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INTRODUCTION AU RAPPORT DU
SONDAGE MONDIAL ANNUEL 2023

Le Rapport du Sondage mondial annuel 2023 donne un apercu a I'échelle internationale de
I'identification et de I'accés aux soins des patients atteints d’'hémophilie. Le présent rapport
comprend une sélection de données démographiques et de données relatives aux traitements
destinés aux personnes atteintes d’hémophilie, de la maladie de Willebrand, d'autres déficits
rares en facteur et de dysfonctions plaquettaires héréditaires, partout dans le monde. Au fil
des années, le présent rapport a permis aux organisations nationales membres (ONM) de la
Fédération mondiale de I'hémophilie (FMH), aux professionnels de santé et aux responsables
politiques d'avoir une vue d’ensemble des tendances et des modeles relatifs a I'hémophilie et
a son traitement. Le rapport annuel rassemble des informations utiles pour soutenir les efforts
visant a améliorer ou a pérenniser la prise en charge des personnes atteintes de troubles de

la coagulation, ainsi que pour aider a planifier des programmes et des actions de plaidoyer.
La volonté de la FMH est d’améliorer chaque année les conditions de prise en charge et elle
tient a remercier chaleureusement toutes les organisation nationales membres pour les efforts
déployés et le soutien apporté a ce programme.

Vous pouvez obtenir d'autres diagrammes et graphiques reprenant des données collectées
en 2023 sur notre site Internet :
https://wfh.org/research-and-data-collection/annual-global-survey/.

Méthodologie

C'est en 1998 que la FMH a commencé a collecter des informations sur les troubles de la
coagulation dans le monde. Cette enquéte, baptisée Sondage mondial annuel de la FMH, rassemble
des informations démographiques de base, des données sur I'accés aux soins et sur les traitements,
ainsi que des éléments sur la prévalence (pourcentage de la population affectée). La FMH a présenté
son premier rapport en 1999.

Chaque année, un questionnaire est adressé aux ONM de la FMH, I'objectif étant pour elles de
collaborer avec les professionnels de santé ou les responsables des autorités de santé, le cas
échéant, afin de répondre a I'enquéte. La FMH procede a I'examen des questionnaires complétés
pour recenser d'éventuelles incohérences, les éclaircir le cas échéant, en contactant directement
I'organisation ayant répondu au questionnaire.

Pour accéder au questionnaire,
veuillez scanner le QR code

Sondage mondial annuel 2023

Le présent rapport a été divisé en deux parties : la premiere partie montre le nombre total de
personnes identifiées atteintes de troubles de la coagulation recensées dans le monde depuis
1999. Elle inclut les tous derniers chiffres des personnes atteintes de troubles de la coagulation
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déclaré par un pays, quelle que soit I'année, en partant du principe que le nombre de personnes
atteintes de troubles de la coagulation n’a pas changé de fagon substantielle d’une année

a l'autre. La deuxiéme partie reprend les données rapportées par un pays pour cette année
spécifique. La liste des pays ayant participé au sondage et la derniére année ou ces pays ont
envoyé leurs données sont indiqués a la page 9.

Les données issues du questionnaire de la FMH sont complétées par des informations provenant
d’autres sources afin d'obtenir une vue d’ensemble socio économique pour chaque pays.

Les chiffres de la population totale de la Banque mondiale sont utilisés pour les données
démographiques et pour le calcul de la consommation de facteur VIII et facteur IX par habitant.
La classification régionale utilisée pour le Sondage mondial annuel est basée sur celle de
I'Organisation mondiale de la santé .

Commentaires sur la collecte de données

La participation au Sondage mondial annuel se fait sur la base du volontariat et certains pays
ne sont pas en mesure de fournir d'autres données que celles concernant le sexe, 'age et
les inhibiteurs pour un groupe restreint de patients. Dans certains cas, les chiffres fournis
correspondent a une estimation extrapolée a partir des chiffres d’une région ou de certains
centres de traitement.

Toutes les ONM ne sont pas en mesure d'indiquer I'ensemble des traitements utilisés dans

leur pays. Les volumes indiqués ne peuvent correspondre qu’aux produits achetés par le
gouvernement et pas par d'autre sources et ne sont pas vérifiés de maniére indépendante, sauf
lorsque la FMH dispose de données sur les dons humanitaires qu’elle a fournis en 2023. Bien
que la consommation de facteur par habitant soit une fagon utile de comparer la disponibilité
des traitements entre différents pays, cela ne reflete en aucun cas la fagon dont sont pris en
charge les patients. Par exemple, dans un pays avec un nombre de patients identifiés inférieur
aux attentes, le volume de traitement disponible par patient est supérieur a ce que pourrait
laisser croire le volume par habitant.

Calcul de la prévalence de I'hémophilie

En 2019, la prévalence et I'incidence de I'hémophilie, en distinguant sa forme sévére de
I'ensemble des patients atteints d’hémophilie A et d’hémophilie B, ont été estimées a I'aide de
données épidémiologiques solides provenant de registres nationaux de patients bien établis 2.

PREVALENCE MEDIANE ESTIMEE

17,1/100 000 hommes pour TOUS les 6,0/100 000 hommes pour TOUS les
hémophiles A hémophiles A

3,8/100 000 hommes pour TOUS les 1,1/100 000 hommes pour TOUS les
hémophiles B hémophiles B

En utilisant ces estimations et les chiffres actuels relatifs a la population mondiale qui s'éleve a 8
milliards de personnes (dont 4 millions d’'hommes), nous devrions dénombrer 836 000 personnes
atteintes d’'hémophilie dans le monde, dont 284 000 atteintes d'une forme sévére.
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Dans le présent rapport, le taux de prévalence permet de calculer le nombre escompté de
patients par région (Figure C). Ce chiffre est ensuite comparé au nombre de patients identifiés
dans le rapport et permet d'illustrer les progres enregistrés en matiére de sensibilisation, de
dépistage et de diagnostic dans le monde afin d'identifier les domaines a améliorer.

Mise en garde relative aux données figurant dans le présent rapport :

a) Les effets fondateurs peuvent créer des poches de patients concentrées sur le plan
géographique. L'effet fondateur survient lorsqu’une petite population est de plus en plus
isolée et que la diffusion génétique est limitée. Cela peut entrainer une augmentation de
la fréquence des maladies génétiques par rapport a la population générale. Cela peut
concerner I'hnémophilie et tous les troubles rares de la coagulation. Dans les cas extrémement
rares de troubles de I'hémostase, la consanguinité peut, dans certains pays, déboucher sur
une incidence plus importante.

b) Les pays dont la population est faible peuvent sembler avoir un nombre trop important de
patients dépistés. Les pays participant au Sondage ont une population qui va de 281 635 a
plus d'un milliard. Avec un dénominateur faible (population totale), il suffit d'un petit nombre
de patients dépistés (numérateur) pour donner I'impression d‘un pourcentage important
entre le nombre de patients dépistés et celui escompté, alors qu'il ne s’agit que d'un petit
nombre de patients de plus que prévu.

c) Le type de systéme de santé du pays peut avoir une incidence sur la qualité des données.
Un pays offrant une couverture de soins universelle est davantage en mesure de dépister
des patients hémophiles, méme s'ils ne nécessitent pas de traitement. Dans les pays avec
d'autres systemes de santé, il est probable que les patients ne nécessitant pas de traitement
ne seront pas dépistés.

d) Les définitions varient parfois d'un pays a l'autre. Les pays peuvent avoir une définition
différente du diagnostic de I'hémophilie mineure et d’autres troubles de la coagulation.
S'agissant des troubles rares de I'hémostase, certains pays peuvent d'indiquer que des
patients hétérozygotes alors que d'autres pays n‘indiquent que les patients atteints de
symptomes hémorragiques.

e) Certains pays indiquent chaque patient sollicitant un traitement alors que d'autres pays
utilisent d'autres méthodes, comme le dépistage en laboratoire ou le suivi des membres de
la famille pour identifier des patients supplémentaires ne demandant pas de traitement.

f) Les méthodes de collecte de données et |'état des registres peuvent varier. Tenir a jour les
registres peut étre chronophage et onéreux. Certains patients peuvent étre inscrits dans plusieurs
centres de traitement et |a validation des données figurant dans le registre est plus complexe.

Le Rapport du Sondage mondial annuel est établi sous I'égide du Comité sur les données et la
démographie qui est composé comme suit :

Président:  Jeff Stonebraker Réviseurs du Sondage mondial annuel:
Membres : Ana Boban Paula Bolton-Maggs

Magdy El Ekiaby Randall Curtis

Emna Gouider Brian O’'Mahony

Alfonso lorio Suely Rezende

Joseph John Alok Srivastava

Mike Makris

Glenn Pierce
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REPRESENTATION MONDIALE
AU FIL DU TEMPS (1999-2023)

Depuis 1999, 152 pays ont soumis des données dans le cadre du Sondage
mondial annuel. La présente infographie présente les données recueillies
depuis la création du Sondage mondial annuel. En d'autres termes, si un
pays a communiqué des données une année et pas |'année suivante, ce sont
les données les plus anciennes qui sont utilisées en partant du principe que
le nombre de patients n'a pas changé de maniere significative d’'une année
a l'autre. Cette section a été ajoutée pour donner une représentation plus
compléte de |'état actuel de I'identification des patients dans le monde.

Total

465 327

Hémophilie A ou B
& Type inconnu

273 043

W EIET )
de
Willebrand

108 833

Autres
troubles de
la coagulation

83 451




FIGURE A1. Patients identifiés au fil du temps - tous troubles de la

coagulation
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TABLEAU 1. Organisations nationales membres et derniére année de
soumission des données
Note : Nos membres ne sont pas toujours en mesure de soumettre leurs données chaque année.

L'année indiquée correspond a la derniére fois ot les données ont été soumises. Pour le rapport 2023,
119 pays ont soumis leurs données et figurent EN CARACTERE GRAS dans le tableau ci dessous.

Pays
Afghanistan
Afrique du Sud
Albanie
Algérie
Allemagne
Angola
Arabie saoudite
Argentine
Arménie
Australie
Autriche
Azerbaidjan
Bahamas
Bahrein
Bangladesh
Barbade
Bélarus
Belgique
Belize
Bénin
Bolivie
Bosnie-Herzégovine
Botswana
Brésil
Bulgarie
Burkina Faso
Burundi
Cambodge
Cameroun
Canada
Chile

Chine
Chypre
Colombie
Congo

Costa Rica

Derniére année
de soumission

2022
2023
2023
2023
2023
2022
2023
2023
2023
2023
2023
2022
2023
2023
2023
2022
2023
2023
2023
2022
2023
2023
2023
2023
2018
2022
2023
2023
2023
2023
2023
2022
2013
2023
2021
2022

Nombre de
soumissions

7
24
20
20
25

3
16
24
14
25
19
15

6

8
23

6
16
23
16

3
11

24
10

17
17
24
16
14

24

23

Pays

Céte d'lvoire
Croatie
Cuba
Danemark
Djibouti
Egypte

El Salvador
Emirats arabes unis
Equateur
Erythrée
Espagne
Estonie
Etats-Unis d'Amérique
Ethiopie
Fidiji
Finlande
France
Gambie
Géorgie
Ghana
Gréce
Guinée
Guatemala
Guyana
Honduras
Hong Kong
Hongrie
Iceland
Inde
Indonésie
Iran

Irak

Irlande
Israél

Italie

Jamaique
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Derniére année
de soumission

2023
2023
2023
2023
2023
2023
2023
2022
2020
2023
2023
2022
2023
2023
2022
2023
2023
2023
2023
2023
2023
2023
2019
2023
2023
2023
2023
2007
2023
2023
2023
2023
2023
2023
2022
2021

Nombre de
soumissions

16
9
21
15
3
22
1
2
15
16
17
14
24
13
1
19
21
2
22
13
23
1
10
7
22
6
22
6
23
20
24
20
25
18
14
11
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Derniére année Nombre de Derniére année Nombre de

eV de soumission soumissions eV de soumission soumissions
Japon 2023 24 Pérou 2023 13
Jordanie 2023 18 Philippines 2023 21
Kazakhstan 2008 1 Pologne 2023 25
Kenya 2023 22 Portugal 2023 25
Kirghizistan 2023 10 Qatar 2023 13
Kosovo 2022 1 République de Corée 2023 25
Koweit 2023 4 République de Moldova 2022 12
Lettonie 2023 25 ‘I:t:epubliqu.e 2023 1
Lesotho 2023 17 émocratique du Congo

Liban 2023 14 République dominicaine 2023 22
libye 2023 2 République tchéque 2023 18
Lithuanie 2023 24 Roumanie 2023 20
0 G S 2022 5 Royaume-Uni 2023 24
Macédoine du Nord 2023 10 Russie 2023 24
Madagascar 2023 8 Rwanda 2023 1
Malaisie 2023 23 SSuseal 2023 i
Malawi 2023 8 Serbie 2023 17
Maldives 2022 9 Sierra Leone 2023 2
Mali 2023 8 Singapour 2023 15
Malte 2023 8 Slovaquie 2023 22
Maroc 2023 1 Slovénie 2023 18
Mauritanie 2023 5 SEiekn gz L/
Maurice 2023 13 Sri Lanka 2023 15
Mexique 2023 22 Suéde 2023 19
Mongolie 2023 17 Suisse 2023 19
Monténégro 2021 7 Suriname 2023 7
Mozambique 2022 5 Syrie 2023 13
Myanmar 2023 5 Tadjikistan 2020 3
Namibia 2022 3 Tanzanie 2022 11
Népal 2023 24 Thailande 2023 23
Nicaragua 2020 16 Togo 2023 12
Nigéria 2023 16 Trinité-et-Tobago 2023 4
Norvage 2023 19 Tunisie 2023 18
Nouvelle-Zélande 2023 25 UL 2014 16
Oman 2016 6 Ukraine 2022 15
Ouganda 2023 13 Uruguay 2022 16
Ouzbékistan 2023 21 Venezuela 2023 2
Pakistan 2023 23 Vietnam 2023 21
Palestine 2023 13 Zambie 2023 ?
Panama 2023 22 Zimbabwe 2022 18
Paraguay 2023 11

Pays-Bas 2023 19
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CHIFFRES CLES DU
RAPPORT DU SONDAGE
MONDIAL ANNUEL 2023

A compter de cette page, les analyses présentées dans les tableaux et les graphiques
sont uniquement basées sur les données des pays ayant répondu en 2023.

NOMBRE DE PAYS TAUX DE REPONSE %»

dans le présent sondage des organisations

nationales membres
de la FMH
%
1 1 9 @ 78 O (119/152)
NOMBRE DE PATIENTS IDENTIFIES
390630  {{i¥i
218 804 personnes atteintes d’hémophilie 1716 hémophilie de type inconnu

179 703 hémophilie A 101 128 maladie de Willebrand

37 385 hémophilie B 70 698 autres troubles de la
coagulation

CONSOMMATION DE FACTEUR VIII
PAR HABITANT

(0,13-4,22) médiane (écart interquartile)
I 103 pays

CONSOMMATION DE FACTEUR IX
PAR HABITANT

- 0 22 U I (0,03-0,81) médiane (écart interquartile)
|

92 pays

FACTOR




FEMMES ET FILLES ATTEINTES DE
TROUBLES DE LA COAGULATION

NOMRE DE PAYS REPARTITION DE
PARTICIPANT L'HEMOPHILIE PAR SEXE
Femmes 4 %
'Sexe inconnu 6 %
NOMBREDE @ @
PATIENTES OtCtO Hommes 90 %
IDENTIFIEES "'

REPARTITION DE
LA MALADIE DE WILLEBRAND

102133 "

9 416 hémophilie
55 968 maladie de Willebrand

36 749 autres troubles de la
coagulation Hommes 33 %

Sexe inconnu 1 2%

REPARTITION DES AUTRES
TROUBLES DE LA
COAGULATION CHEZ LES
FEMMES

Dysfonction plaquettaire /
Inconnu 31 %

Facteur | 6 %
— Facteur 1 1%

Facteur FV 4 %

Facteur FV & VIII 1 %

Syndrome Bernard-Soulier 1 % — —— Facteur FVII 20 %

Thrombasthénie de Glanzmann 5 %

Autre trouble de la coagulation :
Type inconnu 9 % Facteur FX 3 %

Facteur FXII3% — | x Facteur FXI 15 %

R




PAYS REPRESENTES

Sondage mondial annuel 2023

B Pays ayant soumis des données en 2023

La FMH est composée de 152 organisations nationales membres (ONM). Le rapport du Sondage
mondial annuel 2023 inclut 119 d’entre elles.
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FIGURE B1. Répartition des pays par région
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FIGURE B2. Répartition des pays par revenu national brut
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CLASSIFICATION DE LA BANQUE MONDIALE

Catégories économiques basées sur la classification 2023 des pays en fonction de leur revenu par habitant établie par
la Banque mondiale, méthode Atlas (en dollars américains constants). RNB en dollars américains (USD) : catégorie D :
pays a faible revenu (0-1 145 USD) ; catégorie C : pays a revenu intermédiaire de la tranche inférieure (1 146-4 515 USD) ;
catégorie B : pays a revenu intermédiaire de la tranche supérieure (4 516-14 005 USD) ; et catégorie A : pays a revenu
élevé (14 006 ou plus).
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DONNEES DEMOGRAPHIQUES
DU RAPPORT DU SONDAGE
MONDIAL ANNUEL 2023

TABLEAU 2. Données démographiques

Total 2023
Nombre de pays participant au sondage 119
Nombre d'habitants dans les pays participant au sondage 5842 599 408
Nombre de patients identifiés avec un trouble de la coagulation 390 630
Nombre de personnes atteintes d'hémophilie 218 804
Nombre de personnes atteintes d'hémophilie A 179 703
Nombre de personnes atteintes d'hémophilie B 37 385
Nombre de personnes atteintes d'hémophilie de type inconnu ou non 1716
indiqué
Nombre de personnes atteintes de la maladie de Willebrand 101 128
Nombre de personnes atteintes d'autres troubles de la coagulation 70 698
Nombre de personnes atteintes d'hémophilie A avec des inhibiteurs 6368
cliniquement identifiés
Nombre de personnes atteintes d'hémophilie B avec des inhibiteurs 326

cliniquement identifiés
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FIGURE C. Nombre de patients hémophiles identifiés ¢/ nombre de

patients escomptés par région
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Pourcentage de 8% 57 % 42 %
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85%
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215106
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Pacifique
occidental

21435
51460
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Le présent graphique a été établi en calculant le nombre escompté de patients sur la base d'une prévalence de 20,9

pour 100 000 hommes atteints d’hémophilie’.
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SYNTHESE DE LA CONSOMMATION
DE FACTEURS

TABLEAU 3. Consommation de facteur VIl en 2023

(Données issues de 103 pays)

FACTOR USAGE

Consommation moyenne de FVIII par habitant 2,69 Ul (3,29)
Consommation médiane de FVIII par habitant 1,30 Ul

Ecart interquartile de consommation de FVIII par habitant 4,09 Ul (0,13-4,22)
Consommation totale de concentré de FVIII 9 444 899 663 Ul

TABLEAU 4. Consommation de facteur IX en 2023

(Données issues de 92 pays)

FACTOR USAGE

Consommation moyenne de FIX par habitant 0,53 Ul (0,79)
Consommation médiane de FIX par habitant 0,22 Ul

Ecart interquartile de consommation de FIX par habitant 0,78 Ul (0,03-0,81)
Consommation total de concentré de FIX 1716 125 572 Ul

La consommation totale et moyenne par habitant indiquée cette année ne peut étre directement comparée avec les
chiffres soumis les années précédentes, dans la mesure ol le groupe de pays renseignant leur consommation de facteurs
change d’une année sur ['autre. Par exemple, si un pays a la forte population utilisant un grand volume de facteurs ou un
pays a forte population utilisant un faible volume de facteurs soumet son questionnaire une année mais pas la suivante,
cela aura une incidence significative sur la moyenne et la médiane d’une année a l'autre. L'écart type correspond au
degré de variation de la dispersion autour de la valeur médiane. L'écart interquartile correspond au degré de variation de
la dispersion autour de la valeur médiane. L'écart interquartile correspond aux 50 % de la moyenne des chiffres soumis et
est moins sujet a étre distordu par des aberrations (cas extréme).
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TABLEAU 5. Consommation de facteur en 2022 et 2023

2022 2023
FACTEUR VIII
(Données 2023 et 2023 issues de 88 pays)
Consommation moyenne de FVIII par habitant 2,87 Ul (3,21) 3,00 Ul (3,40)
Consommation médiane de FVIII par habitant 1,62 Ul 1,82 Ul
Ecart interquartile de consommation 4,35 Ul 4,40 Ul
de FVIII par habitant (0,22-4,57) (0,26-4,65)
FACTEUR IX
(Données 2023 et 2023 issues de 78 pays)
Consommation moyenne de FIX par habitant 0,53 Ul (0,69) 0,59 Ul (0,83)
Consommation médiane de FIX par habitant 0,24 0,28
Ecart interquartile de consommation 0,77 Ul 0,79 Ul
de FIX par habitant (0,02-0,79) (0,03-0,82)

Ce tableau présente la moyenne, la médiane et |'écart interquartile de la consommation de facteurs par habitant pour les
pays ayant soumis leurs données au cours des deux années indiquées. L'écart type correspond au degré de variation de
la dispersion autour de la valeur médiane. L'écart interquartile correspond aux 50 % de la moyenne des chiffres soumis et
est moins sujet a étre distordu par des aberrations (cas extrémes).
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FIGURE D. Répartition mondiale de la consommation de facteur Vil
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Catégories économiques basées sur la classification 2023 des pays en fonction de leur revenu par habitant établie par
la Banque mondiale, méthode Atlas (en dollars américains constants). RNB en dollars américains (USD) : catégorie D :
pays a faible revenu (0-1 145 USD) ; catégorie C : pays a revenu intermé-diaire de la tranche inférieure (1 146-4 515 USD) ;
catégorie B : pays a revenu intermédiaire de la tranche supérieure (4 516-14 005 USD) ; et catégorie A : pays a revenu
élevé (14 006 ou plus).
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FIGURE E. Consommation moyenne et médiane mondiale de facteur
VIl par habitant en 2023

(Données issues de 103 pays)
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CLASSIFICATION DE LA BANQUE MONDIALE

Catégories économiques basées sur la classification 2023 des pays en fonction de leur revenu par habitant établie par la Banque
mondiale, méthode Atlas (en dollars américains constants). RNB en dollars américains (USD) : catégorie D : pays & faible revenu (0-1 145
USD) ; catégorie C : pays a revenu intermédiaire de la tranche inférieure (1 146-4 515 USD) ; catégorie B : pays a revenu intermédiaire de
la tranche supérieure (4 516-14 005 USD) ; et catégorie A : pays a revenu élevé (14 006 ou plus).

FIGURE F. Consommation moyenne et médiane mondiale de facteur
VIII par patient en 2023

(Données issues de 103 pays)
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CLASSIFICATION DE LA BANQUE MONDIALE

Catégories économiques basées sur la classification 2023 des pays en fonction de leur revenu par habitant établie par la Banque
mondiale, méthode Atlas (en dollars américains constants). RNB en dollars américains (USD) : catégorie D : pays a faible revenu (0-1 145
USD) ; catégorie C : pays a revenu intermédiaire de la tranche inférieure (1 146-4 515 USD) ; catégorie B : pays a revenu intermédiaire de
la tranche supérieure (4 516-14 005 USD) ; et catégorie A : pays a revenu élevé (14 006 ou plus).

Les chiffres figurant dans la Figure F sont calculés sur la base de la consommation de facteur VIl rapportée et du nombre de patients
atteints d’hémophilie A identifiés. Nous ne disposons pas de données relatives au traitement individuel. Les dons réalisés par la FMH dans
le cadre de son programme d’aide humanitaire sont inclus.
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FIGURE G1a. Consommation de facteur VIl par habitant en 2023 -
comparaisons par région et par RNB des Ul par rapport a la population
totale : Afrique
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Catégories économiques basées sur la classification 2023 des pays en fonction de leur revenu par habitant établie par
la Banque mondiale, méthode Atlas (en dollars américains constants). RNB en dollars américains (USD) : catégorie D :
pays a faible revenu (0-1 145 USD) ; catégorie C : pays a revenu intermédiaire de la tranche inférieure (1 146-4 515 USD) ;
catégorie B : pays a revenu intermédiaire de la tranche supérieure (4 516-14 005 USD) ; et catégorie A : pays & revenu
élevé (14 006 ou plus).

NOTE : L'abscisse illustrant le nombre d’unités internationales (Ul) par habitant varie dans chaque figure G. La droite
orange correspond a 1 Ul de facteur VIl par habitant. La FMH considére qu'il s'agit du seuil en-dessous duquel la survie
d’une personne atteinte d’hémophilie ne peut étre assurée. Une consommation supérieure permet de préserver le
capital articulaire ou d’obtenir une qualité de vie équivalente a celle d’une personne indemne de la maladie. Attention,
la ligne orange ne s'applique pas au facteur IX. Seuls les pays ayant répondu au questionnaire 2022 figurent dans les
figures G. Certains pays ont peut étre eu recours & des facteurs & demi-vie prolongée sans indiquer les volumes utilisés.
lls sont comptabilisés dans la consommation de produits & demi-vie standard.
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FIGURE G1b. Consommation de facteur IX par habitant en 2023 -
comparaisons par région et par RNB des Ul par rapport a la population

totale : Afrique
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Catégories économiques basées sur la classification 2023 des pays en fonction de leur revenu par habitant établie par
la Banque mondiale, méthode Atlas (en dollars américains constants). RNB en dollars américains (USD) : catégorie D :
pays a faible revenu (0-1 145 USD) ; catégorie C : pays a revenu intermédiaire de la tranche inférieure (1 146-4 515 USD) ;
catégorie B : pays a revenu intermédiaire de la tranche supérieure (4 516-14 005 USD) ; et catégorie A : pays & revenu

élevé (14 006 ou plus).

NOTE : L'abscisse illustrant le nombre d’unités internationales (Ul) par habitant varie dans chaque figure G. Seuls les
pays ayant répondu au questionnaire 2022 figurent dans les figures G. Certains pays ont peut-étre eu recours a des
facteurs a demi-vie prolongée sans indiquer les volumes utilisés. Ils sont comptabilisés dans la consommation de

produits a demi vie standard.
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FIGURE G2a. Consommation de facteur VIl par habitant en 2023 -
comparaisons par région et par RNB des Ul par rapport a la population
totale : Amérique
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Catégories économiques basées sur la classification 2023 des pays en fonction de leur revenu par habitant établie par
la Banque mondiale, méthode Atlas (en dollars américains constants). RNB en dollars américains (USD) : catégorie D :
pays a faible revenu (0-1 145 USD) ; catégorie C : pays a revenu intermédiaire de la tranche inférieure (1 146-4 515 USD) ;
catégorie B : pays a revenu intermédiaire de la tranche supérieure (4 516-14 005 USD) ; et catégorie A : pays & revenu
élevé (14 006 ou plus).

NOTE : L'abscisse illustrant le nombre d’unités internationales (Ul) par habitant varie dans chaque figure G. La droite
orange correspond a 1 Ul de facteur VIl par habitant. La FMH considére qu'il s'agit du seuil en-dessous duquel la survie
d’une personne atteinte d’hémophilie ne peut étre assurée. Une consommation supérieure permet de préserver le
capital articulaire ou d’obtenir une qualité de vie équivalente a celle d’une personne indemne de la maladie. Attention,
la ligne orange ne s'applique pas au facteur IX. Seuls les pays ayant répondu au questionnaire 2022 figurent dans les
figures G. Certains pays ont peut étre eu recours & des facteurs & demi-vie prolongée sans indiquer les volumes utilisés.
lls sont comptabilisés dans la consommation de produits & demi-vie standard.
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FIGURE G2b. Consommation de facteur IX par habitant en 2023 -
comparaisons par région et par RNB des Ul par rapport a la population
totale : Amérique

RNB
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Catégories économiques basées sur la classification 2023 des pays en fonction de leur revenu par habitant établie par
la Banque mondiale, méthode Atlas (en dollars américains constants). RNB en dollars américains (USD) : catégorie D :
pays a faible revenu (0-1 145 USD) ; catégorie C : pays a revenu intermédiaire de la tranche inférieure (1 146-4 515 USD) ;
catégorie B : pays a revenu intermédiaire de la tranche supérieure (4 516-14 005 USD) ; et catégorie A : pays & revenu
élevé (14 006 ou plus).

NOTE : L'abscisse illustrant le nombre d’unités internationales (Ul) par habitant varie dans chaque figure G. Seuls les
pays ayant répondu au questionnaire 2022 figurent dans les figures G. Certains pays ont peut-étre eu recours a des
facteurs a demi-vie prolongée sans indiquer les volumes utilisés. Ils sont comptabilisés dans la consommation de
produits a demi vie standard.
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FIGURE G3a. Consommation de facteur VIII par habitant en 2023 -
comparaisons par région et par RNB des Ul par rapport a la population
totale : Méditerranée orientale
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Catégories économiques basées sur la classification 2023 des pays en fonction de leur revenu par habitant établie par
la Banque mondiale, méthode Atlas (en dollars américains constants). RNB en dollars américains (USD) : catégorie D :
pays a faible revenu (0-1 145 USD) ; catégorie C : pays a revenu intermédiaire de la tranche inférieure (1 146-4 515 USD) ;
catégorie B : pays a revenu intermédiaire de la tranche supérieure (4 516-14 005 USD) ; et catégorie A : pays & revenu
élevé (14 006 ou plus).

NOTE : L'abscisse illustrant le nombre d’unités internationales (Ul) par habitant varie dans chaque figure G. La droite
orange correspond a 1 Ul de facteur VIl par habitant. La FMH considére qu'il s'agit du seuil en-dessous duquel la survie
d’une personne atteinte d’hémophilie ne peut étre assurée. Une consommation supérieure permet de préserver le
capital articulaire ou d’obtenir une qualité de vie équivalente a celle d’une personne indemne de la maladie. Attention,
la ligne orange ne s'applique pas au facteur IX. Seuls les pays ayant répondu au questionnaire 2022 figurent dans les
figures G. Certains pays ont peut étre eu recours a des facteurs & demi-vie prolongée sans indiquer les volumes utilisés.
lls sont comptabilisés dans la consommation de produits & demi-vie standard.
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FIGURE G3b. Consommation de facteur IX par habitant en 2023 -
comparaisons par région et par RNB des Ul par rapport a la population
totale : Méditerranée orientale
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Catégories économiques basées sur la classification 2023 des pays en fonction de leur revenu par habitant établie par
la Banque mondiale, méthode Atlas (en dollars américains constants). RNB en dollars américains (USD) : catégorie D :
pays a faible revenu (0-1 145 USD) ; catégorie C : pays a revenu intermédiaire de la tranche inférieure (1 146-4 515 USD) ;
catégorie B : pays a revenu intermédiaire de la tranche supérieure (4 516-14 005 USD) ; et catégorie A : pays & revenu
élevé (14 006 ou plus).

NOTE : L'abscisse illustrant le nombre d’unités internationales (Ul) par habitant varie dans chaque figure G. Seuls les
pays ayant répondu au questionnaire 2022 figurent dans les figures G. Certains pays ont peut-étre eu recours a des
facteurs a demi-vie prolongée sans indiquer les volumes utilisés. lls sont comptabilisés dans la consommation de
produits a demi vie standard.
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FIGURE G4a. Consommation de facteur VIl par habitant en 2023 -
comparaisons par région et par RNB des Ul par rapport a la population
totale : Europe
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Catégories économiques basées sur la classification 2023 des pays en fonction de leur revenu par habitant établie par
la Banque mondiale, méthode Atlas (en dollars américains constants). RNB en dollars américains (USD) : catégorie D :
pays a faible revenu (0-1 145 USD) ; catégorie C : pays a revenu intermédiaire de la tranche inférieure (1 146-4 515 USD) ;
catégorie B : pays a revenu intermédiaire de la tranche supérieure (4 516-14 005 USD) ; et catégorie A : pays a revenu
élevé (14 006 ou plus).

NOTE : L'abscisse illustrant le nombre d’unités internationales (Ul) par habitant varie dans chaque figure G. La droite
orange correspond a 1 Ul de facteur VIl par habitant. La FMH considére qu'il s'agit du seuil en-dessous duquel la survie
d’une personne atteinte d’hémophilie ne peut étre assurée. Une consommation supérieure permet de préserver le
capital articulaire ou d’obtenir une qualité de vie équivalente a celle d’une personne indemne de la maladie. Attention,
la ligne orange ne s'applique pas au facteur IX. Seuls les pays ayant répondu au questionnaire 2022 figurent dans les
figures G. Certains pays ont peut étre eu recours a des facteurs a demi-vie prolongée sans indiquer les volumes utilisés.
Ils sont comptabilisés dans la consommation de produits a demi-vie standard.
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FIGURE G4b. Consommation de facteur IX par habitant en 2023 -
comparaisons par région et par RNB des Ul par rapport a la population
totale : Europe
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Catégories économiques basées sur la classification 2023 des pays en fonction de leur revenu par habitant établie par
la Banque mondiale, méthode Atlas (en dollars américains constants). RNB en dollars américains (USD) : catégorie D :
pays a faible revenu (0-1 145 USD) ; catégorie C : pays a revenu intermédiaire de la tranche inférieure (1 146-4 515 USD) ;
catégorie B : pays a revenu intermédiaire de la tranche supérieure (4 516-14 005 USD) ; et catégorie A : pays a revenu
élevé (14 006 ou plus).

NOTE : L'abscisse illustrant le nombre d’unités internationales (Ul) par habitant varie dans chaque figure G. Seuls les
pays ayant répondu au questionnaire 2022 figurent dans les figures G. Certains pays ont peut-étre eu recours a des
facteurs a demi-vie prolongée sans indiquer les volumes utilisés. lls sont comptabilisés dans la consommation de
produits a demi vie standard.
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FIGURE G5a. Consommation de facteur VIII par habitant en 2023 -
comparaisons par région et par RNB des Ul par rapport a la population
totale : Asie du Sud Est
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Catégories économiques basées sur la classification 2023 des pays en fonction de leur revenu par habitant établie par
la Banque mondiale, méthode Atlas (en dollars américains constants). RNB en dollars américains (USD) : catégorie D :
pays a faible revenu (0-1 145 USD) ; catégorie C : pays a revenu intermédiaire de la tranche inférieure (1 146-4 515 USD) ;
catégorie B : pays a revenu intermédiaire de la tranche supérieure (4 516-14 005 USD) ; et catégorie A : pays a revenu
élevé (14 006 ou plus).

NOTE : L'abscisse illustrant le nombre d’unités internationales (Ul) par habitant varie dans chaque figure G. La droite
orange correspond a 1 Ul de facteur VIl par habitant. La FMH considére qu'il s'agit du seuil en-dessous duquel la survie
d’une personne atteinte d’hémophilie ne peut étre assurée. Une consommation supérieure permet de préserver le
capital articulaire ou d’obtenir une qualité de vie équivalente a celle d’une personne indemne de la maladie. Attention,
la ligne orange ne s'applique pas au facteur IX. Seuls les pays ayant répondu au questionnaire 2022 figurent dans les
figures G. Certains pays ont peut étre eu recours a des facteurs a demi-vie prolongée sans indiquer les volumes utilisés.
Ils sont comptabilisés dans la consommation de produits a demi-vie standard.
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FIGURE G5b. Consommation de facteur IX par habitant en 2023 -
comparaisons par région et par RNB des Ul par rapport a la population
totale : Asie du Sud Est
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9 Z

Inde m o
.

B FIX & demi-vie standard

7.

B FIX & demi-vie standard — Aide humanitaire

7/, FIX a demi-vie prolongée — Aide humanitaire

Myanmar % 0,01

F N &

0,00 0,02 0,04 0,06 0,08 0,10 0,12

Ul/par habitant

Catégories économiques basées sur la classification 2023 des pays en fonction de leur revenu par habitant établie par
la Banque mondiale, méthode Atlas (en dollars américains constants). RNB en dollars américains (USD) : catégorie D :
pays a faible revenu (0-1 145 USD) ; catégorie C : pays a revenu intermédiaire de la tranche inférieure (1 146-4 515 USD) ;
catégorie B : pays a revenu intermédiaire de la tranche supérieure (4 516-14 005 USD) ; et catégorie A : pays a revenu
élevé (14 006 ou plus).

NOTE : L'abscisse illustrant le nombre d’unités internationales (Ul) par habitant varie dans chaque figure G. Seuls les
pays ayant répondu au questionnaire 2022 figurent dans les figures G. Certains pays ont peut-étre eu recours a des
facteurs a demi-vie prolongée sans indiquer les volumes utilisés. lls sont comptabilisés dans la consommation de
produits a demi vie standard.
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FIGURE Gé6a. Consommation de facteur VIl par habitant en 2023 -
comparaisons par région et par RNB des Ul par rapport a la population
totale : Pacifique occidental
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Catégories économiques basées sur la classification 2023 des pays en fonction de leur revenu par habitant établie par
la Banque mondiale, méthode Atlas (en dollars américains constants). RNB en dollars américains (USD) : catégorie D :
pays a faible revenu (0-1 145 USD) ; catégorie C : pays a revenu intermédiaire de la tranche inférieure (1 146-4 515 USD) ;
catégorie B : pays a revenu intermédiaire de la tranche supérieure (4 516-14 005 USD) ; et catégorie A : pays a revenu
élevé (14 006 ou plus).

NOTE : L'abscisse illustrant le nombre d’unités internationales (Ul) par habitant varie dans chaque figure G. La droite
orange correspond a 1 Ul de facteur VIl par habitant. La FMH considére qu'il s'agit du seuil en-dessous duquel la survie
d’une personne atteinte d’hémophilie ne peut étre assurée. Une consommation supérieure permet de préserver le
capital articulaire ou d’obtenir une qualité de vie équivalente a celle d’une personne indemne de la maladie. Attention,
la ligne orange ne s'applique pas au facteur IX. Seuls les pays ayant répondu au questionnaire 2022 figurent dans les
figures G. Certains pays ont peut étre eu recours a des facteurs a demi-vie prolongée sans indiquer les volumes utilisés.
Ils sont comptabilisés dans la consommation de produits a demi-vie standard.
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FIGURE Géb. Consommation de facteur IX par habitant en 2023 -
comparaisons par région et par RNB des Ul par rapport a la population
totale : Pacifique occidental
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Catégories économiques basées sur la classification 2023 des pays en fonction de leur revenu par habitant établie par
la Banque mondiale, méthode Atlas (en dollars américains constants). RNB en dollars américains (USD) : catégorie D :
pays a faible revenu (0-1 145 USD) ; catégorie C : pays a revenu intermédiaire de la tranche inférieure (1 146-4 515 USD) ;
catégorie B : pays a revenu intermédiaire de la tranche supérieure (4 516-14 005 USD) ; et catégorie A : pays a revenu
élevé (14 006 ou plus).

NOTE : L'abscisse illustrant le nombre d’unités internationales (Ul) par habitant varie dans chaque figure G. Seuls les
pays ayant répondu au questionnaire 2022 figurent dans les figures G. Certains pays ont peut-étre eu recours a des
facteurs a demi-vie prolongée sans indiquer les volumes utilisés. lls sont comptabilisés dans la consommation de
produits a demi vie standard.
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Equivalences entre un traitement substitutif et un traitement non
substitutif en une seule unité de mesure

Depuis des décennies, la consommation de facteurs (unités internationales ou Ul) par habitant est utilisée
pour comparer les traitements de I'némophilie dans les différents pays. Cependant, |'arrivée de concentrés
de facteur de coagulation a demi-vie prolongée pour I'hémophilie A et B, ainsi que la prophylaxie par
emicizumab pour I'hémophilie A ont compliqué le suivi et la comparaison de I'évolution de I'utilisation des
facteurs. Afin d'évaluer les soins et les effets des facteurs & demi vie prolongée, ainsi que la prophylaxie par
emicizumab, un mécanisme d’'équivalence a été établi3. Ce mécanisme a été appliqué et présentés dans les
figures ci-dessous, indiquant les Ul par habitant avec les facteurs a demi-vie standard, a demi-vie prolongée,
ainsi que I'emicizumab dans une unité de mesure unique et harmonisée. Les équivalences utilisées pour le
FVIII sont les suivantes : 1,04 Ul de facteur & demi-vie standard = 1 Ul de facteur & demi-vie prolongée et 70
Ul de facteur a demi-vie standard = 1 mg d’emicizumab. Pour le FIX, les équivalences sont : 1,87 Ul de facteur
a demi-vie standard = 1 Ul de facteur a demi-vie prolongée. L'objectif de ces chiffres est de faciliter I'analyse
de la progression du traitement dans différents pays, régions et catégories économiques.

FIGURE H1a. Consommation de facteur VIl par habitant en 2023 -
comparaisons par région et par RNB avec ou sans équivalence : Afrique
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FIGURE H1b. Consommation de facteur IX par habitant en 2023 -
comparaisons par région et par RNB avec ou sans équivalence : Afrique
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FIGURE H2a. Consommation de facteur VIl par habitant en 2023 -
comparaisons par région et par RNB avec ou sans équivalence : Amérique
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FIGURE H2b. Consommation de facteur IX par habitant en 2023 -
comparaisons par région et par RNB avec ou sans équivalence : Amérique
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FIGURE H3a. Consommation de facteur VIl par habitant en 2023 -
comparaisons par région et par RNB avec ou sans équivalence :
Méditerranée orientale
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FIGURE H3b. Consommation de facteur IX par habitant en 2023 -
comparaisons par région et par RNB avec ou sans équivalence :
Méditerranée orientale
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FIGURE H4a. Consommation de facteur VIl par habitant en 2023 -
comparaisons par région et par RNB avec ou sans équivalence : Europe
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FIGURE H4b. Consommation de facteur IX par habitant en 2023 -
comparaisons par région et par RNB avec ou sans équivalence : Europe
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FIGURE H5a. Consommation de facteur VIl par habitant en 2023 -
comparaisons par région et par RNB avec ou sans équivalence : Asie du

Sud-Est
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FIGURE H5b. Consommation de facteur IX par habitant en 2023 -
comparaisons par région et par RNB avec ou sans équivalence : Asie du

Sud-Est
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FIGURE Héa. Consommation de facteur VIII par habitant en 2023 -
comparaisons par région et par RNB avec ou sans équivalence :
Pacifique occidental
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FIGURE Hé6b. Consommation de facteur IX par habitant en 2023 -
comparaisons par région et par RNB avec ou sans équivalence :
Pacifique occidental
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FIGURE |1. Répartition de la sévérité de I'"hémophilie chez les hommes
par RNB

En hémophilie, il existe trois degrés de sévérité : mineure, modérée et sévere. Ce degré dépend
du taux de facteur de coagulation dans la circulation sanguine de chaque personne.
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Catégories économiques basées sur la classification 2023 des pays en fonction de leur revenu par habitant établie par
la Banque mondiale, méthode Atlas (en dollars américains constants). RNB en dollars américains (USD) : catégorie D :
pays a faible revenu (0-1 145 USD) ; catégorie C : pays a revenu intermédiaire de la tranche inférieure (1 146-4 515 USD) ;
catégorie B : pays a revenu intermédiaire de la tranche supérieure (4 516-14 005 USD) ; et catégorie A : pays a revenu
élevé (14 006 ou plus).
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FIGURE |2. Répartition de la sévérité de I'hémophilie chez les femmes
par RNB

En hémophilie, il existe trois degrés de sévérité : mineure, modérée et sévere. Ce degré dépend
du taux de facteur de coagulation dans la circulation sanguine de chaque personne.
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Catégories économiques basées sur la classification 2023 des pays en fonction de leur revenu par habitant établie par
la Banque mondiale, méthode Atlas (en dollars américains constants). RNB en dollars américains (USD) : catégorie D :
pays a faible revenu (0-1 145 USD) ; catégorie C : pays a revenu intermédiaire de la tranche inférieure (1 146-4 515 USD) ;
catégorie B : pays a revenu intermédiaire de la tranche supérieure (4 516-14 005 USD) ; et catégorie A : pays & revenu

élevé (14 006 ou plus).
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TABLEAU 6. Statistiques démographiques

Note : dans tous les tableaux relatifs aux statistiques démographiques, le chiffre O correspond aux
informations soumises par I'organisation et « Ne sait pas » indique que |'organisation membre ignore la
réponse a cette question.

Les données démographiques sont tirées des statistiques de la Banque mondiale.

Personnes atteintes Personnes atteintes

Personnes atteintes de la maladie de d'autres troubles de la
Pays Population d'hémophilie Willebrand coagulation
Afrique du Sud 60 414 495 2435 673 216
Albanie 2745972 260 9 12
Algérie 45 606 480 2 689 539 923
Allemagne 84 482 267 6136 6870 4239
Arabie saoudite 36 947 025 1595 651 997
Argentine 46 654 581 2858 405 11
Arménie 2777970 252 22 187
Australie 26 638 544 3075 2 669 1219
Autriche 9132383 884 Inconnu Inconnu
Bahamas 412 623 11 2 Inconnu
Bahrain 1485 509 117 496 123
Bangladesh 172 954 319 3227 6 5
Bélarus 9178 298 641 245 58
Belgique 11 822 592 1360 2 359 740
Belize 410 825 19 Inconnu Inconnu
Bolivie 12 388 571 210 15 Inconnu
Bosnie-Herzégovine 3210 847 179 94 11
Botswana 2 675 352 60 9 0
Brésil 216 422 446 13 895 11370 4 641
Burundi 13 238 559 11 Inconnu 13
Cambodge 16 944 826 309 7 1
Cameroun 28 647 293 249 6 Inconnu
Canada 40 097 761 4328 5352 3049
Chili 19 629 590 1939 Inconnu 771
Colombie 52 085 168 4167 4 258 922
i ;?:::Z‘i““e 102 262 808 88 2 Inconnu
Corée, République de 51712 619 2 300 171 193
Céte d'lvoire 28 873 034 154 4 5
Croatie 3853 200 332 158 Inconnu
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Personnes atteintes Personnes atteintes

Personnes atteintes de la maladie de d'autres troubles de la
Pays Population d'hémophilie Willebrand coagulation
Cuba 11 194 449 488 541 3923
Danemark 5946 952 558 307 116
Djibouti 1136 455 16 Inconnu Inconnu
Egypte 112716 598 7 099 720 1598
El Salvador 6 364 943 94 12 17
Erythrée 3748 901 85 Inconnu Inconnu
Espagne 48 373 336 2156 728 184
Etats-Unis d'Amérique 334 914 895 17 178 14272 8095
Ethiopie 126 527 060 443 Inconnu 0
Finlande 5584 264 225 571 344
France 68 170 228 9 971 3724 1695
Gambie 2773168 28 0 Inconnu
Géorgie 3760 365 362 85 119
Ghana 34121 985 503 11 Inconnu
Gréce 10 361 295 1042 1349 707
Guinée 14 190 612 89 3 2
Guyana 813 834 30 2 Inconnu
Honduras 10593 798 359 18 5
Hong Kong 7 536 100 158 6 6
Hongrie 9589 872 1178 1488 748
Inde 1428 627 663 26 352 1005 695
Indonésie 277 534 122 3589 20 Inconnu
Iran 89 172767 7 196 2135 4521
Irak 45 504 560 3473 757 557
Irlande 5262 382 965 1968 1659
Israél 9 756 700 768 224 745
Japon 124 516 650 7187 1665 541
Jordanie 11 337 052 546 281 336
Kenya 55 100 586 1005 30 4
Koweit 4310108 133 29 70
Kirghizistan 7 100 800 420 16 7
Lesotho 2330318 15 1 Inconnu
Lettonie 1881 750 114 91 22
Liban 5353 930 265 196 86
Libye 6 888 388 384 55 45
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Personnes atteintes Personnes atteintes

Personnes atteintes de la maladie de d'autres troubles de la
Pays Population d'hémophilie Willebrand coagulation
Lituanie 2871897 211 320 27
Macédoine du Nord 2057 679 399 192 17
Madagascar 30325732 175 3 16
Malawi 20 931 751 96 0 Inconnu
Malaisie 34308 525 1179 177 109
Mali 23293 698 224 15 17
Malte 553214 41 45 22
Maroc 37 840 044 1072 208 181
Mauritatnie 4 862 989 118 3 4
Maurice 1261 041 92 1 8
Mexique 128 455 567 6188 385 73
Mongolie 3 447 157 144 18 Inconnu
Myanmar 54 577 997 946 36 21
Népal 30 896 590 809 14 43
Nouvelle-Zélande 5223100 815 980 593
Nigeria 223 804 632 765 16 Inconnu
Norvege 5519 594 478 611 92
Ouganda 48 582 334 369 3 Inconnu
Ouzbekistan 36412 350 1939 332 161
Pakistan 240 485 658 3693 821 330
Palestine 5165775 356 66 138
Panama 4 468 087 329 552 127
Paraguay 6861524 320 7 23
Pays-Bas 17 879 488 1759 767 189
Pérou 34 352719 1138 Inconnu 9
Philippines 117 337 368 1545 31 3
Pologne 36 685 849 3424 3096 1244
Portugal 10 525 347 1117 1089 1175
Qatar 2716 391 84 61 13
République tcheque 10 873 689 1050 840 188
République dominicaine 11332972 495 48 64
Roumanie 19 056 116 1825 325 18
Royaume-Uni 68 350 000 9612 12 077 15 265
Russie 143 826 130 8591 3499 Inconnu
Rwanda 14 094 683 188 2 Inconnu
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Personnes atteintes Personnes atteintes

Personnes atteintes de la maladie de d'autres troubles de la
Pays Population d'hémophilie Willebrand coagulation
Sénégal 17 763 163 384 18 22
Serbie 6618 026 587 339 96
Sierra Leone 8791092 21 Inconnu 2
Singapour 5917 648 280 102 81
Slovaquie 5426 740 729 804 1779
Slovénie 2120937 279 230 105
Sri Lanka 22 037 000 1296 97 73
Soudan 48 109 006 1502 486 563
Suriname 623 236 23 4 2
Suéde 10 536 632 1121 1094 Inconnu
Suisse 8 849 852 576 181 91
Syrie 23227014 1260 218 278
Thailande 71801 279 2062 201 117
Togo 9 053799 49 Inconnu Inconnu
Trinité-et-Tobago 1534 937 72 10 2
Tunisie 12 458 223 750 297 302
Uruguay 3423108 279 263 24
Venezuela 28 838 499 2963 1217 1098
Vietnam 98 858 950 4 443 211 709
Zambie 20569 737 288 14 1
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TABLEAU 7. Répartition des troubles de la coagulation par pays

Note : dans tous les tableaux relatifs aux statistiques démographiques, le chiffre O correspond aux
informations soumises par |'organisation et un espace vide indique qu’aucun chiffre n'a été soumis.

<
.2
=
[o X
o
£
0
Pays EiE
Afrique du
Sud 2037
Albanie 220
Algérie 2124
Allemagne 5147
Arabie
saoudite 1281
Argentine 2468
Arménie 218
Australie 2504
Autriche 733
Bahamas 9
Bahrain 105
Bangladesh 2692
Bélarus 516
Beliguge 1085
Belize 14
Bolivie 173
Bosn[e— ‘ 152
Herzégovine
Botswana 52
Brésil 11618
Burundi 11

Cambodge 259

Cameroun 214
Canada 3570
Chili 1732

Colombie 3417

Congo Rép.
démocratique 73
du

Corée Rép.

de 1824

Cote d'lvoire 136

Hémophilie B

398

40
565
989

306

390
34

571
151

12
499
125
268

5

37

27

8
2277

50
35
758
207
750

15

472

18

Hémophilie de
type inconnu

Maladie de
Willebrand

673

539
6870

651

405

22

2 669

496

245
2359

15

94

11370

5352

4258

171

69
496

16

196

230

89

12
111

34

26

19

42

99
397

60

26

26

320

109
18
102
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32

N

58

59

-
o~

531
2096

129

101
128

13

28
215

2171

683
445
269

57

40
207

84

28

16

190

70
22
44

28

24

201

34

10
372

27
180

467

625
20
164

45

oo

N

32
731

154

47

101
11

70

112

Trouble de la

coagulation :

32

47

32

o

63

type inconnu

Thrombasthénie
de Glanzmann

22

35

356

32

34

21

467

77
10
16

Syndrome de
Bernard-Soulier

26

21

123

45

Dysfonctions
plaquettaires :
autre/inconnu

53

62

369

230

649

1115
229
46



Pays

Croatie
Cuba
Danemark
Djibouti
Egypte

El Salvador
Espagne
Erythrée

Etats-Unis
d'Amérique

Ethiopie
Finlande
France
Gambie
Géorgie
Ghana
Gréce
Guinée
Guyana
Honduras
Hong Kong
Hongrie
Inde
Indonésie
Iran

Irak
Irlande
Israél
Japon
Jordanie
Kenya
Kirghizistan
Koweit
Lesotho
Lettonie

Liban

< o0
2 2
5| &
e | g
T |2
265 67
406 82
441 117
16
5769 1330
82 12
1862 294
77 8
12983 4195
228 50
189 36
8031 1940
15 13
300 62
413 33
848 194
81 8
28 2
325 33
133 25
923 255
22133 3687
3034 476
5914 1282
2787 686
720 245
654 114
5869 1318
390 118
826 179
337 83
99 34
14 1
93 21
209 56

Hémophilie de
type inconnu

0

165

57

532
79

Maladie de
Willebrand

158
541
307

720
12
728

14 272

571
3724

85
1"
1349

18

1488
1005
20
2135
757
1968
224
1665
281
30
16
29

91
196

227

20

274

52

50

24
29

205

61

116

131

38

10

47

188

146

68

48

30
60

339
15
206

70
18

27

294

291

30

1360

249

93

230

471
110

1158
145
858

95
133
107

13
13

127

174

43

26
67

296
30
182

10
15

90

30

759

292

108

40

388
14
323
385
63
48

N

58

17

158

40

170

843

65

21

98

13

10

Trouble de la
coagulation
type inconnu

2032

340

60

Thrombasthénie
de Glanzmann

535

188

276

10

21

118

826
120
14
47

113

Syndrome de
Bernard-Soulier

62

56

78

10

133
23

Dysfonctions
plaquettaires :
autre/inconnu

3899

63

2888

568

213

83
24

77
436
167
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Pays
Libye
Lituanie

Macédoine
du Nord

Madagascar
Malaisie
Malawi
Mali

Malte
Maroc
Mauritanie
Maurice
Mexique
Mongolie
Myanmar
Népal
Nigeria
Norvege

Nouvelle-
Zélande

Ouganda
Ouzbekistan
Pakistan
Palestine
Panama
Paraguay
Pays-Bas
Pérou
Philippines
Pologne
Portugal
Qatar

République
dominicaine

République
tcheque

Roumanie

<
2
=
[}
o
£
X9)
I

352
180

196

95
973
86
177

810
89
82

5096

108

792

686

708

362

670

314
1714
3144

292

290

284
1527

973
1212
2925

877

73

425

906

1615

Hémophilie B

203

80
206

19

151
29
10

792
36

145

123
34

116

144

55
215
549
64
39
36
232
165
217
499
240

41

144

210

Hémophilie de
type inconnu

28
41
111

300

23

o o o o

116
0

29

Maladie de
Willebrand

55
320

192

177

15
45
208

385
18
36
14
16

611

980

332
821

66
552

767

31
3096
1089

61

48

840

325

17

15
32

181

12

28

44
35
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R FVII

34

77

31

39

26

33
70

13
18
31

464
484

IS FX

17

10

28

44
16
16

40
27

45

15

34

20

27

114
204

35

N
o

71

15

17
12

Trouble de la

coagulation :

22

"

96

25

type inconnu

Thrombasthénie
de Glanzmann

24

31

15

41
43
10

21

34
37

Syndrome de
Bernard-Soulier

10
32

Dysfonctions
plaquettaires :
autre/inconnu

476

86

56

328
273



Pays

Royaume-Uni

Russie
Rwanda
Sénégal
Serbie
Sierra Leone
Singapour
Slovaquie
Slovénie
Sri Lanka
Soudan
Suriname
Suéde
Suisse
Syrie
Thailande
Togo

Trinité-et-
Tobago

Tunisie
Ukraine
Uruguay
Venezuela
Vietnam

Zambie

Hémophilie A

7833
7 237
66
326
490
19
230
634
245
1043
1205
21
889
458
1128
1815
45

59

616

238
2334
3648

213

Hémophilie B

1779
1354
28
58
97
0
50
95
34
253
294

232
118
132
247

13

134

41

629
795
61

T2
2o | B3
T>| =2
0 12077
3499
94 2
18
0 339
2
0 102
0 804
230
97
3 486
0 4
0 1094
0 181
0 218
201
2
0 10
0 297
0 263
1217
0 211
14 14

1239

12

450

65

20
38

38

21
47

o A N O O O

65

324

13
90
14

71

21
10

15

42
23

w
N

o N O

—-

35

"

30
24

2437 407
6 1
53 2
9 1
1029 45
26 5
6 2
57 32
1 1
20 4
70 5
30 3
1
83 7
6 1
176 111
115 28
1 0

15

53
92
29

22

36

402
40

13
36

13

13

15
31

Trouble de la
coagulation
type inconnu

o o o N

28

23

Thrombasthénie
de Glanzmann

141

10

12
20

62
13

71

28
134

Syndrome de
Bernard-Soulier

15

17

12
12

o w o O

Il Dysfonctions
plaquettaires :
autre/inconnu

16
10
220

179
253
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TABLEAU 8. Répartition par sexe

Le présent tableau fournit le nombre d’hommes et de femmes atteints d'un trouble de la coagulation pour
les pays ayant soumis des données par sexe. Il est possible que le total des pourcentages ne corresponde

pas a 100 % dans la mesure ol certains pays n’ont pas fourni des informations complétes sur la répartition
par sexe de leurs patients.

Nombres
de pays Total de Pourcentage Pourcentage Pourcentage

Pathologies représentés | patients Hommes | d'hommes Femmes | defemmes [Sexe inconnu| inconnu
Hémophilie A 118 179 703 162 040 90 % 6 990 4% 10 673 6%
Hémophilie B 116 37 385 32 946 88 % 2 330 6 % 2058 6%
Hémophilie de type inconnu 78 1716 1533 89 % 96 6% 87 5%
Maladie de Willebrand 109 101 128 32 903 33 % 55 968 55 % 12 160 12 %
Déficit en Fl 78 4747 1835 39 % 2 357 50 % 549 12 %
Déficit en Fll 69 536 207 39 % 203 38 % 123 23 %
Déficit en FV 78 3301 1311 40 % 1490 45 % 476 14 %
Déficit en FV+VIII 66 771 379 49 % 328 43 % 56 7 %
Déficit en FVII 87 17 453 7 389 42 % 7 644 44 % 2370 14 %
Déficit en FX 82 2743 1254 46 % 1187 43 % 296 11 %
Déficit en FXI 75 10 562 4 233 40 % 5577 53 % 743 7%
Déficit en FXIII 84 3311 1169 35 % 929 28 % 1185 36 %
Trouble de la coagulation : 58 4818 1476 3% 3318 69% 22 0%
type inconnu

Thombasthénie de Glanzmann 77 4196 1966 47 % 1917 46 % 216 5%
Syndrome de Bernard-Soulier 63 962 402 42 % 491 51% 57 6%
Dysfonctions plaquettaires : 66 17298 5411 31% 11308 65% 314 2%

autre/inconnu
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TABLEAU 9. Nombre de cas d’inhibiteurs en hémophilie A et B

(Données issues de 100 pays)

Les patients ayant des inhibiteurs sur le plan clinique correspondent a des patients ne répondant pas au
traitement standard.

Note : le chiffre O correspond aux informations soumises par I'organisation et un espace vide indique
qu’aucun chiffre n'a été soumis.

Cas actifs Nouveaux cas Nouveaux cas
d'inhibiteurs d'inhibiteurs Cas actifs d'inhibiteurs d'inhibiteurs
Pays Hémophilie A Hemophllle A Hemophllle B Hémophilie B

Afrique du Sud 70 0
Albanie 12 1 1 0
Algérie 182 8

Allemagne 126 10

Arabie saoudite 137 2

Argentine 71 3 9 1
Arménie 16 3 3

Australie 62 4 2 0
Autriche 15 0

Bahamas 2 0 0 0
Bahrain 3 0

Bangladesh 12 3 2

Bélarus 44 4

Bolivia 17 8

Bolivie 6 1 0

Botswana 4 0 0 0
Brésil 387 19

Cambodge 9

Cameroun 12 0 0 0
Canada 23 7 1 1
Chili 41 10 3 0
Colombie 171 3 20 1
Congo, République

démocratique du 0 0

Corée, République de 44 0 7 0
Céte d'Ivoire 3 0 1 0
Croatie 11 0 4 0
Cuba 22 0 0 0
Danemark 7 1 0

Dijibouti 0 0

Egypte 626 53

El Salvador 5 1 0 0
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Cas actifs Nouveaux cas Nouveaux cas

d'inhibiteurs d'inhibiteurs Cas actifs d'inhibiteurs d'inhibiteurs
Pays Hémophilie A Hémophilie A Hémophilie B Hémophilie B
Erythrée 0 0 0 0
Etats-Unis d'Amérique 730 74
Ethiopie 4 1 0 0
Finlande 13 1
France 234 6 14 0
Géorgie 12
Ghana 0 0
Grece 12 1
Guinée 5
Honduras 17 2
Hong Kong 8 1
Hongrie 30
Inde 640 25
Indonésie 73 1 0 0
Irak 225 5
Iran 142
Irlande 13 3 2
Israél 17 2
Japon 98 14
Jordanie 25 1
Kenya 25 2 2 0
Kirghizistan 9 3
Lesotho
Liban 12 0 1 0
Lituanie 9
Macédoine du Nord 0 1 0
Madagascar 3 0 2 0
Malaisie 87 5 8 0
Mali 0 0 0 0
Maroc 102 28 6 0
Maurice 0 0 0 0
Mexique 280 14
Myanmar 67 7 0 0
Népal 23 5 0 0
Nigeria 23 2 0 0
Norvege 10 0 0 0
Nouvelle-Zélande 20 1 0 0
Ouganda 15 0
Pakistan 51 4 4
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Panama
Paraguay
Pays-Bas
Pérou
Philippines
Portugal
Qatar

République dominicaine

République tcheque

Roumanie
Royaume-Uni
Sénégal
Serbie
Singapour
Slovaquie
Slovénie
Soudan
Sri Lanka
Suéde
Suisse
Suriname
Syrie
Thailande
Togo
Trinité-et-Tobago
Tunisie
Uruguay
Uzbekistan
Venezuela
Vietnam

Zambia

Cas actifs
d'inhibiteurs
Hémophilie A

48
47
12
33
34
5
18
21
70
234
13
15
9
9
4
24
43
32
7
0
78
60
1
6
33
9
30
98
173

o o &~ &

_

Nouveaux cas Nouveaux cas

d'inhibiteurs Cas actifs d'inhibiteurs d'inhibiteurs

Hémophilie A Hémophilie B Hémophilie B
1 0 0

1 0

2

4

1

0

6

2 0

2

12 1
0
0

1 0

1 0

0

3 0

0

0

1

1

0

2 0

4

2 1

5 2

3 1

0

0
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TABLEAU 10. Répartition par classe d'age : hémophilie A

(Données issues de 106 pays)

Nombre df—:-
patients atteints .

Pays d'hémophilie A 5-13 14-18 19-44 45+ Age inconnu
Afrique du Sud 2037 2% 13% 10% 43 % 29 % 2%
Albanie 220 0% 10 % 5% 58 % 27 % 0%
Algérie 2124 4% 14 % 15 % 57 % 11 % 0%
Arabie saoudite 1281 22 % 36 % 19 % 21 % 2% 0%
Argentine 2468 2% 1% 10 % 46 % 29 % 2%
Arménie 218 14 % 22 % 7% 36 % 21 % 0%
Australie 2 504 6% 13% 8% 38 % 35% 0%
Autriche 733 6% 10 % 8 % 44 % 32% 0%
Bahamas 9 0% 0% 11 % 67 % 22 % 0%
Bahrain 105 1% 26 % 31% 22 % 10 % 0%
Bangladesh 2692 14 % 32% 18 % 33% 3% 0%
Bélarus 513 5% 12 % 4 % 79 % 0% 0%
Belgique 1085 2% 9% 7% 35% 47 % 0%
Belize 15 0% 7% 13% 80 % 0 % 0 %
Bolivie 173 12 % 31% 17 % 32% 8 % 0%
Botswana 52 12 % 33% 13 % 40 % 2% 0 %
Brésil 11618 4 % 14 % 9 % 49 % 24 % 0%
Burundi 11 36 % 9 % 36 % 18 % 0% 0%
Cambodge 259 7% 37 % 22 % 33% 0% 0%
Cameroun 214 23 % 41 % 31 % 3% 2% 0%
Canada 3570 4 % 1% 7% 42 % 36 % 0%
Chilie 1732 4 % 12 % 10 % 50 % 23 % 0%
Colombie 3417 7% 13% 12% 58 % 1% 0%
il a'ifgu“ebgﬂue 73 26 % 33% 18 % 21% 3% 0%
Corée. République 1824 2% 1% 6% 51% 30% 0%
Cote d'Ivoire 136 15 % 31 % 21 % 29 % 4% 0%
Croatie 265 4% 10% 8% 44 % 34 % 0%
Cuba 406 3% 10 % 9 % 48 % 30 % 0%
Danemark 441 3% 5% 2% 39 % 40 % 10 %
Djibouti 16 0% 63 % 25 % 6% 6% 0%
Egypte 5769 6% 22% 1% 51 % 10 % 0%
El Salvador 82 15 % 59 % 27 % 0% 0% 0%
Erythrée 77 12% 30% 18 % 36 % 1% 3%
Espagne 1862 2% 8 % 6% 42 % 43 % 0%
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Nombre de

patients atteints

Pays d'hémophilie A 5-13 14-18 19-44 45+ Age inconnu
Etats-Unis 12 983 7% 22% 12% 38% 20% 0%
d'Amérique

Ethiopie 228 5% 34 % 20 % 39 % 2% 0%
France 8031 4% 13% 9% 40 % 34 % 0%
Gambie 15 13% 60 % 20 % 7% 0% 0%
Géorgie 300 4% 17 % 1% 44 % 24 % 0%
Ghana 413 23 % 48 % 15 % 5% 2% 7%
Grece 848 4% 8% 5% 36 % 48 % 0%
Guyana 28 0% 21 % 14 % 46 % 18 % 0%
Honduras 325 9 % 19 % 13 % 41 % 5% 13%
Hong Kong 131 5% 11 % 13 % 59 % 11 % 1%
Hongrie 927 4% 7% 5% 31 % 53 % 0%
Inde 22133 2% 13% 1% 46 % 12% 16 %
Indonésie 3034 6% 30 % 20 % 39 % 4 % 2%
Irak 2787 17 % 36 % 25 % 20 % 3% 0%
Iran 5914 1% 12% 7% 37 % 19 % 24 %
Irlande 720 6% 16 % 9 % 37 % 32% 0%
Israél 654 14 % 17 % 9 % 37 % 22% 0%
Japon 5 869 4% 12 % 6% 37 % 40 % 1%
Kenya 826 12% 31% 22% 31% 4% 0%
Kirghizistan 337 16 % 27 % 23 % 29 % 5% 0%
Lesotho 16 0% 13% 6% 75 % 6% 0%
Lettonie 93 1% 20 % 0% 0% 23 % 56 %
Liban 209 5% 22% 10% 43 % 20 % 1%
Libye 352 9 % 33% 15 % 30 % 7% 6%
Lituanie 180 0% 0% 0% 0% 0% 100 %
Macédoine du Nord 196 2% 3% 5% 31% 44 % 15 %
Madagascar 95 9 % 34 % 18 % 34 % 5% 0%
Malaisie 973 8 % 25 % 9% 43 % 13 % 1%
Malawi 86 6% 45 % 19 % 30% 0% 0%
Mali 177 8 % 49 % 20 % 19 % 2% 2%
Maroc 810 7% 26 % 14 % 41 % 5% 7%
Maurice 82 2% 4% 9% 45 % 34 % 6%
Mauritanie 89 6% 45 % 15 % 31% 3% 0%
Mexique 5096 1% 9 % 11 % 52 % 19 % 9 %
Mongolie 108 15 % 22 % 13% 15 % 35% 0%
Myanmar 792 12 % 33 % 16 % 32 % 4 % 4 %
Népal 686 6% 20 % 14 % 44 % 12 % 4 %
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Nombre de

patients atteints

Pays d'hémophilie A 5-13 14-18 19-44 45+ Age inconnu
Nigeria 708 3% 36 % 15 % 30 % 3% 13 %
Norvége 362 4 % 15% 10 % 38 % 33% 0%
Nouvelle-Zélande 670 1% 6% 3% 12 % 12 % 66 %
Ouganda 314 10 % 49 % 17 % 22 % 3% 0%
Ouzbékistan 1714 13 % 23 % 9 % 45 % 9 % 0%
Pakistan 3144 9% 30 % 14 % 42 % 6% 0%
Palestine 292 4% 16 % 8 % 36 % 13 % 23 %
Panama 290 3% 14 % 9% 50 % 23 % 0%
Paraguay 284 6% 17 % 10 % 49 % 14 % 4%
Pays-Bas 1527 3% 12 % 6% 36 % 43 % 0%
Philippines 1212 1% 1% 10 % 55 % 1% 1%
Portugal 804 3% 10 % 5% 42 % 36 % 4%
Qatar 73 15 % 26 % 30 % 25 % 4 % 0%
Republique 425 4% 19% 9% 46 % 10% 12%
République tchéque 906 5% 15 % 7% 38 % 35% 0%
Royaume-Uni 7 833 5% 12 % 8 % 39 % 36 % 0%
Rwanda 66 6% 35% 32% 27 % 0% 0%
Sénégal 326 15 % 35% 16 % 30 % 3% 0%
Serbie 490 3% 13 % 6 % 45 % 33% 0 %
Sierra Leone 19 11 % 11 % 32 % 42 % 5% 0%
Singapour 230 3% 12 % 3% 39 % 42 % 0%
Slovaquie 634 4 % 9 % 5% 34 % 48 % 0%
Slovénie 245 3% 10 % 8 % 29 % 49 % 0%
Soudan 1205 24 % 34 % 12% 26 % 4% 0%
Sri Lanka 1043 21 % 8 % 6 % 21 % 5% 40 %
Suede 889 5% 13 % 7% 42 % 32% 0%
Suriname 21 0% 19 % 19 % 48 % 14 % 0%
Syrie 1128 7% 29 % 17 % 41 % 5% 2%
Thailande 1815 9 % 25% 15% 37 % 14 % 0%
Togo 45 7 % 38 % 16 % 33% 7% 0%
Trinité-et-Tobago 59 3% 15 % 14 % 34 % 15 % 19 %
Uruguay 238 2% 18 % 1% 38 % 20 % 0%
Venezuela 2334 2% 9 % 7 % 44 % 23 % 15 %
Vietnam 3648 6% 17 % 1% 53 % 12 % 0%
Zambie 213 16 % 31 % 23 % 15 % 4% 10 %
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TABLEAU 11. Répartition par classe d'age : hémophilie B

(Données issues de 103 pays)

Nombre de
patients atteints .

eV d'hémophilie B 0-4 5-13 19-44 45+ Age inconnu
Afrique de Sud 398 4% 14 % 12% 42 % 27 % 2%
Albanie 40 0% 10 % 5% 65 % 20 % 0%
Algérie 565 4 % 19 % 17 % 41 % 19 % 0%
Arabie saoudite 306 22 % 36 % 14 % 27 % 1% 0%
Argentine 390 2% 13 % 1% 49 % 23 % 2%
Arménie 34 32% 21 % 6% 21 % 21% 0%
Australie 571 5% 9% 9 % 36 % 41 % 0%
Autriche 151 6% 13 % 11 % 40 % 29 % 0%
Bahamas 1 0% 0% 0% 100 % 0% 0%
Bahrain 12 8 % 33% 17 % 8% 33% 0%
Bangladesh 499 16 % 35% 22 % 23 % 4% 0%
Bélarus 126 4 % 13 % 5% 79 % 0% 0%
Belgique 268 1% 9% 7% 31% 51 % 0%
Belize 5 0% 0% 0% 100 % 0% 0 %
Bolivie 37 24 % 32 % 5% 35% 3% 0%
Botswana 8 0% 25 % 38 % 25 % 13% 0%
Brésil 2277 4% 13% 9 % 50 % 25% 0%
Cambodge 50 14 % 32 % 22 % 26 % 6% 0%
Cameroun 35 23 % 37 % 14 % 26 % 0% 0%
Canada 758 3% 10 % 6% 41 % 40 % 0%
Chili 207 6% 14 % 9 % 50 % 22 % 0%
Colombie 750 5% 15 % 9 % 55 % 16 % 0%
Songo. ;f;’u“ebgi“e 15 27 % 33% 20% 13% 7% 0%
Corée. République 472 1% 1% 8% 50 % 31 % 0%
Céte d'lvoire 18 1% 39 % 28 % 22 % 0% 0%
Croatie 67 0% 15 % 9 % 48 % 24 % 4 %
Cuba 82 5% 16 % 10% 41 % 28 % 0%
Danemark 117 2% 8 % 4 % 40 % 39 % 7%
Egypte 1330 6% 18 % 13% 54 % 10% 0%
El Salvador 12 17 % 58 % 25 % 0% 0% 0%
Erythrée 8 13% 38% 0% 50 % 0% 0%
Espagne 296 2% 9 % 4% 36 % 35% 14 %
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Nombre de

patients atteints

Pays d'hémophilie B 0-4 5-13 14-18 19-44 45+ Age inconnu
Efzt;';?c;ze 4195 10% 22% 0% 34% 25 % 0%
Ethiopie 50 8 % 28 % 16 % 46 % 2% 0%
France 1940 5% 14 % 10 % 36 % 35% 0%
Gambie 13 0% 46 % 31 % 23 % 0% 0%
Géorgie 62 8% 19 % 8% 37 % 27 % 0%
Ghana 33 30 % 42 % 18 % 9% 0% 0%
Gréce 194 3% 9% 6% 32% 51% 0%
Guyana 2 0% 50 % 0 % 0 % 50 % 0%
Honduras 33 9 % 27 % 15 % 42 % 3% 3%
Hong Kong 109 1% 3% 3% 8 % 85 % 0%
Hongrie 255 3% 9 % 3% 36 % 49 % 0%
Inde 3687 2% 13 % 10 % 50 % 14 % 1 %
Indonésie 476 10% 33% 20 % 33% 2% 3%
Irak 686 18 % 35% 24 % 17 % 6% 0%
Iran 1282 2% 10 % 6% 39 % 19 % 26 %
Irlande 245 5% 10 % 8% 43 % 33% 0 %
Israél 114 19 % 15 % 15 % 34 % 17 % 0%
Japon 1318 4 % 12 % 5% 38 % 40 % 1%
Kenya 179 1% 39 % 25% 23 % 2% 0%
Kirghizistan 83 22 % 29 % 13 % 30 % 6% 0%
Lesotho 1 0% 0% 0% 100 % 0% 0%
Lettonie 21 0 % 14 % 0% 0% 19 % 67 %
Liban 56 4% 23 % 4% 55 % 14 % 0%
Libye 32 13 % 34 % 16 % 28 % 9 % 0%
Lituanie 30 0% 0% 0% 0% 0% 100 %
Macédoine du Nord 203 1% 2% 5% 42 % 39 % 1%
Madagascar 80 10 % 39 % 20 % 26 % 5% 0%
Malaisie 206 1% 25 % 1% 39 % 13% 1%
Malawi 6 0% 17 % 33% 50 % 0% 0%
Mali 19 21 % 53 % 1% 16 % 0% 0%
Maroc 151 8 % 26 % 15% 39 % 5% 7%
Maurice 10 10 % 20 % 0% 60 % 10 % 0%
Mauritanie 29 14 % 48 % 14 % 21 % 3% 0%
Mexique 792 1% 9 % 10 % 53 % 20 % 7%
Mongolie 36 14 % 31 % 1% 39 % 0% 6%
Myanmar 145 28 % 30 % 14 % 21 % 4 % 3%
Népal 123 10 % 32% 13% 31% 4 % 1%
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Nombre de
patients atteints

Pays d'hémophilie B 0-4 5-13 19-44 45+ Age inconnu
Nigeria 9 % 50 % 18 % 12 % 3% 9 %
Norvege 116 4% 13% 9% 41 % 34 % 0%
Nouvelle-Zélande 144 2% 3% 0% 6% 12 % 77 %
Ouganda 55 7 % 33 % 27 % 33% 0% 0%
Ouzbékistan 215 26 % 21 % 9 % 39 % 5% 0 %
Pakistan 549 8 % 27 % 13 % 45 % 7% 0%
Palestine 64 8 % 20 % 3% 38 % 14 % 17 %
Panama 39 10 % 15 % 8% 51 % 15 % 0%
Paraguay 36 8 % 19 % 1% 44 % 14 % 3%
Pays-Bas 232 3% 13 % 5% 38 % 40 % 0%
Philippines 217 3% 15 % 9 % 55 % 9 % 10 %
Portugal 240 1% 8% 4% 39 % 30 % 18 %
Qatar 11 27 % 9% 27 % 27 % 9% 0%
Republique Iy 0% 5% 5% 73 % 15 % 2%
République tcheque 144 4% 1% 10 % 32 % 42 % 0%
Royaume-Uni 1779 5% 14 % 7% 36 % 38 % 0%
Rwanda 28 1% 54 % 21 % 14 % 0% 0%
Sénégal 58 7% 45 % 29 % 16 % 3% 0%
Serbie 97 6% 12 % 8% 47 % 26 % 0%
Singapour 50 2% 10% 14 % 40 % 34 % 0%
Slovaquie 95 2% 18 % 9 % 39 % 32 % 0%
Slovénie 34 3% 3% 12 % 35% 47 % 0%
Soudan 294 20 % 39 % 16 % 22 % 2% 0%
Sri Lanka 253 22 % 19 % 7% 7% 8 % 38 %
Suéde 232 2% 1% 9 % 39 % 39 % 0 %
Suriname 2 0% 0% 0% 50 % 50 % 0%
Syrie 132 13 % 30 % 19 % 32% 5% 2%
Thailande 247 12% 24 % 17 % 28 % 18 % 0%
Togo 2 0% 0% 0% 100 % 0% 0%
Trinité-et-Tobago 13 0% 23 % 8 % 46 % 23 % 0%
Uruguay 42 7% 24 % 12 % 45 % 12 % 0%
Venezuela 629 2% 8 % 8 % 40 % 28 % 14 %
Vietnam 795 5% 20 % 1% 50 % 14 % 0%
Zambie 61 16 % 21 % 43 % 20 % 0% 0%
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TABLEAU 12. Répartition par classe d'age : hémophilie de type inconnu

(Données issues de 23 pays)

Nombre de
patients atteints
d'hémophilie de .

Pays type inconnu Age inconnu
Bahamas 1 0% 0% 100 % 0% 0% 0%
Bangladesh 36 14 % 25 % 42 % 14 % 6% 0%
Belgique 7 0% 0% 0% 0% 86 % 14 %
Corée, République de 4 0% 0% 25 % 50 % 25 % 0%
Ethipie 165 2% 35% 19 % 44 % 0% 0%
Ghana 57 42 % 23 % 19 % 16 % 0% 0%
Honduras 1 0% 0% 0% 100 % 0% 0%
Inde 532 0% 2% 3% 29 % 8 % 58 %
Indonésie 79 25% 15 % 5% 48 % 3% 4%
Lituanie 1 0% 0% 0% 0% 0% 100 %
Malawi 4 0% 100 % 0% 0% 0% 0%
Mali 28 0% 54 % 25 % 1% 0% 1%
Mexique 300 0% 3% 4% 27 % 17 % 49 %
Myanmar 9 0% 33 % 56 % 0% 0% 1%
Nigeria 23 17 % 35% 9 % 4% 0% 35%
Nouvelle-Zélande 1 0% 0% 100 % 0% 0% 0%
Ouzbékistan 10 40 % 30% 30% 0% 0% 0%
Philippines 116 0% 2% 9% 41 % 9% 40 %
Republique 29 0% 10% 21 % 45% 14 % 10%
Sierra Leone 2 0% 0% 0% 100 % 0% 0%
Soudan 3 0% 0% 0% 0% 0% 100 %
Togo 2 0 % 100 % 0% 0% 0% 0%
Zambie 14 7% 29 % 0% 0% 0% 64 %
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TABLEAU 13. Répartition par classe d'age : maladie de Willebrand

(Données issues de 90 pays)

Nombre de
patients atteints

de la maladie de

EVS Willebrand Age inconnu
Afrique du Sud 673 0% 3% 5% 41 % 46 % 4%
Albanaie 9 0% 0% 1% 56 % 33 % 0%
Arabie saoudite 651 6% 8 % 40 % 35% 12 % 0%
Argentine 405 0% 0% 2% 37 % 47 % 14 %
Arménie 22 5% 14 % 45 % 32% 5% 0%
Australie 2 669 1% 7% 7% 43 % 41 % 0%
Bahamas 2 0% 0% 0% 100 % 0% 0%
Bahrain 496 4% 13 % 23 % 42 % 18 % 0%
Bangladesh 6 0% 33 % 33 % 17 % 17 % 0%
Bélarus 40 8 % 53 % 40 % 0% 0% 0%
Belgique 2359 0% 7% 10 % 41 % 40 % 1%
Bolivie 15 13 % 40 % 7% 40 % 0% 0%
Botswana 9 0% 22% 44 % 33% 0% 0%
Brésil 11 370 1% 7% 8% 53% 31% 0%
Cambodge 7 0% 43 % 43 % 14 % 0% 0%
Cameroun 6 0% 0% 17 % 67 % 17 % 0%
Canada 5352 1% 7% 7% 47 % 39% 0%
Chili 691 0% 0% 0% 0% 0% 100 %
Colombie 4258 4% 1 % 16 % 53% 16 % 0%
Congo, République 2 0% 0% 0% 100 % 0% 0%
démocratique du

Gorée, République 171 2% 9% 6% 57 % 26% 0%
Céte d'lvoire 4 0% 50 % 0% 25% 25% 0%
Croatie 158 2% 5% 15 % 42 % 35% 0%
Cuba 541 2% 12 % 30 % 40 % 16 % 0%
Danemark 307 0% 0% 0% 53% 47 % 0%
Egypte 720 4% 22 % 11 % 57 % 7% 0%
El Salvador 12 8 % 50 % 42 % 0% 0% 0%
Espagne 728 0% 2% 2% 28 % 49 % 19 %
gfii'zr?;ie 14272 6% 27 % 25 % 29 % 14% 0%
France 3724 3% 12% 10 % 37 % 37 % 0%
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Nombre de
patients atteints
de la maladie de

Pays Willebrand 0-4 5-13 19-44 45+ Age inconnu
Géorgie 1% 18 % 19 % 45 % 18 % 0%
Grece 1349 3% 13 % 13% 29 % 42 % 0%
Guyana 2 0% 0% 0% 100 % 0% 0%
Honduras 18 6% 1% 17 % 56 % 0% 1%
Hong Kong 6 0% 0% 17 % 50 % 33% 0%
Hongrie 1488 2% 6% 6% 31 % 55 % 0%
Inde 1005 2% 15 % 12% 50 % 12 % 8 %
Indonésie 20 5% 20 % 5% 30 % 5% 35 %
Irak 757 0% 0% 0% 0% 0% 100 %
Iran 2135 1% 13% 10 % 46 % 14 % 16 %
Irlande 1968 3% 18 % 10 % 40 % 29 % 0%
Japon 1665 2% 10 % 6% 43 % 39 % 1%
Kenya 30 3% 27 % 30 % 40 % 0% 0%
Lesotho 1 0% 0% 0% 100 % 0% 0%
Lettonie 91 0% 23 % 0% 0% 12% 65 %
Liban 196 2% 18 % 11 % 51 % 15 % 4%
Libye 55 4 % 27 % 7 % 42 % 5% 15 %
Lituanie 320 0% 0% 0% 0% 0% 100 %
Macédoine du Nord 192 0% 1% 4% 54 % 39 % 3%
Madagascar 3 0% 0% 33% 33 % 33 % 0%
Malaisie 177 0% 0% 0% 0% 0% 100 %
Mali 15 7 % 33% 13 % 27 % 20 % 0%
Maroc 208 6% 14 % 8 % 55 % 16 % 0%
Maurice 1 0% 100 % 0% 0% 0% 0%
Mauritanie 3 33% 0% 33% 33% 0% 0%
Mexique 385 1% 6% 12 % 43 % 18 % 19 %
Mongolie 18 0% 6% 0% 83 % 0% 1%
Myanmar 36 3% 47 % 19 % 17 % 3% 11 %
Népal 14 0% 29 % 21 % 36 % 7% 7%
Nigeria 16 6% 13 % 6% 50 % 0% 25 %
Nouvelle-Zélande 980 0% 0% 1% 5% 6% 87 %
Ouganda 3 33% 0% 0% 67 % 0% 0%
Ouzbékistan 332 13% 43 % 20 % 15 % 8% 0%
Pakistan 821 10 % 29 % 15 % 41 % 5% 0%
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Nombre de
patients atteints
de la maladie de

Pays Willebrand 0-4 5-13 19-44 45+ Age inconnu
Palestine 3% 24 % 14 % 42 % 2% 15 %
Panama 552 1% 8 % 13 % 62 % 16 % 0%
Paraguay 7 0% 29 % 14 % 14 % 43 % 0%
Pays-Bas 767 3% 14 % 10 % 34 % 39 % 0%
Philippines 31 0% 3% 10% 65 % 6% 16 %
Portugal 977 1% 8 % 9 % 16 % 20 % 46 %
Qatar 61 8% 7% 30 % 43 % 13% 0%
République

dominicaine 48 0% 6% 4% 73 % 10 % 6%
République tcheque 840 2% 9 % 5% 41 % 42 % 0%
Royaume-Uni 12077 2% 10 % 7% 40 % 41 % 0%
Rwanda 2 0% 50 % 0% 50 % 0% 0%
Sénégal 18 28 % 28 % 22 % 22 % 0% 0%
Serbie 339 1% 10 % 4% 47 % 38 % 0%
Singapour 102 1% 6% 10 % 28 % 55 % 0%
Slovaquie 804 1% 5% 5% 50 % 40 % 0%
Slovénie 230 3% 8% 4 % 51 % 34 % 0%
Soudan 486 24 % 34 % 13% 21 % 3% 4%
Suéde 1094 3% 9% 5% 39 % 45 % 0%
Suriname 4 0% 0% 0% 75 % 25% 0%
Syrie 218 4 % 18 % 16 % 52 % 10 % 0%
Thailande 201 3% 10 % 22% 28 % 18 % 17 %
Trinité-et-Tobago 10 0% 0 % 0% 10 % 10 % 80 %
Uruguay 263 0% 0% 2% 2% 2% 95 %
Venezuela 1217 0% 5% 8% 52 % 31 % 3%
Vietnam 21 3% 21% 15 % 46 % 15 % 0%
Zambie 14 0% 21 % 71 % 0% 7% 0%
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TABLEAU 14. Patients atteints d'une forme séveére sous prophylaxie

(Données issues de 88 pays)

Patients de -18 ans sous Chiffre réel ou Patients de + 19 ans Chiffre réel ou
Pays prophylame estimation sous prophylame estimation

Afrique du Sud Estimation Estimation
Albanie 99 Estimation 48 Estimation
Algérie 95 Estimation 80 Estimation
Arabie saoudite 0 Estimation 0 Estimation
Argentine 90 Estimation 20 Estimation
Arménie 99 Chiffre réel 80 Chiffre réel
Australie 96 Estimation 89 Estimation
Autriche 90 Chiffre réel 85 Chiffre réel
Bahamas 0 Chiffre réel 10 Estimation
Bahrain 100 Chiffre réel 70 Chiffre réel
Belgique 99 Estimation 85 Estimation
Bosnie-Herzégovine 100 Chiffre réel 100 Chiffre réel
Botswana 100 Chiffre réel 100 Chiffre réel
Brésil 67 Chiffre réel Estimation
Cambodge 50 Estimation 20 Estimation
Cameroun 47 Estimation 53 Estimation
Canada 95 Estimation 89 Estimation
Chili 100 Estimation 95 Estimation
Colombie 98 Chiffre réel 94 Chiffre réel

Congo, République

démocratique du 14 Estimation 5) Estimation
Corée, République de 56 Chiffre réel 64 Chiffre réel
Cote d'lvoire 63 Chiffre réel 3 Chiffre réel
Croatie 100 Chiffre réel 96 Chiffre réel
Cuba 59 Chiffre réel 3 Chiffre réel
Danemark 100 Chiffre réel 97 Chiffre réel
Djibouti 37 Chiffre réel 0 Chiffre réel
Egypte 80 Estimation Estimation
El Salvador 100 Chiffre réel Estimation
Erythrée 89 Estimation 50 Estimation
Finlande 95 Estimation Estimation
France 91 Chiffre réel 74 Chiffre réel
Gambie 0 Chiffre réel 0 Chiffre réel
Géorgie 63 Estimation 20 Estimation
Ghana 23 Estimation 0 Chiffre réel
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Patients de -18 ans sous Chiffre réel ou Patients de + 19 ans Chiffre réel ou
Pays prophylaxie estimation sous prophylaxie estimation
76

Gréce 96 Chiffre réel Estimation
Guinée 56 Chiffre réel 12 Chiffre réel
Guyana 100 Chiffre réel 100 Chiffre réel
Honduras 0 Chiffre réel 0 Chiffre réel
Hong Kong 75 Estimation 67 Estimation
Irak 100 Chiffre réel 20 Estimation
Irlande 99 Estimation 96 Estimation
Japon 95 Estimation 80 Estimation
Jordanie 20 Estimation 10 Estimation
Kenya 73 Estimation 20 Estimation
Koweit 0 Estimation Estimation
Lesotho 100 Chiffre réel 100 Chiffre réel
Lettonie 100 Estimation 100 Estimation
Liban 20 Estimation 0 Chiffre réel
Lituanie 100 Chiffre réel 70 Chiffre réel
Macédoine du Nord 100 Chiffre réel 69 Chiffre réel
Madagascar 33 Chiffre réel 26 Chiffre réel
Malaisie 80 Estimation 80 Estimation
Malawi 44 Chiffre réel 36 Chiffre réel
Mali 80 Estimation 35 Estimation
Malte 100 Chiffre réel 94 Chiffre réel
Maurice 100 Chiffre réel Chiffre réel
Mauritanie 64 Chiffre réel 63 Chiffre réel
Myanmar 58 Chiffre réel 42 Chiffre réel
Nigeria 2 Chiffre réel 1 Estimation
Norvege 90 Estimation 100 Estimation
Nouvelle-Zélande 99 Estimation 95 Estimation
Ouganda 0 Chiffre réel 0 Chiffre réel
Ouzbékistan 95 Chiffre réel 90 Chiffre réel
Pakistan 2 Chiffre réel 0 Chiffre réel
Panama 98 Chiffre réel 84 Chiffre réel
Paraguay 100 Chiffre réel 100 Chiffre réel
Pays-Bas 99 Estimation 93 Estimation
Pérou 100 Estimation 80 Estimation
Pologne 100 Chiffre réel 79 Chiffre réel
Qatar 80 Chiffre réel 80 Chiffre réel
République dominicaine 50 Estimation 0 Chiffre réel
République tcheque 96 Chiffre réel 80 Chiffre réel
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Patients de -18 ans sous Chiffre réel ou Patients de + 19 ans Chiffre réel ou
Pays prophyIaX|e estimation sous prophylaxie estimation

Roumanie Chiffre réel Chiffre réel
Royaume-Uni 93 Estimation 88 Estimation
Russie 90 Estimation 75 Estimation
Rwanda 0 Chiffre réel 0 Chiffre réel
Sénégal 30 Estimation 20 Estimation
Serbie 95 Chiffre réel 90 Chiffre réel
Sierra Leone Estimation 0 Estimation
Singapour 100 Chiffre réel 74 Chiffre réel
Slovaquie 99 Chiffre réel 76 Chiffre réel
Suede 95 Estimation 90 Estimation
Suisse 93 Chiffre réel 90 Chiffre réel
Suriname 40 Chiffre réel 50 Chiffre réel
Syrie 37 Chiffre réel 2 Chiffre réel
Trinité-et-Tobago 90 Chiffre réel 32 Estimation
Uruguay 86 Estimation 40 Estimation
Venezuela 80 Estimation 80 Estimation
Zambie 29 Estimation 29 Estimation
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TABLEAU 15. Consommation de concentrés de facteur en 2023 : facteur VIII

(Données issues de 103 pays)

Les volumes de facteur VIII figurant dans le tableau ci-dessous sont soumis volontairement a la FMH et ne font pas
I'objet d’une vérification indépendante, a I'exception des données relatives aux dons du programme humanitaire.
Dans certains cas, les volumes indiqués peuvent étre extrapolés a partir d’'une estimation, d’une région ou de
certains centres de traitement. Certains pays soumettent le volume de concentrés de facteur consommés en 2023,
alors que d'autres pays indiquent le volume acheté. Les unités internationales (Ul) de facteur VIII calculées incluent
les produits dérivés du plasma, les recombinants, les produits a demi-vie prolongée et les dons du programme
d‘aide humanitaire. Le volume de facteur VIII par habitant est obtenu en divisant le total des Ul utilisées par la
population totale du pays. Cela permet d'avoir une idée du volume de produits utilisés dans un pays donné mais
cela n'est pas un indicateur du niveau de soins des patients a titre individuel. Veuillez noter que certains facteurs VIII
sont utilisés dans le traitement de la maladie de Willebrand et non pas pour I'hémophilie A.
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Afrique du Sud 67 023 700 67 023 700 0 100 0 0 1,109 1,109

Albanie 9 000 000 6 000 000 3,278 1,093

Algérie 143 795 000 63 100 000 71 695 000 9 000 000 44 50 6 3,153 3,153

Allemagne 722 520 134 156 026 100 22 0 8,552 8,552

Arabie saoudite 171 964 000 48 572 000 24 000 000 99 392 000 28 14 58 0 4,654 4,654

Argentine 202 549 250 83728 500 98 673 250 18 811 000 41 49 9 1336 500 4,341 4,313

Arménie 5 100 000 800 000 0 0 16 0 0 3 500 000 1 250 000 1586000 1,836 0,576

Australie 85317 156 12 896 750 33719 000 38701 406 15 40 45 0 3,203 3,203

Bahamas 175 500 0 0 0 0 0 0 175 500 166 000 0,425 0,000

Bahrain 13 000 000 0 13 000 000 0 0 100 0 0 8,751 8,751

Bangladesh 7 961 200 1311 200 16 6 650 000 3 900 000 2750000 0,046 0,008

Bélarus 43 747 000 43 567 000 180 000 100 0 4,766 4,766

Belize 533 250 533 250 330 000 203 250 1,298 0,000

Bolivie 1789 500 1789 500 770 000 1019 500 0,144 0,000
Bosnie-

Herzégovine 12 683 000 3322 000 9 093 000 268 000 26 72 2 0 3,950 3,950

Botswana 762 000 12 000 2 750 000 750 000 0,285 0,004

Brésil 1091537500 237 599 250 853 938 250 22 78 5,044 5,044

Burundi 225 000 0 0 0 0 0 0 225 000 225 000 0,017 0,000

Cambodge 1815 000 1815000 1140 000 675 000 0,107 0,000
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Pays
Cameroun
Canada
Chili
Colombie

Congo, Rép.

érivé

Facteur VIIl Nombre

total d'UlI
Facteur VIII d

du plasma

1330 000 0
169 375 237 36 884 534
96 189 250 96 189 250

237 438 000 29 187 000

1045 250

démocratique du

Cote d'Ivoire
Cuba
Djibouti
Egypte

El Salvador
Erythrée

Etats-Unis
d'Amérique

Ethiopie
Finlande
Gambie
Géorgie
Ghana
Grece
Guinée
Guyana
Honduras
Hongrie
Inde
Indonésie
Irak
Irlande
Japon
Jordanie
Kenya

Kirghizistan

74

1582 000 0
4 408 000
294 500
156 386 250 99 642 500
7 969 500 2 258 000

400 000 0

1282 000000 80 000 000

3400 000 0
34530 750 1599 000
300 000
18 267 260 15128 500
1455 600 0
63 783 050 2 163 500
300 000
1117 000
3720 000 860 000
143 393 000 35 494 500
216 437 000 88 704 000
76 837 900 66 679 650
40 000 000 0
24 989 500 0
637 347 000 43 670 000
14 900 000
2528 500 0

10 367 650 3 689 900

Factor VIl recombinant—
demi-vie standard

0

60 861 284

175 429 000

35000 000
0

0

787 000 000

0
8817750

3138 760
0

18 110 550

0
66 410 500
79 833 600
6 630 250
40 000 000
1000

182 224 000

0

2026 000

Factor VIl recombinant
- demi-vie prolongée

0

71629 419

32772 000

415 000 000

0
24 114 000

43 509 000

41 488 000
8 870 400

24 988 500

411 453 000
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Total dérivé du
plasma (en %)

22

100

64
28

83

23
25
41

87

36

[eBl Total recombinant (en %)

w
o~

74

22

61

26

17

28

46
37

100

29

20

Total recombinant & demi-
vie prolongée (en %)

32

70

68

29

100

65

Aide humanitaire
Total Facteur VIII

1330 000

50 000

1045 250

1582 000
2 140 000
294 500
21743750
5711500

400 000

3400 000
0
300 000
0
1455 600
0
300 000
1117 000

2 860 000

39 029 000
3528 000
0
0
0
4 900 000
2528 500

4 651750

Total recombinant a
demi-vie standard

Aide humanitaire

560 000
2009 000
294 500
4356 750
1362 000

400 000

980 000

980 000

300 000
1117 000

1760 000

18 806 500

628 000

3 100 000
1728 500

2 070 000

vie prolongée

Aide humanitaire
Total recombinant a

1022 000

17 387 000
1618 000

2050000

400 000

1100 000

20 222 500

2 900 000

1800 000
800 000

2581750

Factor VIl par habitant

0,046
4,224
4,900

4,559

0,010

0,055
0,394
0,259
1,387
1,252

0,107

3,828

0,027
6,184
0,108
4,858
0,043
6,156
0,021

1,373
0,351
14,953
0,152

0,277

0,879

4,749

5,119

1,314
0,046

1,460

par habitant
umanitaire

Factor VIII
sans aide h

0,000
4,224
4,900

4,558

0,000

0,000
0,203
0,000
1,195
0,355

0,000

3,828

0,000
6,184
0,000
4,858
0,000
6,156
0,000
0,000
0,081

14,953
0,124
0,264
0,879
4,749
5,119
0,882
0,000

0,805



Pays
Lesotho
Lettonie
Liban
Lituanie

Macédoine du
Nord

Madagascar
Malaisie
Malawi
Mali
Maroc
Maurice
Mauritanie
Mexique
Mongolie
Myanmar
Népal
Nigeria
Ouganda
Ouzbékistan
Pakistan
Palestine
Panama
Paraguay
Pays-Bas
Pérou
Philippines
Pologne
Portugal
Qatar

République
dominicaine

Facteur VIIl Nombre

total d'UlI

548 500
8 877 000
6 950 000

33911 000

7 514 250

3105 000
73 945 000
1470 000
1800 000
31710 636
2 300 000
2579 500
328 604 500
3 987 000
5357 000
5826 000
6173 000
2 847 500
7321750
9 971 000
13 881 500
17 359 750
12 778 000
54 621750
125 125 500
6748 669
383 666 100
41 469 200

39 700 000

3521 000

érivé

Facteur VIII d
du plasma

548 500
595 000
0

3773 000

1215500

0
66 227 000
0
0
4 600 000
2 000 000
0

26 545 000

0
0
2 349 000
620 000

16 095 000
2 263 000
0
62 562 750
2312750
310 555 350

Factor VIl recombinant—
demi-vie standard

0
5614 000
2136 000

17 345 000

6228 250

0
7718 000
0
0
20 100 636
0
0

302 059 500

1264750
2 388 000
35777 500
0
0
48 137 250
4169 700

34 500 000

Factor VIl recombinant
- demi-vie prolongée

0
2 668 000
0

12 793 000

o O o o o

0
0
18 844 250
0
0

24 973 500

37 299 500

5200 000

Total dérivé du
plasma (en %)

16

90

15
87

32

50
34
81

0

[eBl Total recombinant (en %)

w O
- W

51

83

92

o O o o

19
66

13

10

Total recombinant & demi-
vie prolongée (en %)

o o o o o

Aide humanitaire
Total Facteur VIII

0
4 814 000

70 500

3 105 000
0
1470 000
1800 000
7010 000
300 000
2 579 500

3 044 500
5307 000
5826 000
6173 000
2 847 500
4972750
9 351 000
950 000
0
8 127 000

62 562 750
4435919

3521 000

Total recombinant a
demi-vie standard

Aide humanitaire

4314 000

2 480 000

820 000
900 000
5610000
150 000
2 279 500

1794 500
3300 000
4926 000
3441 000
1290 000
3072750
5003 000

950 000

1380 000

100 000

1850 000

vie prolongée

Aide humanitaire
Total recombinant a

500 000

625 000

650 000
500 000
1400 000
150 000
300 000

1250 000
1 050 000
900 000
1624 000
1557 500
1900 000
4 348 000

1383 000

150 000

1671000

Factor VIl par habitant

0,235

4,717
1,298

11,808

3,652

0,102
2,155
0,070
0,077
0,838
1,824
0,530
2,558
1,157
0,098
0,189
0,028
0,059
0,201

0,041

2,687
3,885
1,862

3,055

3,642

0,058
10,458
3,940

14,615

0,311
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par habitant
umanitaire

Factor VIII
sans aide h

0,235
4,717
0,399

11,808

3,618

0,000
2,155
0,000
0,000
0,653
1,586
0,000
2,558
0,273
0,001
0,000
0,000
0,000
0,065
0,003
2,503
3,885
0,678
3,055
1,821
0,020
10,458
3,940

14,615

0,000
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Pays

République
tcheqye

Roumanie
Royaume-Uni
Russie
Rwanda
Sénégal
Serbie
Sierra Leone
Singapour
Slovaquie
Slovénie
Soudan

Sri Lanka
Sueéde
Suisse
Suriname
Syrie

Togo
Trinité-et-Tobago
Tunisie
Uruguay
Venezuela
Vietnam
Zambie

TOTAL

()
2
QO
1S
[}
2
>
—
5
()
2
3]
@
(s

=
o
©
S
0
I~

66 244 107

79 604 500
369018 841
1460 361 984
1770 000
1015 000
27 528 000
100 000
19 070 200
51 900 000
21 055 500
400 000
23 505 000
85 841 000
46 296 789
1018 250
12 478 500
250 000
950 000
25 301 000
8514 000
35222 000
28 244 500
1950 000

9344718163 2388772005 4105643732

érivé

Facteur VIII d
du plasma

2651 863

28 818 000
2488 330

487 903 628

2 200 000

2 673 500
17 900 000
1920 000

18 357 000
0
1489 000
0

12 437 000
8 500 000
800 000
12 830 250
0

Factor VIl recombinant—
demi-vie standard

9187 179

29 210 250
179 896 723

743 057 856

25328 000

5340700
16 000 000
1441 500

28 436 000
10525744
0

0

12 864 000

14 000

14 164 250
0

Factor VIl recombinant
- demi-vie prolongée

54 405 065

21576 250
186 633788

229 400 500

11 056 000
18 000 000
17 694 000

57 405 000
34 282 045
0

0

0
0
24 320 000
0
0
1972 227 623
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Total dérivé du
plasma (en %)

S8

14

34

78

49

100

45

Total recombinant (en %)

37
49

51

92

28
31

33
23

51

50

Total recombinant & demi-
vie prolongée (en %)

82

27
51

58
35
84

67
74

Aide humanitaire
Total Facteur VIII

1770 000
1015 000
0
100 000
0
0
0
400 000
5148 000

0

1018 250
12 478 500
250 000
950 000
0
0
10 880 000
1250 000
1 950 000

281 588 769 108 877 750 83 381 500

Total recombinant a
demi-vie standard

Aide humanitaire

720 000

1367 000

100 000

400 000
1628 000

1018 250
9 620 500
250 000

950 000

8 280 000
0
1100 000

vie prolongée

Aide humanitaire
Total recombinant a

1050 000

200 000

1 000 000

2858 000

2 600 000
1250 000

850 000

Factor VIl par habitant

6,092

4,177
5,399
10,154
0,126
0,057
4,160
0,011
3,223
9,564
9,927
0,008
1,067
8,147
5,231
1,634
0,537
0,028
0,619
2,031
2,487
1,221
0,286

0,095

par habitant
umanitaire

Factor VIII
sans aide h

6,092

4,177
5,399
10,154
0,000
0,000
4,160
0,000
3,223
9,564
9,927
0,000
0,833
8,147
5,231
0,000
0,000
0,000
0,000
2,031
2,487
0,844
0,273

0,000



TABLEAU 16. Consommation de concentrés de facteur en 2023 : facteur IX

(Données issues de 92 pays)

Les volumes de facteur IX figurant dans le tableau ci-dessous sont soumis a la FMH et ne font pas I'objet d'une vérification
indépendante, a I'exception des données relatives aux dons du programme humanitaire. Dans certains cas, les volumes

indiqués peuvent étre extrapolés a partir d'une estimation, d'une région ou de certains centres de traitement. Certains

pays soumettent le volume de concentrés de facteur consommés en 2023, alors que d'autres pays indiquent le volume

acheté. Les unités internationales (Ul) de facteur IX calculées incluent les produits dérivés du plasma, les recombinants,

les produits a demi-vie prolongée et les dons du programme d'aide humanitaire. Le volume de facteur IX par habitant est
obtenu en divisant le total des Ul utilisées par la population totale du pays. Cela permet d'avoir une idée du volume de
produits utilisés dans un pays donné mais cela n'est pas un indicateur du niveau de soins des patients a titre individuel.

Pays

Afrique du Sud
Albanie
Algérie
Allemagne
Arabie saoudite
Argentine
Arménie
Australie
Bahrain
Bangladesh
Belize

Bolivie
Botswana
Brésil
Cambodge
Cameroun
Canada

Chili

Colombie

Congo, République
démocratique du

Céte d'Ivoire

Cuba

Egypte

Facteur IX Nombre

total d'Ul

11 052 500
2150000
16 325 000
90077 120
29 785 500
27 510 000
948 500
32280750
4 200 000
831 500
100 000
175 000
102 400
175 548 700
300 000
25000
51337 102
16 004 400
44 039 000

150 000

150 000
267 500
18 321 750

e |t
27D £9
0 0O ®© HelNo))
2 €T ENC
55 o5 09
° oh 99
© = =0
- X2 X 0
= U >
o8 o0 E o.L
T2 0o 5 E
© 3 ® O o O
w0 w Lo
11 052 500 0
16 325 000
12713600 28285500 49078 020
11 555 000 10 230 500 8 000 000
17 760 000 4 426 000 5260 000
300 000 0 0
487 000 9125000 22 668 750
0 0 4 200 000
231500
2 400
175 548 700
0 0 0
2812585 22 368 201 26 156 316
16 004 400
15733000 28232 000 74 000
0 0 0
14 430 500

Total dérivé du
plasma (en %)

100

100

100
36

Total recombinant (en %)

31
34
16

28

44

64

79

Total recombinant & demi-|
vie prolongée (en %)

54
27
19

70
100

51

Aide humanitaire
Total Facteur IX

0
2 000 000

0

0
64 000
648 500

0

0
600 000
100 000
175 000
100 000

300 000
25000

150 000

150 000
0
3891250

Aide humanitaire

Total recombinant a
demi-vie standard

Aide humanitaire
Total recombinant
demi-vie prolongée

648 500

600 000
100 000
175 000
100 000

300 000
25000

150 000

3891250

Factor IX par habitant

0,18
0,78
0,36
1,07
0,81
0,59
0,34
1,21
2,83
0,00
0,24
0,01
0,04
0,81
0,02
0,00
1,28
0,82
0,85

0,00

0,01
0,02
0,16
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ide humanitaire

Factor IX par habitant
=W sans ai

0,1
0,05
0,36
1,07
0,81
0,59
0,11
1,21
2,83
0,00

0,00
0,81

0,00
1,28
0,82
0,85

0,00
0,02
0,13
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Pays

El Salvador
Etats-Unis
d'Amérique
Ethiopie
Finlande
Gambie
Géorgie
Ghana
Grece
Guinée
Guyana
Honduras
Hongrie
Inde
Indonésie
Irak

Irlande
Japon
Jordanie
Kenya
Kirghizistan
Lesotho
Lettonie
Liban

Lituanie

Macédoine du Nord

Madagascar
Malaisie
Malawi

Mali

Maroc
Maurice
Mauritanie
Mexique
Mongolie

Myanmar

78

Facteur IX Nombre

1 600 000

509 000 000

500 000
6414 000
80 000
2130000
200 000
6740750
50 000
60 000
650 000
9 855 000
23 447 080
10715 200
12 000 000
12 154 250
119 264 000
3218 000
401 750
1274 250
24 000
823 000
448 000
12 126 500
2033 000
331 300
11 053 500
150 000
70 000
7971091
175 000
203 000
7 110 900
800 000
500 000

Facteur IX dérivé

du plasma

1000

o

00

21 000 000

0
130 000

1917 000
0
0

9 855 000

17 313 480

9 615 200
0

15 067 000

0
271 250
24000
823 000
0
12 126 500
471 500
0

0
0
2 200 000
175 000
59 000
7 110 900

Factor IX recombin
- demi-vie standard

0
2 967 500

213 000
0
1358 500

2036 880
0
12 000 000

19717 000

0
453 000
0
0
175 000

1561 500
0

0

0
5521091

0

0

Factor IX recombinant—
demi-vie prolongée

214 000 000 274 000 000

0
3316 500

0

0
5382 250

1018 440

12 154 250
84 480 000

o O o

19 000
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Total dérivé du

100
74
90

13

21
100
100

100
23

28
100
29
100

Total recombinant & demi-|

plasma (en %)
[l Total recombinant (en %)

9
sl £
gl E%
5| Z2&
0 600 000
54
0 500 000
52 0
80 000
0 0
0 200 000
80 0
50 000
60 000
650 000
4 3078 280
1100 000
0
100 0
71 0
718 000
0 401 750
550 000
0
0 0
0 273 000
0
0 331 300
0
0 150 000
0 70 000
0 250 000
0 0
9 125 000
400 000
0 500 000

Total recombinant a
demi-vie standard

Aide humanitaire

ée

Total recombinant a
demi-vie prolong

Aide humanitaire

500 000

200 000

50 000
60 000
650 000

3000 000

700 000

718 000
401750
550 000

273 000

256 750

150 000

250 000

125 000

400 000
500 000

Factor IX par habitant

0,25

1,52

0,00
1,15
0,03
0,57
0,01
0,65
0,00
0,07
0,06
1,03
0,02
0,04
0,26
2,31
0,96
0,28
0,01
0,18
0,01
0,44
0,08
4,22
0,99
0,01
0,32
0,01
0,00
0,21
0,14
0,04
0,06
0,23
0,01

Factor IX par habitant
de humanitaire

o EELEEN

1,52

0,00
1,15

0,57
0,00
0,65

1,03
0,01
0,03
0,26
2,31
0,96
0,22
0,00
0,10
0,01
0,44
0,03
4,22
0,99
0,00
0,32
0,00
0,00
0,20
0,14
0,02
0,06
0,12
0,00



' 2|5 e | -
g § |°x EE
o 27D £3 il © ce | =2 | 25
2 3 238 29 5|58 2 of% | 2§ | & | 8%
€ > €T ES s | 2 |lez| &% TED [ ®ES e T g
g 0 g8 S5 o%| 5 |2d = 2ac | 285 s 5 E
< 2 gh es |eT| E|€v| 53 seES | SES a | a2
X X o 2 = 23| o |o¢< i go® g0 < X o
— D — € x-S X0 o= ¢ | ¢S 5® 5¢.0 59.2 - T
37 38 P 52 |[=g] £ [8%] =u &% | £2% 5 5
s fa | 25 2t |z&| 3|33 8% |emE| 83E | 5 |3
Q o= o =
Pays L2 L3 £ L3 RCa| ° [Rs| =R R3[| 223 Lo wg
Népal 1050 000 1050 000 1050000 0,03
Nigeria 400 000 0 0 0 0O 0 0 400000 400000 0,00 0,00
Ouganda 648 500 0 0 0 0 0 0 648500 543500 0,01 0,00
Ouzbekistan 2194 000 1044 000 0 0 48 0 0 1150000 1150000 0,06 0,03
Pakistan 1036 000 219000 0 0 21 0 0 817000 817000 0,00 0,00
Palestine 2765 400 0 054 054
Panama 270238 7238 263 000 0 3 97 o0 0 006 0,06
Paraguay 1530 250 457 500 0 0 30 0 0 1072750 650000 022 0,07
Pays-Bas 14 755 500 0 3301750 11453750 0O 22 78 083 083
Pérou 11563000 5781500 0 0 50 0 0 5781500 50000 034 0,17
Philippines 348 548 0 0 348 548 0,00 0,00
Pologne 56826650 50086400 6740 250 88 12 155 1,55
Portugal 7591 000 1525500 065 500 20 80 072 072
Qatar 11900000 5400 000 0 6500000 45 0 55 438 438
République 704 000 704 000 704000 0,06
dominicaine
République tcheque 8477 079 775191 1499437 6202451 9 18 73 0 078 078
Roumanie 7927 550 2000 000 5927550 25 75 042 042
Royaume-Uni 82128 519 994000 25752000 55382519 1 31 67 0 1,20 1,20
Russie 159095 804 108526 304 50 569 500 0 68 32 0 111 1,11
Rwanda 400 000 400 000 400000 0,03
Sénégal 595 000 595 000 50000 0,03
Serbie 4413000 662000 3751000 0 15 85 0 0 067 067
Singapour 3681500 43500 3265000 373000 1 8 10 0 062 0,62
Slovaquie 6315000 2925000 250000 3140000 46 4 50 0 116 1,16
Slovénie 2048 000 0 1232 000 816 000 0 60 40 0 097 097
Sri Lanka 2220 000 1000 000 45 1220 000 620000 0,10 0,05
Suede 17 967 650 652400 3041500 14273750 4 17 79 0 1,71 1,71
Suisse 11 339 591 447 000 964 750 9927841 4 9 88 1,28 1,28
Syrie 1105 000 0 0 0 0 1105000 1105000 0,05
Tunisie 3441000 3441000 0 0 10 0 0 0 028 0,28
Uruguay 1500 000 1500 000 0 0 100 0 0 0 044 044
Venezuela 1828 000 282 000 15 1546 000 1546000 006 0,01
Vietnam 2704 500 1 804 500 0 0 67 0 0 900000 900000 0,03 0,02
Zambie 100 000 0 0 0 o o0 o 100 000 100000 0,00 0,00
TOTAL 1716125572 567 733048 479 256 859 615 869 887 36 129 378 0 25 464 750
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TABLEAU 17. Consommation d’emicizumab en 2023

(Données issues de 90 pays)

Nombre de patients Nombre de patients

avec inhibiteurs traités | sans inhibiteurs traités | Total Hemlibra acheté | Total dons de Hemlibra
Pays avec Hemlibra avec Hemlibra par la FMH (mg)
Afrique du Sud 203 880
Allemagne 2 555 348
Arabie saoudite 80 50 163 488
Argentine 92 29
Arménie 44 0 45 360
Australie 50 551 2561024
Autriche 8 34
Bahrain 5 7 50 600
Bangladesh 1500 94 500
Bélarus 32778
Belgique 300
Bolivie 2 17 52 890
Bosnie-Herzégovine 6 15 71 000
Botswana 3 1
Brésil 142 0
Burkina Faso 26 460
Cambodge 9 57 165 930 109 320
Cameroun 17 17 0 49 530
Canada 204 505 4017 420
Chili 22 9 96 525
Colombie 90 40 290 220
Cote d'lvoire 50 3
Croatie 11
Cuba 12 29 67 260
Danemark 16 14
Egypte 400 400 1408 110
El Salvador 2 0 210
Etats-Unis d'Amérique 30 000 000
Finlande 15 48 187 515
France 93 497
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Nombre de patients Nombre de patients

avec inhibiteurs traités | sans inhibiteurs traités | Total Hemlibra acheté | Total dons de Hemlibra

Pays avec Hemlibra avec Hemlibra par la FMH (mg)
Géorgie 12 10 105 990

Ghana 0 55 0 75 600
Grece 18 23 166 065

Honduras 12 12 81780 81780
Hong Kong 4 5

Hongrie 15

Irak 225 0 750 000

Iran 32 0

Irlande 786 090

Israél 32 146

Japon 91 767 7184 115

Kenya 63 0 0 211 680
Kirghizistan 9 9 7920

Koweit 5 6

Lesotho 2 7 560
Lettonie 24750

Liban 3 1 8 640

Lituanie 87 660

Macédoine du Nord 1 12 73 260

Madagascar 3 14 0 60 540
Malaisie 26 1 26 377

Malawi 0 6 0 22 680
Mali 29 29 69 270 56 700
Maroc 9 15

Maurice 0 7 20 670

Mauritanie 2 14 0 26 460
Mexique 615 500

Myanmar 49 41 0 211 680
Népal 15 50 148 110
Nigeria 23 44 0 64 830
Nouvelle-Zélande 17 84

Ouganda 15 15 0 60 060
Ouzbekistan 35 0 570000
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Pays
Pakistan
Panama
Paraguay
Pays-Bas
Pérou
Pologne
Portugal
République tcheque
Roumanie
Royaume-Uni
Russie
Sénégal
Serbie
Singapour
Slovaquie
Slovénie
Sri Lanka
Suisse
Sweden
Syrie
Thailande
Togo
Tunisie
Uruguay
Venezuela
Vietnam

Zambie

82 LE RAPPORT DU SONDAGE MONDIAL ANNUEL 2023

Nombre de patients
avec inhibiteurs traités
avec Hemlibra

48
26
12
70
21
18
98

156

40

59

26

33
67

Nombre de patients
sans inhibiteurs traités
avec Hemlibra

10

355

23
73

1233

45
"

25
18
52
111
19

12

59
29
19
30

2160

24 330

73 260
2099 385

360795
155 490
324 194
198 165
5854 255
32 859
48 750
224175
66 750
35135
148 942

63 160

437 760
0

179 250

2250

Total Hemlibra acheté | Total dons de Hemlibra
par la FMH (mg)

331 440

112 410

147 420

75 600

128 520

230 580
45 360



TABLEAU 18. Consommation de FVlla et de FEIBA

(Données issues de 94 pays)

Nombre de
patients traités Chiffre Nombre de Chiffre
avec du Facteur | Total FVlla acheté réel ou patients traités Total FEIBA réel ou
Pays \IE (mg) estimation avec FEIBA acheté (mg) estimation
Afrique du Sud 5084 Estimation Estimation
Albanie 3 Estimation 5 Estimation
Algérie 53971 Estimation 14 964 500 Estimation
Allemagne 29759 Estimation 2839 500 Estimation
Arabie saoudite 85 Chiffre réel 35 Chiffre réel
Argentine 55 35617 Estimation 15 1628 000 Estimation
Arménie 0 Estimation 0 0 Chiffre réel
Australie 30 16 459 Estimation 1 2 184 000 Estimation
Bahamas 0 0 Chiffre réel 0 0 Chiffre réel
Bahrain 4 5000 Chiffre réel 0 0 Chiffre réel
Bélarus 5 770 Chiffre réel 5 90 000 Chiffre réel
Bolivie 0 0 Chiffre réel 5 0 Chiffre réel
Bosnie-Herzégovine 1 1332000 Chiffre réel 0 Chiffre réel
Botswana 3 Chiffre réel Estimation
Brésil 553 63 850 000 Chiffre réel 373 202 964 000 Chiffre réel
Burundi 0 0 Chiffre réel 0 0 Chiffre réel
Cambodge 0 Chiffre réel 0 Chiffre réel
Cameroun 0 0 Chiffre réel 0 0 Chiffre réel
Canada 16 20762 Estimation 6 4913733 Estimation
Chili 844 Estimation 674 Estimation
Colombie 18 31727 Chiffre réel 13 6726 500 Chiffre réel
Céte d'Ivoire 1 0 Chiffre réel 0 0 Chiffre réel
Croatie Estimation 0 Chiffre réel
Cuba 4 900 Chiffre réel 0 0 Chiffre réel
Danemark 4 Chiffre réel 0 Chiffre réel
Djibouti 0 0 Chiffre réel 0 0 Chiffre réel
Egypte 10 000 Estimation 984 500 Estimation
El Salvador 5 75 Chiffre réel 5 181 000 Chiffre réel
Erythrée 0 0 Chiffre réel 0 0 Chiffre réel
Etzt;gr?;z . 380 000 Estimation 50000000  Estimation
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Nombre de

patients traités Chiffre Nombre de Chiffre
avec du Facteur | Total FVlla acheté réel ou patients traités Total FEIBA réel ou
Pays Vila (mg) estimation avec FEIBA acheté (mg) estimation
Ethiopie 0 0 Chiffre réel 0 0 Chiffre réel
Finlande 2 223 Estimation 0 390 000 Chiffre réel
France 23 Chiffre réel 2 Chiffre réel
Géorgie 1 Chiffre réel 0 Estimation
Ghana 0 0 Chiffre réel 0 0 Chiffre réel
Grece 15 4817 Chiffre réel 6 419 000 Chiffre réel
Guinée 0 0 Chiffre réel 0 0 Chiffre réel
Guyana 0 Chiffre réel 0 Chiffre réel
Honduras 144 000 Estimation 144 000 Estimation
Irak 0 Estimation 0 0 Chiffre réel
Iran 79 Estimation 31 Estimation
Irlande 5 1374 Chiffre réel 0 681 000 Chiffre réel
Israél 6 Chiffre réel 1 Chiffre réel
Japon 37 951 Estimation 4 275 000 Estimation
Jordanie 5 Estimation 0 0 Estimation
Kenya 2 0 Chiffre réel 3 0 Chiffre réel
Lettonie 682 Estimation 0 0 Chiffre réel
Liban 2 950 Chiffre réel 10 36 000 Chiffre réel
Lituanie 2917 Estimation 1628 000 Estimation
Macédoine du Nord 3 796 Chiffre réel 0 30 000 Chiffre réel
Madagascar 0 0 Chiffre réel 0 0 Chiffre réel
Malaisie 10 2149 Estimation 10 2 829 000 Estimation
Malawi 0 0 Chiffre réel 0 0 Chiffre réel
Mali 0 0 Chiffre réel 0 0 Chiffre réel
Maurice 0 785 Chiffre réel 0 0 Chiffre réel
Mauritanie 0 0 Chiffre réel 0 0 Chiffre réel
Mexique 45 250 Estimation 7 752 500 Estimation
Myanmar 0 0 Chiffre réel 0 0 Chiffre réel
Népal Estimation 10 Chiffre réel
Nigeria 0 Estimation 0 Estimation
Nouvelle-Zélande 3 Estimation 1 Estimation
Ouganda 0 0 Chiffre réel 0 0 Chiffre réel
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Nombre de

patients traités Chiffre Nombre de Chiffre
avec du Facteur | Total FVlla acheté réel ou patients traités Total FEIBA réel ou
Pays Vila (mg) estimation avec FEIBA acheté (mg) estimation
Ouzbekistan 0 0 Chiffre réel 0 0 Chiffre réel
Pakistan 0 Chiffre réel 2 Chiffre réel
Panama 1 429 Chiffre réel 1 371000 Chiffre réel
Paraguay 3 Chiffre réel 0 0 Chiffre réel
Pays-Bas 26 142 Estimation 7 151 000 Estimation
Philippines 98 Estimation 0 Estimation
Pologne 181 22530 Chiffre réel 44 13219 000 Chiffre réel
Portugal 11 Estimation 1 Estimation
Qatar 2 Chiffre réel 2 Chiffre réel
République tcheque 6 1464 Chiffre réel 1 13 000 Chiffre réel
Roumanie 6 359 000 Estimation 4 483 500 Estimation
Royaume-Uni 105 63 361 Chiffre réel 11 10 568 500 Chiffre réel
Russie 132 457 Estimation 17 859 000 Estimation
Sénégal 0 Chiffre réel 0 Chiffre réel
Serbie 2 840 Chiffre réel 0 130 000 Chiffre réel
Singapour 7 26 Estimation 0 0 Chiffre réel
Slovaquie 4 646 Chiffre réel 2 680 000 Chiffre réel
Slovénie 0 Chiffre réel 0 Chiffre réel
Soudan 0 Chiffre réel 2 50 000 Chiffre réel
Sri Lanka 300 166 000 Estimation Estimation
Suede 64 3979 Estimation 13 387 500 Estimation
Suriname 0 0 Chiffre réel 0 0 Chiffre réel
Syrie 0 Chiffre réel 4 0 Chiffre réel
Thailande 12 Chiffre réel 19 Chiffre réel
Togo 1 Chiffre réel 1 Chiffre réel
Trinité-et-Tobago 0 Chiffre réel 4 Estimation
Tunisie 2 891 Estimation 959 000 Estimation
Ukraine 0 Estimation 0 Estimation
Uruguay 2 376 Chiffre réel 1 164 500 Chiffre réel
Venezuela 40 Estimation 0 Chiffre réel
Vietnam 38 970 Chiffre réel 45 970 Chiffre réel
Zambie 0 0 Chiffre réel 0 0 Chiffre réel
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TABLEAU 19. Consommation de produits visant a traiter la maladie de Willebrand

en 2023

(Données issues de 54 pays)

Nombre
de patients

Willebrand
traités avec du
cryoprécipité

Pays TOTAL

Arabie
saoudite

Australie 0 0

FEMMES

Bahamas 0 0
Bahrain 0 0

Bosnie-
Herzégovine

Botswana

Brésil

Cameroun 0 0
Canada

Colombie 0 0

Congo, Rép.
démocratique
du

Cote d'lvoire 0 0
Cuba

Djibouti

El Salvador

France

Géorgie

Ghana

Grece 0 0
Guyana

Hong Kong

Kenya 10 8
Lesotho

Liban

Macédoine
du Nord

Nombre
de patients
Willebrand

avec de la

TOTAL

130

18
0

380

172

6

350

desmopressine

FEMMES

62

14
0

280

133

4

290

Nombre
de patients
Willebrand
traités avec

des concentrés

dérivés du
plasma

TOTAL

268

262

30

55

842

223
313

40

FEMMES

131

138

52

566

56
213

25
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Nombre
de patients
Willebrand

traités avec du
plasma
TOTAL  FEMMES
18 10
0 0
0 0
0 0
0 0
0 0
1 0
0 0
0 0
0 0
10 8

Nombre
de patients
Willebrand
traités avec
des concentrés
recombinants

TOTAL

Nombre
de patients
Willebrand
traités avec

de 'acide

tranexamique

TOTAL  FEMMES

359 192
1 1
0 0

380 280
32 30
9 5

1113 817
0 0
87 0

351 301
2 0
3 2
0 0
12 7
0 0
2 2
10 7

Nombre
de patients
Willebrand
traités avec

des thérapies
hormonales

TOTAL

280

FEMMES

280



Pays
Madagascar
Malaisie
Mali
Maurice
Mauritanie
Mongolie
Myanmar
Népal
Nigeria
Ouzbekistan
Pakistan
Panama
Pays-Bas
Portugal

République
tcheque

Royaume-Uni
Sierra Leone
Singapour
Slovaquie
Slovénie
Suede
Suisse
Suriname
Syrie
Thailande
Uruguay
Venezuela
Vietnam

Zambie

Nombre

Nombre
de patients
Willebrand
traités
avec de la
desmopressine

Nombre
de patients

Willebrand
traités avec du
cryoprécipité

TOTAL FEMMES | TOTAL FEMMES

62
0 0
0 0 0 0
15 0
4 3 1 1 0
112
3817 982 3321
0 0 547 297 552
225 144 739
0 0 147
0 0 2 0 127
686
32
144
0 0 12
367
0 0 121
2
36
53 60
3
250 200 300
103 64 3 2 0
0 0 3 3 0

TOTAL

de patients
Willebrand
traités avec
des concentrés
dérivés du
plasma

FEMMES

26
974
300
374

56

330

16
113

177

Nombre
de patients
Willebrand

traités avec du
plasma
TOTAL FEMMES
0 0
50 22
0 0
2 1
10 0
4 3
14 12
0 0
0 0
3 0
0 0
0 0
0 0
4 3
0 0

Nombre
de patients
Willebrand
traités avec

des concentrés
recombinants

TOTAL

3

144

16

27

441

23

FEMMES

2

12

151

Nombre
de patients
Willebrand
traités avec

de 'acide

TOTAL

3
87

93
2372
552

45

35
104

120

1500
89

tranexamique

FEMMES

24
2100
300

26

20
90

1050
57

Nombre
de patients
Willebrand
traités avec

des thérapies

hormonales

TOTAL

50

46
113
29

82

300
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FEMMES

46
113
29

82

300
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Centre de traitement de I'hémophilie : centre
médical spécialisé qui assure le diagnostic, le
traitement et la prise en charge des personnes
atteintes d’hémophilie et de tout autre trouble
héréditaire de la coagulation.

Concentrés de facteur a demi-vie prolongée :
nouvelle génération de concentrés de facteur
recombinants, dont la demi vie est prolongée.
La demi vie correspond au temps que prend le
facteur injecté a perdre la moitié de son activité
dans l'organisme. En regle générale, le facteur
VIIl a une demi vie de 8 a 12 heures. La durée
d'un facteur VIIl a demi vie prolongée est 1,3
supérieure a celle d'un facteur VIl a demi vie
standard.

Concentrés de facteur : préparations
fractionnées et lyophilisées de facteurs de
coagulation individuels ou de groupes de
facteurs provenant de dons de sang.

Cryoprécipité : fraction du sang humain
obtenue a partir de plasma frais. Le
cryoprécipité est riche en facteur VIII, en
facteur Willebrand et en fibrinogéne (facteur I).
Il ne contient pas de facteur IX.

Desmopressine : hormone synthétique utilisée
pour traiter la plupart des cas mineurs de la
maladie de Willebrand et d’hémophilie A. Elle
est administrée par voir intraveineuse ou sous
cutanée, ou par vaporisation nasale.

Hémophilie A : pathologie due a un déficit en
facteur VIII.

Hémophilie B : pathologie due a un déficit en
facteur IX.

Hémophilie mineure : pathologie due a un
taux d'activité de facteur VIl ou IX situé en
dessous d'un taux considéré comme normal
mais supérieur a 5 % dans la circulation
sanguine. (Les définitions peuvent varier d'un
pays a |'autre, le seuil étant fixé entre 24 % et
50 %. Le taux normal de facteur VIl ou IX se
situe entre 50 et 200 %.)
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Hémophilie modérée : pathologie due a un
taux d'activité de facteur VIl ou IX entre 1 % et
5 % dans la circulation sanguine.

Hémophilie sévere : pathologie due a un taux
d'activité de facteur VIII ou IX de moins de 1 %
dans la circulation sanguine.

Inhibiteurs : personne atteinte d’hémophilie
développant des inhibiteurs lorsque son
systéme immunitaire attaque les molécules de
concentrés de facteur, les rendant inopérants.

Maladie de Willebrand : trouble héréditaire
de la coagulation dd a une anomalie ou une
déficience du facteur Willebrand.

Personne dépistée : personne vivante connue
pour étre atteinte d’hémophilie, de la maladie
de Willebrand ou de tout autre trouble de la
coagulation.

Produits dérivés du plasma : concentrés
contenant du facteur VIl ou IX issus du
fractionnement du sang humain.

Produits recombinants : concentrés de
facteur contenant du facteur VIl ou IX produits
artificiellement et non dérivés du sang humain.

Syndrome de Bernard Soulier : trouble
congénital sévere de la coagulation caractérisé
par une macrothrombocytopénie et un défaut
d'agglutination des plaquettes di a un défaut
du récepteur 1b/V/IX de la glycoprotéine
plaquettaire.

Thrombasthénie de Glanzmann : trouble
sévére de la coagulation congénital d a un
manque de la glycoprotéine llb/llla dans les
plaquettes, entrainant un dysfonctionnement
plaquettaire mais dont la numération est
normale et le fonctionnement est extrémement
dysfonctionnel.

Unité internationale (Ul) : mesure standard
du volume de facteur VIl ou IX contenue
dans un flacon. Les flacons sont généralement
conditionnés en 250 Ul, 500 Ul, 1 000 Ul ou 2
000 UL.
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