un défi personnel, de contribuer au travail
déja amorcé et de créer un centre de calibre mon-
dial, dans un pays en développement, pour le soin
des personnes atteintes d’hémophilie.

MH : Comment s’est faite votre association
avec la FMH?

AS : Ma collaboration avec la FMH est venue de
différentes maniéres. J’ai d’abord fait la connais-

sance de Brian O’Mahony, ancien président de la
FMH, lorsqu’il s’est rendu en Inde en 1995. Nous
avons longuement discuté des défis que pose le
travail dans les pays en développement et de la
fagon de les relever. Plus tard, lorsque Dre Carol
Kasper (E.-U.), I’ancienne vice-présidente
meédicale de la FMH, a visité 'Inde en 1998, elle

a été tellement impressionnée par ce qu’elle a

vu a Vellore qu’elle a décidé de former un par-
tenariat avec nous dans le cadre du programme
de jumelage de la FMH. Par la suite, nous avons
été choisis comme récipiendaire du premier prix
Inga Marie Nillsson. Aprés cela, la Dre Christine
Lee (Royaume-Uni), en tant que présidente du
Comité des centres internationaux de forma-

tion en hémophilie (CIFH) de la FMH, nous a
demandé a plusieurs reprises de devenir un CIFH
de la FMH. Nous avons attendu parce que nous
étions en train de former un grand nombre de
personnes en Inde, dans le cadre d’un projet de
I’Agence danoise de développement international
(DANIDA). Nous avons finalement accepté de
devenir CIFH en 2000, et j’en ai été le co-directeur
avec le Dr Mammen Chandy. En 2002, lors du 25¢
Congreés international de la FMH a Séville, Brian
O’Mahony, le président de la FMH a I'époque, m’a
demandé de présider le Comité des CIFH, fonc-
tion qui m’a fait membre d’office du Comité de
direction de la FMH.

MH : Quelles sont vos grandes priorités, au
cours des deux prochaines années, en tant
que vice-président médical de la FMH?

AS : Je considere que plusieurs priorités sont
associées a mon role. Deux grands obstacles
s’'opposent a la réalisation du traitement pour
tous, 'objectif de la FMH : 'expertise en matiere
de soins hémophiliques et les moyens finan-
ciers requis pour offrir ces soins. Le premier de
ces deux défis reléve directement du principal
domaine d’activité du vice-président médical

de la FMH. Nous devons travailler a diffuser les
connaissances existantes en multipliant les occa-
sions de formation offertes en vertu des nombreux
programmes et filiéres de la FMH, en plus d’enri-
chir le fonds de connaissances en participant a la
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recherche et en 'appuyant. La publication d’une
mise a jour des lignes directrices de la FMH pour
la prise en charge de 'hémophilie a permis de
dégager des domaines ot les preuves sont insuf-
fisantes. Souvent, la connaissance compense le
manque de ressources parce que les gens sont
contraints d’innover. Notre propre expérience le
confirme.

MH : Selon vous, quels sont les grands défis
auxquels est confrontée la communauté
mondiale des troubles de coagulation?

AS : Ces défis ne sont pas les mémes partout.
Dans les pays en développement, le défi est de
fournir des soins adéquats aux nombreuses per-
sonnes atteintes de troubles de coagulation qui
recoivent des soins minimaux et de dépister
celles qui n’ont pas encore été diagnostiquées.
Dans les pays développés, nous devons veiller

a maintenir le soutien pour le plus haut niveau
de soins alors méme que les systémes de soins
de santé de nombreux pays subissent de lourdes
pressions économiques.

MH : Quelles sont selon vous les plus
grandes occasions qui s'offrent a la FMH?

AS : La réputation de la FMH repose sur tout le
bon travail qu’elle a accompli au fil de nombreuses
années, et nous devons en tirer parti. Pour ce
faire, il nous faut deux sortes de ressources : des
gens et de 'argent. Nous devons mobiliser ceux
qui appuient notre cause — depuis longtemps ou
depuis peu - et recruter bien plus de bénévoles
pour arriver a nos fins.

MH : Quel aspect de votre rdle en tant que
vice-président médical de la FMH vous
excite le plus?

AS : La perspective de travailler avec une foule de
gens exceptionnels, des quatre coins du monde,
pour améliorer les services offerts aux personnes
atteintes de troubles de coagulation.



TACTIQUES CHANGEANTES ET PERSEVERANCE :
LA FEDERATION DE L'HEMOPHILIE DE LA
REPUBLIQUE DU MEXIQUE DECROCHE LE
PREMIER PRIX DU PLAIDOYER EN ACTION

Sarah Ford

GESTIONNAIRE DES COMMUNICATIONS DE LA FMH

Pour la Fédération de 'hémophilie de la
République du Mexique (Federacién de Hemofilia
de la Republica Mexicana), plaidoyer veux dire
persévérer et s’adapter a des circonstances chan-
geantes. Confrontée & un changement de gou-
vernement et a la perspective de voir s’évanouir
quatre années de travail acharné, la Fédération a
poursuivi avec détermination sur sa lancée. Elle a
révisé sa stratégie de plaidoyer, s’est regroupée et
a persévéré.

Le prix du Plaidoyer en action est attribué
chaque année, dans le cadre du programme Le
plaidoyer en action de la FMH, a une organisation
nationale membre qui a mené une campagne de
plaidoyer réussie. Le prix souligne les stratégies de
plaidoyer, leur exécution pratique et la couverture
médiatique, la démarche dans son ensemble, et les
issues finales de la campagne.

En 2012, la Fédération de 'hémophilie de la
République du Mexique se mérite ce tout premier
prix du Plaidoyer en action. Elle a fait campagne
pendant sept ans, de 2003 a 2010, pour obtenir
le traitement et les soins gratuits pour les enfants
mexicains atteints d’hémophilie ou de la maladie de
von Willebrand (mVW) qui ne sont pas assurés.

« Leur stratégie, a lorigine, était de sensibi-
liser les autorités nationales de la santé a I'im-
portance de fournir des soins a tous les enfants

atteints d’hémophilie et dexercer des pressions a
cet égard », explique Luisa Durante, gestionnaire
de programme de la FMH pour les Amériques.

« Pour la Fédération mexicaine, il était trés clair
dés le début de cette campagne que lobjectif était
dobtenir le traitement et les soins gratuits pour
les enfants privés d’'une protection d’assurance,
donc ceux qui courent le plus grand risque. Cette
clarté et la détermination lui ont donné la force
de poursuivre : la Fédération allait tout faire pour
atteindre son objectif. »

Apres quatre ans de travail infatigable, le com-
missaire national chargé du programme de pro-
tection sociale a enfin consenti au changement de
politique requis. Cependant, avant que sa décision
ne puisse étre mise en ceuvre, un nouveau gou-
vernement avait pris le pouvoir et la décision était
infirmée.

Malgré ce revers, la Fédération mexicaine n'a
pas abandonné la partie, mais a plutot changé de
stratégie. Grice a une campagne nationale dédu-
cation, elle a gagné le soutien de certains respon-
sables de la santé a Iéchelon des états. Ceux-ci
lont alors aidée dans ses pressions sur le Seguro
Popular. Au bout du compte, en plus d’'une entente
de révision de la politique nationale de santé,
la Fédération a aussi obtenu le soutien de trois
états et augmenté la sensibilisation publique &
I’hémophilie.

Ala fin de 2010, sept ans apreés que la
Fédération mexicaine ait amorcé sa campagne

de sensibilisation, le Seguro Popular a finalement
accepté d’assurer les enfants 4gés de moins de

10 ans qui sont hémophiles ou atteints de la mala-
die de von Willebrand et qui nont pas d’autre pro-
tection dassurance.

La Fédération mexicaine a regu le prix de
reconnaissance en plaidoyer non seulement en
reconnaissance de la persévérance dont elle a fait
preuve, mais aussi pour souligner sa réflexion stra-
tégique continuelle. Lorsquelle a été confrontée a
un changement de gouvernement et a des chan-
gements de politiques qui nont pas abouti, elle a
relevé le défi et imaginé dautres pistes d’action.

« La Fédération mexicaine a beaucoup grandi
au fil de cette campagne, et elle est aujourd’hui
plus forte. Cette expérience lui a été tres précieuse.
A chaque étape, il a fallu apprendre et penser stra-
tégiquement. La campagne était véritablement une
initiative nationale qui a sollicité lensemble de la
communauté », a déclaré Durante. « Il est remar-
quable de voir cette force et la détermination qui
ont mené au succes, et cela montre bien que le
changement est possible. »

Sous égide d'abord de Martha Monteros, puis
de Carlos Gaitan-Fitch, la Fédération mexicaine a
poursuivi une vision qui préconisait les soins et le
traitement pour tous les enfants au Mexique. Cette
campagne de sensibilisation a été une réussite
extraordinaire pour le Mexique et pour une nou-
velle génération denfants qui bénéficieront désor-
mais de soins adéquats et de prévention. H

Gauche : Des enfants de moins de 10 ans, comme ce garcon, bénéficieront beaucoup des retombées de cette campagne. Droite : Aris Hashim, président du Comité
des prix d’honneur, et Martha Monteros Rincon, ancienne présidente, avec Carlos Gaitan Fitch, I'actuel président de la Fédération de I'hémophilie de la République du
Mexique, recoivent le premier prix du Plaidoyer en action.
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FM H ANS CONSACRES A AMELIORER
LE TRAITEMENT POUR TOUS

FEDERATION MONDIALE DE ’HEMOPHILIE
World Federation of Hemophilia
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L’ADHESION A
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FAITES LE
CADEAU D'UNE ADHESION

AIDEZ-NOUS A COMBLER
L'ECART DES SOINS

Visitez www.wfh.org/membership
pour en savoir plus.

Faites partie de la vision.
Partagez |la mission.
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\

Gauche : Timothy recoit du facteur pour la premiére fois. Droite : Megan participe a un atelier de la FMH en 2009.

Lorsque Timothy, mon fils, est né en 1996, 'hé-
mophilie était pratiquement inconnue au Nigeria,
et aucun traitement n’était offert. J’ai désespéré-
ment cherché des réponses, mais ni les médecins
ni les responsables de la santé ne savaient quoi
faire pour aider Timothy. Jour aprés jour, semaine
aprés semaine, j’ai regardé mon enfant dépérir, a
I'agonie, torturé par des saignements.

Bébé, Timothy a saigné pendant cing jours
apreés avoir été circoncis et il a dii recevoir une
transfusion de sang. Pendant les deux premiéres
années de sa vie, il a eu besoin de trois transfu-
sions uniquement pour le maintenir en vie. Je res-
tais assise pres de son lit a prier qu’il ne mourrait
pas. Il a passé une grande partie de son enfance
a se déplacer avec des béquilles. Ce nlest que
lorsqu’il a eu sept ans qu’il a enfin été correcte-
ment diagnostiqué comme étant atteint d’hémo-
philie A sévére. La vie était un parcours obscur
et inquiétant avant que je nentende parler de la
Fédération mondiale de 'hémophilie (FMH). Jai
contacté la FMH et jai pu obtenir des produits
de traitement envoyés par le Dr Assad Haffar, par
lentremise du Programme d’aide humanitaire
de la FMH. Avec ces produits de traitement, les
médecins ont pu gérer les saignements de Timothy
tandis que I'information et les connaissances que

THE

Campaign 2012:2014

jai regues mont aidée a surmonter les nombreux
autres obstacles auxquels Timothy a été confronté.

Timothy a été chanceux détre soigné quand il
I'a été, et maintenant il marche mieux. Mon deu-
xiéme fils, Isaac, qui a quatre ans, est hémophile
lui aussi, et il souffre de saignements de la che-
ville et du genou. Ma vie demeure une lutte quoti-
dienne pour la survie de mes enfants et pour leur
donner un semblant de vie normale, mais grace
au pouvoir de 'information et aux dons de pro-
duits de traitement, la vie sest un peu calmée pour
ma famille. Maintenant, nous avons de lespoir.
Toutefois, d’autres enfants nigériens atteints d'un
trouble de coagulation nont pas la méme chance.
La majorité dentre eux ne sont pas correctement
diagnostiqués, et ils sont privés du plus fondamen-
tal des soutiens pour soulager leurs souffrances.

Comme tous les enfants, mes gar¢ons veulent
jouer et avoir des amis a [école. Mais quand je parle
avec certains enseignants, ils pensent que 'hémo-
philie est contagieuse et que mes enfants sont un
danger pour les autres. Les parents au Nigeria
cachent souvent la maladie de leurs enfants pour
éviter la stigmatisation. Certaines familles ont éclaté
a cause des pressions que cela cause.

Nous devons continuer a lutter. Consciente
des épreuves que j’ai vécues avec mes fils, je

Vous pouvez faire la différence.
www.wfh.org/closethegap

Pour Timothy, les saignements articulaires font partie
du quotidien.

consacre mon temps a la Fondation de 'hémophi-
lie du Nigeria, que jai fondée en 2005 avec l'aide
de la FMH. Par le biais de la Fondation, je suis en
train de diffuser de I'information sur 'hémophilie,
de persuader le gouvernement daméliorer le trai-
tement et de montrer a d’autres parents qu’ils ne
sont pas seuls. Il y a de lespoir, et de l'aide dispo-
nible. Jai aussi écrit un livre sur mes expériences
intitulé Light at the End of the Tunnel.

Je veux voir un avenir pour les enfants nés
hémophiles, pour qu’ils puissent grandir comme
les autres enfants. Sil vous plait, donnez géné-
reusement a la campagne Combler Iécart et aidez
la FMH a donner de lespoir aux enfants comme
Timothy et Isaac.

Megan Adediran
FONDATRICE ET PRESIDENTE DE LA FONDATION
DE PHEMOPHILIE DU NIGERIA
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NOUVELLE
RESSOURCE POUR LES
PORTEUSES ET LES
FEMMES HEMOPHILES

Jennifer Laliberté
GESTIONNAIRE DU MATERIEL EDUCATIF DE LA FMH

Pendant bien des
années, il était
généralement entendu
que seuls les hommes
pouvaient avoir '’hé-
mophilie et que les
femmes qui « por-
taient » le gene de la
maladie n’en ressen-
taient pas les symp-
tomes. Or on sait
maintenant que de
nombreuses porteuses
éprouvent bel et bien
des symptomes de
I’hémophilie. Certaines femmes supportent ces
symptomes pendant des années sans étre dia-
gnostiquées, ni méme se douter qu’elles ont un
trouble de saignement. La Fédération mondiale de
I’hémophilie (FMH) a mis au point une nouvelle
ressource, intitulée Les porteuses et femmes hémo-
philes, pour aider & mieux faire connaitre cette
réalité et a combler le fossé en matiere de soins.

Environ le tiers des porteuses ont des taux
de facteur de coagulation de 60 % inférieurs a la
normale et peuvent souffrir de saignements anor-
maux. Dans la plupart des cas, les symptomes
des porteuses se comparent a ceux observés chez
les hommes atteints d’hémophilie 1égeére, mais
elles connaissent d’autres symptomes propres aux
femmes, comme des saignements menstruels pro-
longés ou abondants. Bien que traditionnellement,
ces femmes aient été dites des porteuses symp-
tomatiques, une femme dont le taux de facteur
de coagulation est de 40 % inférieur & la normale
nest pas différente d'un homme dont le taux est le
méme : elle est hémophile.

« Nous devons vaincre cette idée que seuls
les hommes peuvent étre atteints d’hémophilie »,
explique la Dre Paula Bolton-Maggs, ancienne
présidente du Comité consultatif de la FMH sur
la maladie de von Willebrand et les troubles de
saignement rares. « Une femme qui éprouve des
symptomes de 'hémophilie doit étre soignée et
reconnue exactement comme lest un homme
pareillement affecté. Les médecins doivent prendre
conscience de cette réalité pour que nous puis-
sions relever le niveau des soins que ces femmes
recoivent a I'heure actuelle dans de nombreuses
régions du monde. »

Visitez www.wfh.org pour plus d’information
sur les porteuses et femmes hémophiles. l

CARRIERS AND
WOMEN WITH
HEMOPHILIA
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Gauche : Des membres de |’Association de I'hémophilie du Cambodge et de la Fondation de I'hémophilie
de la Nouvelle-Zélande font connaissance. Droite : Le traitement dans un centre indonésien.

CENTRES ET ORGANISATIONS
JUMELES DE 2011 : DES PARTENARIATS
COURONNES DE SUCCES

Anabella Zavagno
COORDONNATRICE DE PROGRAMME DE LA FMH,
JUMELAGE ET FORMATION POUR LES ONM

Le jumelage est un partenariat entre deux organi-
sations de 'hémophilie ou centres de traitement,
'un dans un pays développé et 'autre, dans un pays
en développement. En 2011, deux partenariats ont
mérité des prix de jumelage de la Fédération mon-
diale de ’hémophilie (FMH) en reconnaissance du
travail accompli et de 'enthousiasme et du cou-
rage dont ils ont fait preuve. Le prix de jumelage
pour les organisations de 'hémophilie a été attri-
bué cette année a I'’Association de 'hémophilie du
Cambodge (AHC) et a la Fondation de I'hémo-
philie de la Nouvelle-Zélande (FHNZ). Le prix de
jumelage des centres de traitement a été remis au
Centre d’hémato-oncologie pédagogique Estella de
Manado, en Indonésie, et au Centre médical uni-
versitaire Van Creveldkliniek d’Utrecht, dans les
Pays-Bas.

Les deux duos gagnants ont su concrétiser le
véritable esprit du programme : une collabora-
tion réciproque ot les partenaires échangent leur
expertise, des expériences, des compétences, des
ressources et de I'information.

En 2011, le partenariat Cambodge-Nouvelle-
Zélande a, entre autres réalisations, tenu 8 Phnom
Penh, la capitale du pays, et a Siem Reap, la deu-
xieme ville en importance du Cambodge, des
ateliers de sensibilisation pour les familles sur
les aspects cliniques et psychosociaux et sur les
relations entre le patient et sa famille. De plus, en
Nouvelle-Zélande, des membres de la Fédération
nationale ont été renseignés par le biais de groupes,
de camps et dateliers, sur ce quest la vie d'une
personne atteinte d’'un trouble de saignement au
Cambodge. « De voir 'Association cambodgienne
passer les étapes initiales de son fonctionnement,
cela a affirmé les raisons qui ont motivé les pro-
gres réalisés par la Fondation de 'hémophilie de la

Nouvelle-Zélande au fil des ans, et cela nous per-
met de voir oll concentrer nos efforts pour aider
PAHC », explique Catriona Gordon, membre de
la FHNZ. « Nous savons que le chemin sera long
et pas toujours facile, mais nous sommes ravis de
pouvoir aider de cette fagon. »

Le partenariat Manado (Indonésie)-Utrecht
(Pays-Bas) a aussi réalisé des progrés impression-
nants, y compris un symposium d’une journée
pour 100 participants, des ateliers pour les méde-
cins, physiatres, physiothérapeutes et infirmieres,
et une semaine de formation pour six physiothé-
rapeutes, afin denrichir leurs connaissances sur
les soins musculo-squelettique complets. Les Drs
Max Mantik et Stefanus Gunawan, du Centre de
Manado, ont déclaré : « nous sommes trés recon-
naissants que ce programme de jumelage nous
a permis de renforcer le diagnostic et la prise en
charge des patients atteints d’hémophilie, en par-
ticulier au plan de la gestion compleéte et de la
rééducation fonctionnelle. Ce jumelage nous a
aussi permis détre un élément de la Fédération
mondiale de '’hémophilie et de renforcer notre
engagement a aider nos patients ». ll

La FMH remercie Pfizer, commanditaire exclusif
de son Programme de jumelage.

Le partage de la connaissance et
de I'expertise est le plus grand
cadeau du jumelage. Dans la
vidéo Changer des vies grace au
jumelage, Yuri Zhulyov et la Dre

Paula Bolton-Maggs parlent de
leur participation au Programme
de jumelage de la FMH. Visitez
www.wfh.org/50 pour regarder
cette vidéo.




LES PRESIDENTS
DE LA FMH (1963-2012)

Seulement quatre présidents se sont succédé a la téte de
la Fédération mondiale de I'hémophilie (FMH) entre 1963
et 2012, ce qui en dit long sur la stabilité de I'organisation.
La croissance exceptionnelle qu'a connue la FMH est
attribuable en grande partie a leur vision et leur leadership.

FRANK SCHNABEL FONDATEUR
ET PRESIDENT (1963-1987)

Né aux Etats-Unis en 1926, Frank Schnabel,

qui souffrait dhémophilie séveére, a grandi a
une époque ou il nexistait pas de traitement
pour 'hémophilie. Cependant, cela ne I'a jamais
arrété. Ses parents ont fait tout leur possible
pour lui donner une enfance normale. Adulte,
il est devenu un analyste financier et homme
daaffaires accompli, et il a été consul général du
Costa Rica a Montréal, au Canada. Il a vigou-
reusement proné lamélioration du traitement et,
en 1953, il a fondé la Société canadienne de I'hé-
mophilie. Puis, en 1963, voulant « améliorer le
sort des hemophlles », il a réuni sociétés nationales de patients et soignants pour
former une société internationale dont le role serait « de partager I'information,
déduquer et de travailler de concert pour améliorer la recherche et trouver une
cure ». Schnabel a été président de la FMH pendant 24 ans, sillonnant le monde
pour servir les organisations nationales membres de la FMH et les nombreuses
personnes qui venaient lui demander des conseils et son avis. Lui et Marthe,

son épouse qui est devenue directrice exécutive de la FMH, étaient dévoués a la
cause. Méme apres avoir contracté le SIDA apreés avoir regu des produits de trai-
tement contaminés, Schnabel a poursuivi son travail au nom de la FMH, gérant
le bureau & partir de sa chambre d’hopital. Il est décédé en 1987.

BRIAN O'MAHONY,

PRESIDENT (1994-2004)

Brian O’Mahony, un scientifique de labo-
ratoire médical irlandais et président de
la Société de '’hémophilie de I'Irlande, a
été élu président FMH en 1994. Cétait
une époque de grands changements

pour la FMH, et O’Mahony a mis a jour
la constitution de la FMH et modifié sa
structure et son modele d’administration,
réunissant le conseil de direction et le
conseil exécutif de la FMH en un organe
composé a parts égales de médecins et

de personnes atteintes d’hémophilie. Sous sa direction, la FMH a multiplié
ses activités dans les pays en voie de développement, créé et mis en ceuvre
des programmes durables pour améliorer les soins et aidé les pays a s’aider
eux-mémes. De nombreux programmes de la FMH ont été établis pendant
les années 1990, et le personnel a beaucoup augmenté alors que des ser-
vices chargés des programmes, des publications et des congrés ont été créés.
L’Alliance mondiale pour le progres, un ambitieux programme de 10 ans
qui vise a diagnostiquer 50 000 nouveaux patients atteints d’hémophilie, est
une des plus belles et durables des réussites d’O’Mahony.

50
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CHARLES CARMAN
PRESIDENT (1988-1993)
Charles Jerry Carman, de Hudson, en
Ohio, a travaillé chez B.F. Goodrich
/ Geon Company pendant 30 ans.
Recruté comme chercheur en chimie, il
était directeur de la commercialisation
des produits au moment de son départ
a la retraite. Bénévole et leader au sein
de la communauté hémophile, il sest
consacré a 'amélioration de la vie des
générations futures et a été président
de la National Hemophilia Foundation

' des Etats-Unis dans les années 1980. En
1988, 11 a été élu président de la FMH. Sous la direction de Carman, lor-
ganisation a grandi et mari. Il a mis en place d'importantes structures de
gestion et élargi la base de financement en recrutant des nouveaux com-
manditaires, ce qui a permis & la FMH dentreprendre des programmes
et des activités dans les pays en développement. Son mandat a été cou-
ronné par la mise en place d’un plan stratégique de 10 ans qui a permis a
la FMH dentrer dans le prochain millénaire. Carman a démissionné en
1993 pour se consacrer 4 de nouveaux engagements professionnels. II est
décédé en 1995.

MARK W. SKINNER,

PRESIDENT (2004-2012)

Mark Skinner, un avocat de Washington
(D.C.), et ancien président de la National
Hemophilia Foundation des FEtats-Unis, a été
élu président de la FMH en 2004. Une de ses
premiéres grandes initiatives a été dentre-
prendre en 2005 [élaboration d’un plan stra-
tégique, lequel a abouti a la formulation de la
nouvelle vision de la FMH : le traitement pour
tous. La nouvelle vision de la FMH englobe
les personnes atteintes de la maladie de von
Willebrand, de déficiences de facteur rares et
de troubles plaquettaires héréditaires. Durant
le mandat de Skinner, la FMH est devenue une voix puissante pour la commu-
nauté des personnes atteintes de troubles de coagulation, et les programmes
de formation en plaidoyer pour les leaders dorganisations de patients ont été
multipliés. Lexpérience de Skinner en levée de fonds a permis de renforcer la
situation financiére de la FMH et de diversifier son financement. Il a inspiré la
campagne Combler Iécart de la FMH, laquelle vise & recueillir cinq millions de
dollars au cours des trois prochaines années. Il a également joué un role de pre-
mier plan dans [élaboration du nouveau programme de recherche de la FMH,
lancé lors du Congres mondial de 2012.

POUR EN SAVOIR PLUS SUR ALAIN WEILL, L'ACTUEL PRESIDENT DE LA FMH, VOYEZ LA PAGE 3.

La livraison d'avril du Monde de I’'hémophilie sera consacrée au 50¢ anniversaire de la FMH. Vous pourrez y lire les

nombreux accomplissements de la FMH, les grands moments de son histoire et les acquis de cinq décennies.
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LA FMH RECOIT UN IMPO
HUMANITAIRE, DONNAN-™
QUI SONT DANS LE BESO

Maria Carolina Arango
CHARGEE DE PROGRAMME DE LA FMH, AIDE
HUMANITAIRE ET AGREMENT DES ONM

Pfizer Hemophilia fait don de plus de 35 mil-
lions d’unités internationales (UI) basée sur le
facteur IX recombinant a la Fédération mondiale
de ’'hémophilie (FMH), afin de venir en aide aux
patients hémophiles des régions du monde les
moins desservies en traitement. Ce don conti-
nuera de renforcer I’Alliance mondiale pour le
progrés (AMP) de la FMH et permettra de fournir
aux personnes qui en ont besoin des médicaments
précieux et vitaux.

« Ce don a le pouvoir de transformer la vie
de personnes atteintes d’hémophilie B dans plus
de 40 pays », a déclaré Alain Weill, président de
la FMH. « La FMH compte sur de tels dons pour
atteindre son objectif d’introduire et de dévelop-
per les traitements dans les pays en développe-
ment, qui autrement pourraient étre privés de tels
soins. »

Depuis sa création en 1996, le Programme
‘aide humanitaire de la FMH se consacre a son
mandat d’acheminer, partout dans le monde, des
produits de traitement vitaux, regus en don, a des

personnes atteintes d’hémophilie A ou B et de la

N

maladie de von Willebrand qui habitent des pays
ol l'accés aux soins est tres limité. En acheminant
ces dons, la FMH espére aussi montrer aux auto-
rités de la santé eflicacité des concentrés de fac-
teur de coagulation (CFC) et, ce faisant, jeter les
bases solides d’'un régime de soins hémophiliques
durable.

Depuis 1996, les hémophiles de 79 pays ont
regu 207 millions d’UT de CFC par le biais du
Programme d’aide humanitaire de la FMH.

Enkhsuld « Injig » Terbish, un jeune
Mongolien de 15 ans, compte parmi les patients
qui ont bénéficié des dons de la FMH. En mai
2012, il a fait une crise d'appendicite qui a exigé
une intervention immeédiate. Avant lopération,

il a regu 4 000 UT de facteur VIII - soit la tota-
lité de I'inventaire de I'hopital. Un don de la FMH
au Centre national de transfusion de la Mongolie
est arrivé a temps pour la récupération d’Injig.
Ankhmaa Batchuluun, son cousin, explique : « le
temps d’une nuit, le facteur a amélioré son état au
point ot le lendemain, mon cousin montrait a ses
parents combien son enflure générale avait dimi-
nué, au point d’avoir presque completement dis-
paru. Mais ce qui est le plus important, cest que
maintenant, il a de lespoir. Nous avons tous de
lespoir maintenant. »

RTANT DON
" ESPOIR A CEUX

Les dons a des personnes dans les pays dému-
nis sont rendus possibles par la générosité de nos
commanditaires. Leur engagement soutenu ren-
force continuellement notre programme d’aide
hémophilique et permet de construire une base
solide pour les soins tout en fournissant des médi-
caments vitaux a des patients qui en ont besoin. l

Enkhsuld Terbish, a bénéficié d'un don d'aide
humanitaire

LE PROGRAMME |IEQAS DE LA FMH PREND DE
L'AMPLEUR ET S’TAMELIORE EN LIGNE

Antonio José Almeida
DIRECTEUR DE PROGRAMMES DE LA EMH

Le diagnostic en laboratoire exact et fiable est un
élément clé du suivi thérapeutique des patients
atteints de troubles de saignement. Bien que la
qualité diagnostique est améliorée par des pra-
tiques internes rigoureuses en matiére de controle
de la qualité, une évaluation externe de la qualité
des performances d’un laboratoire est tout aussi
importante.

Le programme dévaluation externe inter-
nationale de la qualité (IEQAS) de la Fédération
mondiale de 'hémophilie (FMH) préconise des
normes élevées pour le dépistage, le diagnos-
tic et le traitement des troubles de coagulation
par le biais de la surveillance de la performance
des laboratoires dans le monde entier. CIEQAS
est le seul programme international dévalua-
tion externe de la qualité visant en particulier

I’hémophilie, la maladie de von Willebrand et
dautres troubles hémorragiques qui soit reconnu
internationalement.

En place depuis maintenant neuf ans, le pro-
gramme a vu le nombre de centres de traitement
de ’hémophilie participants passer de 84 en 2011
a 96 en 2012. Quatorze laboratoires de pays en
développement participent au programme pour la
premiére fois. Les centres participants se trouvent
dans des pays développés et en développement. I
sagit de centres internationaux de traitement de
I’hémophilie, de centres de traitement de '’hémo-
philie dans de pays développés et en développe-
ment qui participent au programme de jumelage
de la FMH, et de centres liés a IAlliance mondiale
pour le progrés (AMP) ou a des programmes
nationaux.

Pour la premiére fois cette année, les centres
qui participent a 'TEQAS peuvent saisir les résul-
tats de leurs épreuves dans une page protégée par
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mot de passe du site du National External Quality
Assessment Service (UK NEQAS) for Blood
Coagulation du Royaume-Uni (www.ukneqas.org.
uk). Une fois analysés les résultats des épreuves,
des rapports individuels pour chacun des centres
participants peuvent étre téléchargés a partir du
site web protégé. Jusqu'a présent, les commentaires
des centres participants ont été treés favorables.

Si lobjectif immédiat du programme IEQAS
est daméliorer la performance des centres partici-
pants, son objectif a long terme, comme l'indique
le Dr Alok Srivastava, vice-président médical de
la FMH, « est d’aider chaque centre a établir son
propre systeme dévaluation externe de la qualité
en vue doffrir ce service a tous les laboratoires du
pays. » ll

La FMH remercie la Fondation Novo Nordisk
Haemophilia de commanditer le programme
IEQAS.



UNE NOUVELLE INITIATIVE DE LA FMH POSE LA
PIERRE ANGULAIRE DU TRAITEMENT DES TROUBLES
HEMORRAGIQUES

Michelle Grady

AGENTE DES COMMUNICATIONS DE LA FMH

Dans le contexte de la célébration de son

50¢ anniversaire, la Fédération mondiale de
I’hémophilie s’est engagée a accélérer le travail
qu’elle effectue pour combler I'écart des soins
dans le monde. On estime qu’une personne

sur 1 000 souftre d’un trouble de coagulation,

et 75 % de ces personnes regoivent des traite-
ments encore trés inadéquats, voire en sont
complétement privées. Le probleme est particu-
lierement aigu dans les pays en développement
ou, a défaut d’infrastructure de base, de res-
sources et de temps, il n’est pas possible d’agir
pour enrayer les maladies chroniques comme les
troubles hémorragiques. Par ailleurs, la faiblesse
des normes thérapeutiques dans bon nombre de
ces régions fait elle aussi obstacle a la pleine utili-
sation du soutien que la FMH offre par le biais de
ses autres programmes.

Pour relever ce défi, la FMH lance linitiative
Pierre angulaire, un programme qui vise a appuyer
le traitement et les soins dans les pays moins des-
servis, ot [écart thérapeutique est le plus marqué.

«Nous avons pour objectif de jeter les assises d'un
régime de soins de base et de batir des partenariats
qui aboutiront a une structure intégrée et durable
pour le soutien des patients et la prestation des
soins », explique Antonio Almeida, directeur de
programmes de la FMH.

Etalée sur 10 ans, linitiative Pierre angu-
laire choisira 15 pays cibles parmi les organisa-
tions nationales membres associées de la FMH
— autant des nouvelles recrues que des organisa-

tions candidates — ot les normes thérapeutiques
en vigueur pour les patients atteints de troubles
de coagulation, §’il en existe, sont trés infé-
rieures a celles des pays mieux nantis. Ensuite,
sur une période de deux a quatre ans, I'Initia-
tive cherchera a améliorer deux ou trois aspects
du développement des soins, compte tenu des
compétences et des ressources de chaque pays.
1l pourrait sagir, par exemple, de développer

et daméliorer la capacité diagnostique, doffrir
une formation de base sur la prise en charge des
troubles hémorragiques, et de renforcer les orga-
nisations de patients.

« La réussite de cette nouvelle initiative pro-
voquera une amélioration dramatique de la qua-
lité de vie des patients qui vivent dans les plus
pauvres régions du monde, entrainera la création
de réseaux nationaux qui peuvent répondre aux
besoins des personnes ayant des troubles hémor-
ragiques, et accroitra la capacité de mise en com-
mun des connaissances par le biais des réseaux »,
déclare Almeida.

Linitiative Pierre angulaire va aider la FMH
a réaliser sa vision du traitement pour tous.
Ensemble, nous comblerons lécart. l
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PROGRAMME DES CIFH :
40 ANS D'EXCELLENCE

Michelle Grady

AGENTE DE COMMUNICATIONS DE LA FMH

En 1972, la Fédération mondiale de 'hémophilie
(FMH) langait le Programme des centres interna-
tionaux de traitement de 'hémophilie (CIFH). Le
Programme avait pour mandat d’offrir des stages
de formation et des ateliers aux travailleurs médi-
caux et paramédicaux de pays en développement.
Décrivant la vision du Programme, le Dr Anthony
Britten, qui en a été le premier président, déclarait :
« Pour les centres choisis, il s’agit d’assumer une
responsabilité, et non de recevoir un honneur. Ces
centres seront une source d’inspiration pour bien
des gens, et un exemple de leadership pour tous. »
Depuis 1972, plus de 550 bourses ont été
accordées a des professionnels médicaux de
80 pays. Chaque année, un comité de sélection
choisit 35 candidats pour des stages de quatre
a six semaines. Dans de nombreux cas, les sta-
giaires sont devenus des leaders clés dans la prise
en charge des troubles de coagulation dans leur
pays dorigine. Pendant une séance sur I'histoire
du Programme des CIFH organisée par la FMH
aloccasion de son Congrés mondial 2012 a Paris,

CALENDRIER

Journée mondiale du sida

1 décembre 2012

Fonds national d’affectation pour le sida
www.worldaidsday.org

Assemblée annuelle de PASH

8-11 décembre 2012 - Atlanta, E.-U.
American Society of Hematology

Tél. : +202-776-0544

Courriel : ashregistration@jspargo.com
www.hematology.org

6° Congres annuel de PAssociation
européenne de ’hémophilie et des
troubles associés

6-8 février 2013 - Varsovie, Pologne
Tél. :+41 22-33-99-579

Téléc. : +41 22-33-99-631

Courriel : eahad2013@mci-group.com
www.eahad2013.pl

Depuis 1972, plus de 550
bourses ont été accordées a
des professionnels médicaux

de 80 pays.

en France, certaines de ces personnes ont partagé
leurs expériences avec les délégués.

Le Dr Chean Sophal, de la Clinique d’héma-
tologie pédiatrique du Cambodge, a été le premier
praticien de son pays a bénéficier d’un stage, en
2008. Le stage lui a permis d’apprendre a diagnos-
tiquer les troubles de saignement, a effectuer les
épreuves en laboratoire, a employer des techniques
de physiothérapie et & opérer un patient atteint
d’un trouble de coagulation.

« Aujourd’hui, je suis consultant en hématolo-
gie pédiatrique et chef de la clinique d’hématologie
pédiatrique, » déclare-t-il. Le Dr Sophal a égale-
ment mis en place un laboratoire de coagulation,
créé un registre national, et fondé Association de
I'hémophilie du Cambodge, qui est agréée comme
organisation nationale membre de la FMH.

Congreés 2013 de I'International
Plasma Protein

5-6 mars 2013 - Dublin, Irlande
Tél. :+32 (0)2 705 5811

Téléc. : +32 (0)2 705 5820
www.ippc.net

13¢ Congres de la FMH sur la santé
musculo-squelettique

18-21 avril 2013 - Chicago, E.-U.
Fédération mondiale de 'hémophilie
Tél. :+1-514 875-7944, #2837

Courriel : msalas@wth.org
www.wfh.org/msk2013

Le Dr Sukesh C. Nair, du Collége médical
chrétien de Vellore, en Inde, exprime le point de
vue du mentor. « Notre service d’hématologie voit
un grand nombre de patients et offre des soins
24 sur 24, sept jours par semaines », explique le
Dr Nair. Le Collége administre un programme
national de formation en hémophilie depuis le
milieu des années 1990 et, depuis 2004, il a formé
22 stagiaires. »

« Nous nous efforcons de comprendre les
antécédents et lexpérience du candidat, pour
mieux cerner ses besoins ou ceux de son centre.
Chaque jour, le chargé de la formation passe
beaucoup de temps avec le boursier. Tout le
monde passe du temps dans le laboratoire et suit
le traitement du patient », dit-il. Nous mettons
un accent particulier sur la formation pratique
visant a tirer parti de situations réelles dans toute
la mesure du possible.

« Cela a été un privilege détre un IHTC.

Ces interactions nous ont beaucoup appris et
apporté », ajoute le Dr Nair. H

Le Programme de bourses des CIFH est financé
exclusivement par Bayer.

20¢ atelier international IPFA/PEI
sur la surveillance et le dépistage
des pathogénes transmis par le
sang

23-24 avril 2013 - Helsinki, Finlande
Tél. :+31 20 512 3561

Courriel : info@ipfa.nl

www.ipfa.nl

Hématologie 2013 4¢ atelier
international sur ’hémophilie
20-24 mai 2013 - La Havane, Cuba
Tél. : 537 643 8268/643 8695/208 5199
Téléc. : 537 644 2334/202 8382
Courriel : hematologia2013@infomed.
sld.cu

http://hematologia2013.sld.cu
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NOUVELLES MONDIALES

Activités de la FMH dans les régions

)
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Gauche : La Fondation du Panama procéde a des entrevues. Droite : John E. Bournas, directeur général et chef de la direction de la FMH, avec un jeune patient
originaire du Mali qui recoit des soins a Alger, en Algérie.

En avril 2012, dans le cadre d’un
projet de I’Alliance mondiale pour
le progrés (AMP) en Algérie, la
Fédération mondiale de ’hémophilie
(FMH) a organisé un atelier de for-
mation en soins infirmiers de deux
jours a Alger, avec la collaboration
de I’Association Algérienne des
hémophiles. Les délégués de la FMH
ont passé une demi-journée avec

le secrétaire général algérien de la
Santé et son équipe. Les discussions
ont porté sur la pratique actuelle des
soins hémophiliques en Algérie et
sur comment ’AMP pourrait aider
le ministére algérien de la Santé a
améliorer les soins dans le pays.

Le secrétaire général de la Santé a
également demandé a la FMH d’ai-
der le Ministére a revoir le processus
d’appel d’offres pour I'approvision-
nement en facteur de coagulation.

La FMH a organisé un atelier de for-
mation en soins infirmiers d’une
journée @ Manama, avec la collabo-
ration du ministére de la Santé et de
la Société des troubles de coagulation
du Bahrein. La formation s’est dérou-
lée a I'hopital principal de Manama,
ou 60 infirmiéres de différents ser-
vices 'ont suivie. Les délégués ont
discuté avec les administrateurs de
’hopital des possibilités de formation
futures dans d’autres domaines de
l'approche multidisciplinaire.

La FMH a organisé un atelier de
formation en soins infirmiers d’'une
journée a Doha, au Qatar, en mars,
avec la collaboration de la Société
nationale de ’hémophilie du Qatar.
Vingt-deux infirmiéres du Centre
médical Hamad et de 'hopital
Al-Amal ont participé a cette for-
mation. Les délégués de la FMH
ont également visité deux hopitaux
et discuté avec les administrateurs
de ces établissements des possi-
bilités de formation futures dans
d’autres domaines de I'approche
multidisciplinaire.

AMERIQUES

Panama

La Fondation de ’hémophilie du
Panama a élaboré 'année derniére
un projet pour intensifier le rayon-
nement national afin de mieux
comprendre les besoins de la com-
munauté des troubles de coagula-
tion. Un accent particulier est mis
sur les aspects psychosociaux de
I’hémophilie et la nécessité de mettre
au point une base de données plus
détaillée. Il s’agit d’une réflexion
stratégique sur les méthodes qui
permettraient d’évaluer les besoins
de la communauté et la fagon de
mener a bien cette initiative. Plus
d’une centaine d’entrevues ont eu
lieu jusqu’a présent avec les patients
et les familles, et des visites dans
les régions plus reculées du pays
sont sur le point de débuter. Il y

a eu de nombreuses discussions
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entre la Fondation panaméenne

et les patients, ce qui a permis une
réflexion plus poussée sur la nature
des préoccupations de la commu-
nauté et la fagon d’y répondre.
Lexpérience a été trés enrichissante
tant pour la Fondation panaméenne
que pour la communauté dans son
ensemble. L'initiative se poursui-
vra 'année prochaine, apreés quoi les
résultats seront compilés et analysés.

Uruguay

L’Association de ’hémophilie de
I'Uruguay travaille & mettre en
ceuvre un projet de création d’un
réseau solide entre la profession
médicale, les autorités de la santé,
les patients et les familles qui com-
posent la communauté des troubles
de coagulation du pays. Des ate-
liers pédagogiques ont également
été donnés dans quatre régions de
I'Uruguay, et la participation a été
excellente. Les patients qui sont
des athlétes et qui sont actifs dans
leurs communautés ont partagé
leurs expériences pour affirmer le
message qu’une personne atteinte
d’hémophilie peut avoir une bonne
qualité de vie. Les objectifs de cette
initiative sont d’éduquer et de
promouvoir une bonne santé, de
discuter de la prévention des bles-
sures, de faciliter 'intégration dans
la société en mettant 'accent sur
les aspects musculo-squelettiques
de ’hémophilie, et d’entretenir

des relations avec tous les acteurs.
L’expérience a été tres enrichissante
pour I’Association uruguayenne

et a renforcé les liens entre toutes

les parties concernées par les soins
hémophiliques en Uruguay.

ASIE ET PACIFIQUE
OUEST

Chine

Une classe maitresse de deux

jours sur ’hémophilie et la mala-
die de von Willebrand eu lieu a
Hong Kong en février pour plus de
75 physiothérapeutes et infirmiéres
de Hong Kong, de la Chine, de la
Thailande et de la Malaisie. C’est la
premiére fois qu'une telle rencontre
se tient a Hong Kong. Environ

90 patients et familles ont aussi
assisté a une réunion de formation
avec la Société de 'hémophilie de
Hong Kong et la FMH.

En avril, le ministére de la
Santé a convoqué une réunion spé-
ciale avec la Commission nationale
de développement et de réforme,
PAgence étatique des aliments et
drogues, le ministere des Ressources
humaines et de la Sécurité sociale,
des experts médicaux, des patients
et représentants de 'industrie. Iétat
actuel des soins, les possibilités, les
défis et les besoins non satisfaits
ont compté parmi les sujets abor-
dés. En marge de la réunion, le Dr
Yang Renchi, secrétaire du Réseau
collaboratif des centres de traite-
ment de '’hémophilie, a présenté au
ministére de la Santé un document
officiel sur létat de traitement de
I'hémophilie ainsi que des sugges-
tions de mesures d'amélioration et
de soutien.



et Beata Baran (au centre), experte en
laboratoire, procéde a une visite d'évaluation a Tirana, en Albanie, dans le cadre du
programme de jumelage de centre de traitement.

Maldives

En aot, des représentants de la FMH
se sont rendus aux Maldives pour ren-
contrer les membres du comité exé-
cutif de la Société de 'hémophilie des
Maldives et le ministre de la Santé.

Ils ont aussi visité I'hopital mémorial
Indira Gandhi et assisté a des confé-
rences éducatives organisées pour les
professionnels de la santé de I’hopital.
Pour la premiére fois aux Maldives,
les médecins et infirmiéres ont appris
comment infuser les patients avec des
concentrés de facteur provenant d’'un
don d’aide humanitaire de la FMH. La
Société de '’hémophilie des Maldives a
été créée en aotit 2011.

EUROPE

Albanie

En septembre, le Dr Jerzy Windyga et
Beata Baran, spécialiste de laboratoire,
de I'Institut d’hématologie et de méde-
cine transfusionnelle de Varsovie, en
Pologne, ont visité 'hopital et centre
universitaire de Tirana, en Albanie,
afin d’évaluer les objectifs du par-
tenariat de jumelage nouvellement
instauré entre les deux centres de trai-
tement. En étroite collaboration avec
l'association de patients et le minis-
tére de la Santé, ils s’affaireront a créer
un registre national, a assembler une
équipe de soins multidisciplinaire et

r

a mettre en ceuvre des protocoles de
traitement nationaux.

Arménie

Une table ronde internationale a eu
lieu en septembre, a Erevan. Des pro-
fessionnels médicaux et des représen-
tants d’organisations nationales de
patients du Royaume-Uni, de la Russie
et de la Géorgie y ont assisté. Le minis-
tére arménien de la Santé a décidé de
réviser le processus d’appel d’offres en
adoptant une loi qui permet d’acheter
directement aupreés des sociétés phar-
maceutiques internationales. Une for-
mation en laboratoire a également eu
lieu pour améliorer les tests de dépis-
tage de la maladie de von Willebrand.

Kirghizistan

Des représentants du Centre de
I’hémophilie Mary M. Gooley et de
I'équipe de la section locale ont visité
le centre jumeau de Bichkek, au
Kirghizistan, en avril dernier. Ils ont
tenu des exercices de physiothérapie
conjoints en piscine, des séances de
groupe sur les enjeux psychosociaux

- ce qui n’avait jamais été fait aupara-
vant — ainsi qu'une formation en soins
infirmiers appuyée par des publica-
tions de la FMH et des cliniques pour
les patients. Une délégation de la FMH
a aussi rencontré le vice-ministre de la
Santé, lequel a accepté d’augmenter de
10 % loffre de facteur en 2012.

Le Dr Alok Srivastava, vice-président médical de la FMH, aide a soigner des patients

dans les Maldives.

Venez découvrir le nouveau

www.wfh.org ...

Visitez le site révisé et refondu de la
FMH

Consultez plus de 300 titres en six
langues dans le centre de publications

Inscrivez-vous et créez un profil pour
pouvoir vous abonner aux bulletins de
la FMH, faire des dons et mettre a jour
vos coordonnées

Découvrez les fonctions médias sociaux
intégrées, y compris les vidéos versées
dans notre chaine YouTube

Accédez aux derniéres nouvelles de
I'apres-Congrés : photos, webcasts,
lauréats des prix d’honneur, et plus
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ORGANISATIONS
Association Frangaise des Hémophiles
Association Libanaise de 'Hémophilie

Comité japonais des personnes atteintes

d’hémophilie

Fondation de 'hémophilie de Argentine
Fondation de ’hémophilie de lAustralie

Fondation de 'hémophilie de la
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National Hemophilia Foundation
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La FMH est fiére de saluer ses organisations

nationales membres qui lui accordent leur
soutien.
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