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NOUVELLES MONDIALES

Activités de la FMH dans les régions

GAUCHE : Apprendre a se connaitre a un camp pour adultes au Costa Rica. DROITE :

ASIE ET PACIFIQUE OUEST

Chine

Le Réseau du centre de traite-
ment de I'hémophilie a recu

le 4¢ forum de 'hémophilie de
I’Asie de I'est (FHAE) a Tianjin
en juin, et 280 personnes y ont
assisté. Le groupe du FHAE, qui
a été créé en 2008, est composé
de la Corée, du Japon, de la
Chine et de Taiwan. Les objec-
tifs du Forum sont de servir de
plate-forme pour faire avancer
les réalisations scientifiques et
le progres technique et d’en-
courager l’activité universitaire
et la collaboration entre les
intervenants de ce milieu, y
compris la recherche conjointe
et les échanges de formation. Le
4¢ forum national de pédiatrie,
qui a attiré plus d'une cinquan-
taine de pédiatres, a aussi

eu lieu a Tianjin. Le 6° atelier
national de physiothérapie a eu
lieu dans la ville de Wenzhou;
25 physiothérapeutes et méde-
cins et 35 patients et parents y ont
assisté.

Thailande

Le Club des patients thailandais
(PTC) a tenu en juillet une
activité de deux jours sur le
leadership a I'intention de

60 participants des réseaux

régionaux PTC de 'est et du sud
de la province de Chonburi. Il

a été question de planification
stratégique, de communication
et d’organisation, de la direc-
tion du PTC et de ses réseaux
régionaux, et de fagons d’élargir
les réseaux et de recruter de
nouveaux bénévoles.

Vietnam

L'Institut national d’hémato-
logie et de transfusion sanguine
(INHTS) a organisé un congres
national de deux jours sur
I'hémophilie et la coagula-

tion dans la province de Binh
Dinh. La rencontre a attiré plus
de 300 médecins. La premiere
journée a été surtout consacrée

a des sujets liés a ’hémophilie.
Des bénévoles de la Fédération
mondiale de I'hémophilie (FMH)
ont présenté des exposés sur les
modeéles nationaux de traitement
hémophilique, les soins complets
et1'équipe de soins multidiscipli-
naire. Le nouveau partenariat de
jumelage entre I'INHTS (Hanoi)
et I’Alfred Hospital de Melbourne
(Australie), de méme que le
partenariat entre la Société
vietnamienne des troubles hémor-
ragiques congénitaux et la Société
de I'hémophilie de I'Irlande,
contribueront beaucoup au déve-
loppement des soins au Vietnam.
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EUROPE

Kazakhstan

Lors d’une visite d’évaluation
aux fins de jumelage qui s’est
déroulée au mois de mai, le
personnel du nouveau centre
de traitement de ’hémophilie
d’Astana (CTH) a accueilli

un représentant du Centre
national de recherche en héma-
tologie de I’ Académie russe des
sciences médicales. Celui-ci,
avec une délégation de la FMH,
a rencontré le sous-ministre de
la Santé pour discuter de I'im-
portance des soins complets. Le
CTH d’Astana souhaite créer
un registre national de patients,
améliorer le diagnostic en labo-
ratoire, former une équipe
multidisciplinaire, et informer les
patients.

Macédoine

Des représentants de la cellule
locale de I’ Arizona de la National
Hemophilia Fondation (NHF)
des Etats-Unis ont effectué une
visite d’évaluation aux fins de
jumelage en Macédoine au mois
de septembre. IIs ont rencontré
les dirigeants actuels de I’organi-
sation nationale membre (ONM)
du pays ainsi qu'un groupe de
patients et de parents. Ils ont
aussi visité le CTH de Skopje,

Le centre de traitement de I’'hémophilie de Tashkent, en Ouzbékistan.

ou sont soignés des patients

en consultation externe, et les
services d’hématologie. Ce
partenariat de jumelage vise a
améliorer les compétences en
collecte de fonds, a augmenter

le nombre de membres et a
développer la structure organisa-
tionnelle et la communication.

Ouzbékistan

La Société de 'hémophilie de

la Russie a effectué en juin une
visite d’évaluation aux fins de
jumelage dans le cadre de sa
deuxiéme participation a titre
de membre établi dans un parte-
nariat entre organisations de
patients. Son vice-président

a rendu visite a des collegues

de Tachkent, en Ouzbékistan,
rencontré le sous-ministre de

la Santé, et visité le CTH de
Tachkent. De plus, un délégué en
visite du CTH d’Istanbul, centre
qui est jumelé avec celui de
Tachkent, a discuté de jumelage
avec une trentaine de patients

et de parents. Le jumelage entre
organisations avec Tachkent vise
a cimenter le plaidoyer pour
mieux sensibiliser le public et

le gouvernement, a informer

les patients et leurs familles,

et a augmenter le nombre de
membres en organisant des acti-
vités de rayonnement.



La FMH, en collaboration avec
le ministere algérien de la Santé
et 1’ Association d"hémophilie
de I’ Algérie (AHA), a orga-

nisé un atelier de trois jours sur
le diagnostic en laboratoire a
Alger, en mai. L'atelier a porté
sur les aspects pratiques du
diagnostic en laboratoire de
I'hémophilie et de la maladie de
von Willebrand. Lors de cette
visite, la FMH, ’AHA et le sous-
ministre algérien de la Santé ont
discuté de la possibilité d’établir
un projet de 1" Alliance mondiale
pour le progres (AMP) en
Algérie en 2012. Apres la
réunion, un plan a cet effet a été
préparé et transmis au minis-
tere de la Santé a des fins de
commentaires et d’approbation.

En vertu de l'accord de ' AMP
signé avec le ministére jordanien
de la Santé, la FMH a organisé
un colloque pluridisciplinaire
sur les soins hémophiliques a
Amman. Les participants ont
comparé leur situation actuelle,
o1 I'accent est sur la prophy-
laxie, a la situation du pays
avant la mise en ceuvre du
projet de I’AMP en 2001, lorsque
I"accent était sur la production
de cryoprécipité str. La visite

a inclus le passage des délé-
gués de I’AMP dans un nouvel
hopital militaire pédiatrique,
avec un exposé sur la thérapie
prophylactique pour les enfants

et un symposium d’une demi-
journée sur I'hémophilie tenu a
Irbid, ville du nord du pays.

Une délégation de la FMH a
visité I'Université King Saud

a Riyad dans le cadre d'un
symposium de trois jours sur
I"hémophilie partiellement
organisé par la FMH. Le sous-
ministre de la Santé a confirmé
que le ministére de la Santé

est en train de revoir toutes

les procédures liées aux soins
des troubles de coagulation

en vigueur dans le pays, et a
chargé un comité d’examiner la
situation actuelle et de fournir
une rétroaction sur les domaines
ol des améliorations s"impo-
sent. Ce comité proposera des
directives nationales de traite-
ment qui seront adoptées par
le Ministere et appliquées a
I'échelle du pays.

La FMH a organisé deux ateliers
de formation en soins infir-
miers d’une journée dans les
Emirats arabes unis en avril. Le
premier s’est déroulé a I'hopital
Tawam, dans la ville de Al-Ain,
et le second au centre médical
Khalifa, 8 Abu Dhabi.

Le projet de rayonnement sur
la maladie de von Willebrand,
parrainé par LFB, a été achevé
au Liban, est en cours en
Egypte, et débutera au Mexique
ala fin de I'année. Ce projet a

Evaluation d’un patient & Cuenca, en Equateur

Le Dr Magdy El-Ekiaby, membre du Comité de direction de la FMH, au

symposium multidisciplinaire tenu a Amman

pour but d’augmenter le taux
de diagnostic de la maladie de
von Willebrand par la consul-
tation proactive des patients,
notamment en distribuant des
questionnaires, en réalisant des
entrevues, et en exécutant des
tests de coagulation.

AMERIQUES

Costa Rica

L’ Asociacion Costarricense

de Hemofilia (ASOHEMO) et
I'équipe multidisciplinaire du
centre national de référence
pour I'hémophilie de San José
ont organisé avec succes un
camp de trois jours qui compre-
nait des causeries éducatives

et des séances pour les adultes.
Les participants étaient agés de
20 a 47 ans, de sorte que les plus
vieux pouvaient partager leurs
expériences et leurs connais-
sances avec les plus jeunes. A la
fin du camp, les participants ont
convenu qu’ils avaient tissé des
liens importants et acquis un
sentiment de solidarité.

République dominicaine
En septembre, la Fundacién
Apoyo al Hemofilico, en colla-
boration avec I'équipe médicale
de I'hépital pour enfants Robert
Reid Cabral, a inauguré une
cellule locale dans la zone
nord-est du pays. La cérémonie
s’est déroulée dans la ville de
San Francisco de Macoris. Les
patients et professionnels de

la santé de la région sont tres

enthousiastes et impatients de
commencer a travailler avec le
bureau national pour améliorer
les soins aux patients.

Equateur

Deux hématologues et un
physiothérapeute de I'hopital
de référence principal de Quito
ont effectué une visite d’éva-
luation dans la ville de Cuenca,
dans le sud du pays, en mai. Le
but de cette visite était double :
partager de I'information sur les
soins complets, et faire valoir
I'importance de la réadaptation.
Beaucoup de professionnels de
la santé et de patients de cette
ville et des six collectivités envi-
ronnantes ont été renseignés

sur le traitement et 1"évaluation
d’une personne atteinte d'hé-
mophilie. De nombreux patients
ont été évalués, ce qui a permis
de démontrer les techniques
que les professionnels locaux
peuvent intégrer a leur pratique.

Pérou

L’ Asociacion Peruana de
Hemofilia, en collaboration avec
son comité médical, a tenu un
atelier portant sur I'importance
de la prise en charge globale a
Chiclayo, dans le nord du pays,
en septembre. La rencontre a
attiré plus d’'une centaine de
patients, de membres de la
famille et de professionnels de

la santé de partout au pays et

a abordé des sujets comme les
aspects cliniques du traitement de
I'hémophilie et les soins dentaires
et soins infirmiers. H
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CAMPAGNE ANNUELLE DE 2011 DE LA FMH

Pensez aux premieres années de la vie
d’un enfant, ce précieux cadeau...

...les premiers sourires, la premiére dent, les premiers pas, le
premier anniversaire, les rires et les gloussements — ¢a vous
fait chaud au coeur, n’est-ce pas?

Maintenant, imaginez ceci : d'interminables voyages dans
une multitude d’hdpitaux avec votre enfant inconsolable,
des épisodes hémorragiques récurrents qui durent des jours
ou des semaines, et votre enfant souffrant de douleurs
articulaires que méme les analgésiques ne peuvent soulager.

Ensuite, imaginez que vous étes a court d’argent pour

le traitement, les tests, et les déplacements vers des
hopitaux éloignés, méme aprés avoir emprunté de |'argent
a tous les membres de votre famille, et toujours sans savoir
ce qui cause la souffrance de votre enfant. Malgré tout
votre amour et tous vos efforts, vous vous demandez si vous
allez étre emporté par cette vague croissante de peur, de
désespoir et de chagrin. Effrayant, n’est-ce pas?

Notre travail n'est pas terminé. Il y a encore au moins

250 000 personnes dans le monde qui sont atteintes
d'hémophilie et qui ne sont ni diagnostiquées, ni
soignées, et des millions d'autres qui souffrent d'autres
types de troubles de coagulation héréditaires et qui ont peu

d’accés a des traitements, voire aucun. L d I ) 2
Le don mensuel est un moyen puissant de faire une e p a rCO U rS e e S p O I r
diffé .U deste don de 10 $ is devient

dlonezieen?go Snarzoboejtii’u%r; a?mée! FF;?tre?Sllr? dcf:i?] IiL;;r:]e et CO m m e n C e ave C VO U S
choisissez I'option du don mensuel.

Nous comptons sur

votre soutien.

S’il vous plait FAITES UN DON
AUJOURD’HUI en vous servant

de I'enveloppe ci-jointe ou visitez
www.wfh.org.

NOUS VOUS REMERCIONS.

FEDERATION MONDIALE DE

"HEMOPHILIE(
WORLD FEDERATION OF HEMOPHILIA —

FEDERACION MUNDIAL DE HEMOFILIA
Traitement pour tous



http://www.wfh.org

Perspectives et

débats au Forum

mondial 2011

Mark Brooker

PRINCIPAL CHARGE DES POLITIQUES D’INTERET PUBLIC

roupes de patients, organismes de réglementation

des produits pharmaceutiques, délégués de I'in-
dustrie, usines de fractionnement sans but lucratif et
la profession médicale étaient représentés au 7¢ Forum
mondial sur la sécurité et 'approvisionnement des
produits de traitement des troubles de coagulation que
de la Fédération mondiale de I'hémophilie (FMH) a
tenu a Montréal en septembre 2011.

Cette année, le Forum était consacré aux perspec-
tives du risque, a la création d'un approvisionnement
str et abordable de facteur et aux nouvelles technolo-
gies. La session sur les perspectives du risque a porté
sur le débat qui entoure "exclusion a titre de donneurs
de sang des hommes ayant eu des relations sexuelles
avec d’autres hommes. Il a aussi été question des
défis qui se posent pour les intervenants qui doivent
prendre des décisions sur les cofits et les avantages
associés au systeme du sang a mesure que la techno-
logie améliore a la fois les tests de dépistage pour les
donneurs et I'inactivation des agents pathogenes. Le
débat entourant la création d'un approvisionnement
str et abordable de facteur a porté sur deux questions
qui ont déja été soulevées lors des forums mondiaux et
qui restent pertinentes : I'évaluation des technologies
de la santé (ETS) et les inhibiteurs. Quoique tres diffé-
rentes, elles comptent toutes deux parmi les plus graves
des menaces pesant sur les patients a I'heure actuelle.
Le cotit élevé du traitement de I'hémophilie signifie
que 'acces a des produits de traitement en quantité
suffisante est problématique dans tous les contextes
économiques, tandis que le plus grand risque lié a
I"utilisation de facteur de coagulation est celui de déve-
lopper des inhibiteurs.

La séance sur les nouvelles technologies a donné
lieu a un rapport encourageant sur un essai de thérapie
génique pour ’hémophilie B en cours actuellement. Il a
aussi été question des progres de la technologie visant
a rendre le cryoprécipité plus str -technique qui sera
bénéfique dans les pays ot les concentrés ne sont pas
disponibles en quantités suffisantes. M

Le compte rendu du 7¢ Forum mondial paraitra au début

de 2012. Les exposés présentés lors de la rencontre se
trouvent dans le sitt www.wfh.org.

Nous remercions les commanditaires du 7¢ Forum mondial :
Héma-Québec, le ministeére des Relations internationales du
Queébec, et le ministere de la Santé et des Services sociaux
du Québec.

On fait le clown a la conférence Kidlink.

En famill

Declan Noone
SOCIETE DE L’HEMOPHILIE DE L'IRLANDE

a famille et le soutien apparemment inépuisable qu’elle apporte ont une

fonction critique dans la vie de la personne atteinte d’hémophilie. De fait, la
Société de I'hémophilie de I'Irlande (IHS) a élaboré une série de programmes
destinés a fournir un soutien et des services a tous les membres de la famille,
des nourrissons aux adultes.

Trois fois par an, I'IHS organise une conférence fermée d'une fin de semaine
pour une cinquantaine d’enfants et jusqu’a 110 adultes. Quatre groupes d’age
distincts sont pris en charge au fil de conférences, d’activités éducatives et
d’activités spécialement congues et ciblées. Ainsi, les adultes peuvent assister a
un débat tandis que les jeunes (12-18 ans) prennent part a des activités qui les
mettent au défi tout en étant sécuritaires, comme une école de clown, 'appren-
tissage du tambour ou le tir a I'arc; le programme Kidlink (7-11 ans) comprend
des activités de groupe, par exemple natation, bricolage et artisanat, en plus
d’éléments pédagogiques présentés par le jeu grace a des quiz et concours. Le
groupe Creche (0-6 ans) présente de I'information sur ’hémophilie au moyen
de spectacles de marionnettes et, I'année derniere, du site HemoAction de la
Fédération mondiale de 'hémophilie (FMH). Ce groupe est si recherché que
I'IHS compte le diviser en deux I’an prochain (0-3 et 3-6 ans).

La possibilité de faire des connaissances des un jeune age développe
I'estime de soi chez les enfants, les aide a s’épanouir et combat I"isolement
qu’ils peuvent ressentir en présentant I'hémophilie avec subtilité, dans un
contexte d’apprentissage amusant. Comme toute la famille participe, tous
profitent de I'interaction et des contacts avec d’autres familles, ce qui enrichit la
communauté, nourrit I'esprit collectif et favorise la création d’amitiés durables.
« Les expériences des autres m’aident a voir toute la situation et a mettre ma
propre expérience de 'hémophilie dans son contexte », explique Joan Buckly
Keniry, la mere d’un garcon de 10 ans atteint d’hémophilie sévere. « Les
enfants apprécient toujours beaucoup 1'aspect social de la fin de semaine, et le
programme replace I'hémophilie dans un cadre trés positif pour ceux qui sont
touchés, ainsi que pour leurs freres, sceurs et parents. » ll
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Assad Haffar

DIRECTEUR ADJOINT DES PROGRAMMES ET
CHARGEE DU PROGRAMME REGIONAL POUR
L’AFRIQUE ET LE MOYEN-ORIENT

a Société jordanienne de '’hémophilie

parvient a combler 1'écart des soins de
santé en ayant atteint les objectifs de déve-
loppement fixés par la Fédération mondiale
de I'hémophilie (FMH) en vertu du
programme de 1" Alliance mondiale pour le
progrés (AMP).

Au terme des efforts intensifs déployés
dans le cadre du projet de I’AMP lancé dans
le pays en 2005, et des améliorations impor-
tantes des soins pour les personnes atteintes
de troubles de coagulation, la participation
de la Jordanie a I’AMP s’est terminée avec
succes en 2011. « Le traitement de I'hémo-
philie en Jordanie a connu une amélioration
exceptionnelle depuis 'accord de I’AMP
intervenu entre le ministere national de
la Santé et la FMH. Toutes les personnes
concernées par les soins hémophiliques

dans le pays ont vu les retombées posi-
tives de cet accord », a déclaré le Dr Arafat
Awajan, président de la Société jordanienne
de I'hémophilie.

Avec la collaboration du Ministere de
la Santé, un registre national exact des
patients a été établi et recense désormais
264 personnes atteintes d’hémophilie,

31 personnes souffrant de la mvW, et

66 personnes atteintes de troubles hémor-
ragiques rares. Des ateliers de formation
spécialisée ont été organisés dans diffé-
rentes régions du pays, et ils ont renforcé
les connaissances des membres de 1'équipe
pluridisciplinaire qui soigne les troubles
hémorragiques. En outre, deux cliniques
de I'hémophilie ont ouvert, I'une dans la
capitale, a Amman, et I'autre a Irbid, dans
le nord du pays. Le gouvernement jorda-
nien a confirmé son engagement a améliorer
les soins hémophiliques en augmentant
considérablement ses achats de facteur

de coagulation. En 2005, le pays a acheté
500 000 unités internationales (UI), chiffre
qui a bondi a 4,5 millions d'UI en 2010,

Calendrier 2012

5¢ Congres annuel de 1’Association
européenne de ’hémophilie et des
troubles connexes

22-24 février 2012 — Rome, Italie

Tél. :+39-02-5810-2846; +39-87167183
Téléc. :+39-02-9366-3665

Courriel : info@smc-media.com;
congress@smec-media.com
www.eahad2012.org

Atelier sur la thérapie génique de
la NHF

2-3 mars 2012 — Philadelphie, E.-U.
National Hemophilia Foundation

Tél. :+1-212-328-3700

Téléc. :+1-212-328-3777
www.hemophilia.org
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2¢ Conférence nationale du CDC
sur les troubles sanguins en santé
publique

12-14 mars 2012 — Atlanta, E.-U.
U.S. Centre for Disease Control

Tél. :+1-404-320-1820
www.blooddisordersconferences.com

Congres 2012 de I'International
Plasma Protein

13-14 mars 2012 — Madrid, Espagne
Tél. :+32-0-2-705-5811

Téléc. :+32-0-2-705-5820

Courriel : alexa@pptaglobal.org
www.ippc.net; www.pptaglobal.org

B CONGRES MONDIAL

PARIS, FRANCE
Dimanche 8 julllet au jeudi 12 juiller

dépassant la cible fixée a I'origine par
I’AMP.

Par contre, I'impact le plus grand a
peut-étre été celui que les patients et leurs
familles ont ressenti directement. « IlIs consi-
derent I’AMP comme un élément critique
et tres positif qui a changé leur vie et nourri
leurs espoirs de vivre dans de meilleures
conditions », d’expliquer le Dr Awajan.

« Maintenant, ils peuvent recevoir au besoin
le traitement qu’il leur faut. IIs sont mieux
renseignés sur leur maladie et ils font
confiance au soutien qu'’ils recoivent du
gouvernement et des professionnels de la
santé. »

La FMH remercie Baxter, commanditaire
fondateur du programme de I’AMP; la fondation
familiale André de la Porte, Bayer, et CSL
Behring, commanditaires réguliers; Biogen

Idec Hemophilia, Biotest, Talecris, et Pfizer,
commanditaires complémentaires; la Société

de I'hémophilie de I'Irlande, commanditaire
financier; et I’Organisation mondiale de la Sante,
partenaire collaborateur.

XXXIV Congres mondial

de la Société internationale
d’hématologie (SIH)

25-28 avril 2012 — Cancun, Mexique
Tél. :+52-55-55-24-11-12

Courriel : contacto@amehac.org
www.hematology2012.com/en/inicio.
aspx

Journée mondiale de
I’hémophilie 2012

17 avril 2012

Fédération mondiale de 'hémophilie
Tél. :+1-514-875-7944

Téléc. :+1-514-874-8916

Courriel : sford@wfh.org
www.wfh.org/whd

Congres mondial 2012 de la FMH

8-12 juillet 2012 — Paris, France

2:FMH Fédération mondiale de I'hémophilie

Tél. : +1-514-875-7944  Téléc. : +1-514-874-8916
Courriel : info2012@wth.org
www.wfhcongress2012.org
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CLAUDIA BLACK

suite de la page 1

positionnement de I'organisation, de méme
qu’en établissant des contacts plus régu-
liers avec les membres de la FMH partout
dans le monde. Cela a exigé des ressources
supplémentaires, du personnel et de 1'ex-
pertise. Le Congres de 2000 a permis a la
FMH de constater qu’elle était pleinement
capable d’organiser avec succes ses propres
congres, et que chaque Congres pouvait
respecter certaines normes et modalités
quant aux programmes, a la planification et
aux espaces d’exposition.

MH : Il y a quatre ans, vous étes devenue
directrice générale et chef de la direction de
la FMH. Comment ce role differe-t-il des

11 années que vous avez passées a travailler
directement aux programmes?

CB : Et bien, pour moi, cela a été tres diffé-
rent, et extraordinaire de faire tout ce
cheminement au sein d’une méme organi-
sation. Ma formation est en développement
international et en programmation. Donc,
de passer de cette filiere a un poste ot j'étais
responsable de superviser I’organisation
dans son ensemble, ¢’était trés intéressant.
Cela m’a permis de voir comment s’agen-
cent les pieces du puzzle. Quand on travaille
aux programmes, on a tendance a voir la
vie a travers la loupe des programmes.

De méme, quand on travaille & la levée de
fonds, on voit les choses dans la perspective
de la mobilisation du soutien. Autrement
dit, on a généralement une vision plus
restreinte des choses. Comme directrice
générale, j'ai travaillé avec tous les groupes
de I'organisation, et je considere cela un
réel privilege. Je croyais que je connais-

sais trés bien la FMH, mais parce que je
n’avais pas travaillé en profondeur avec

les autres groupes, je ne saisissais pas vrai-
ment la complexité de ce qu’ils font. Quand
je suis devenue directrice générale, cela m’a
ouvert les yeux. Je pense que cela a élargi
ma compréhension de 1'organisation et de la
communauté qu’elle dessert.

MH : Quels sont des moments préférés de
votre carriére au sein de la FMH?

CB : J'ai vécu bien des expériences inté-
ressantes au fil des années. J'ai fait la
connaissance de gens merveilleux et visité
des usines ou I'on fabrique des produits
pour soigner les troubles de coagulation.
L'expérience est révélatrice parce qu’il

faut enfiler une combinaison en plastique
pour faire ces visites. ]'ai vécu beaucoup

de moments émouvants et exceptionnels
dans des pays ot il n'y a absolument aucun
soins. J"ai éprouvé un désespoir profond et
le sentiment d’étre totalement dépassée - ces
moments ot 1’on se dit « Oh mon Dieu »,

Préte pour la visite d'une usine avec Bruce Evatt (a
gauche) et Brian O’'Mahony

ot I'on se sent galvanisé et qu’on veut agir,
mais qu’on ne sait pas par ott commencer.

MH :Y a-t-il des moments qui ont eu un
impact particulier sur vous?

CB : Une fois, en Azerbaidjan, je suis entrée
dans une piece pour me trouver devant un
groupe de meres en larmes. C’était juste
apres la chute du mur de Berlin et I'ef-
fondrement de I'Union soviétique, et la
situation par rapport aux soins de santé était
désespérée. J'avais devant moi les meres de
garcons hémophiles qui étaient trés malades
et qui ne recevaient absolument aucun trai-
tement. Des situations semblables se sont
produites en Géorgie, en Arménie, en Russie
et en Chine.

Un autre souvenir, une expérience assez
extraordinaire, remonte a la guerre au Liban
il y a quelques années. Il y avait un petit
garcon canadien atteint de la maladie de
von Willebrand, qui avait besoin de perfu-
sions deux fois par semaine. Il était au
Liban, en visite dans sa famille, lorsque la
guerre a éclaté. Il s’est trouvé coincé avec
sa famille en pleine zone de combat. La
situation était terrifiante parce qu'il était
évident qu’ils allaient manquer de produit
de traitement. Le garcon aurait été perdu,
coincé la-bas sans aide. L'histoire a pris un
tour incroyable et nous a mobilisé tous, y
compris le médecin du garcon au Canada
qui a contacté la Société canadienne de I'hé-
mophilie (SCH), qui a son tour a contacté la
FMH. La SCH et la FMH ont travaillé avec
les ministeres canadiens de la Santé et des
Affaires étrangeres. Chaque jour, nous étions
au téléphone avec tous les intervenants a
essayer de coordonner une solution, parce
que pour ce petit garcon, ¢’était une ques-
tion de jours et d’heures. L'équipe a réussi a
faire transporter des produits de son centre
de traitement a une base militaire cana-
dienne. De 13, les produits ont été acheminés
par vol militaire jusqu’a Chypre puis au
Liban, ot1 'armée canadienne a rencontré la
famille. Pour la famille, c’est probablement
le trajet jusqu’au rendez-vous avec I'armée

canadienne qui a été le plus terrifiant dans
tout ¢a. En fin de compte, ils sont arrivés

a bon port et ils ont été évacués du Liban
par avion. Vingt-quatre heures plus tard, ils
étaient de retour au Canada, sains et saufs.

MH : Quelle direction voyez-vous I'organisa-
tion prendre dans I'avenir?

CB : La prochaine étape est sans aucun
doute le 50° anniversaire de la FMH en

2013. Je pense qu'il est trés important pour
I'organisation de célébrer ses succes et ce
qu’elle a accompli, et aussi de s’ouvrir sur
’avenir. Je pense que la Fédération est trés
solide a bien des égards, qu’il s’agisse des
améliorations touchant les communications
al'expansion de ses programmes, au renfor-
cement des organisations de patients ou a
I"ampleur croissante du Congres, tant dans
la qualité de la prestation et la fréquenta-
tion. Partant, je pense que maintenant, elle
doit se pencher, dans le contexte de son
mandat, sur les domaines non explorés,
comme la recherche. Je crois vraiment que
c’est 1a que nous pouvons jouer un réle utile
pour tous, dans tous les pays. Nous avons
notre enquéte mondiale, qui a été un outil
extraordinaire. La FMH peut faire plus pour
documenter les issues thérapeutiques dans
les différentes régions du monde et suivre le
cheminement des patients et la progression
de la qualité de vie. Ce sont des choses qui
pourraient aider I'ensemble de la commu-
nauté, et la FMH est capable de les faire.
Nous pouvons également jouer un role dans
I'établissement de normes et la diffusion

de lignes directrices pour le traitement. Je
pense que c’est important que 1’organisa-
tion s’approprie ces volets de la recherche
qui ne peuvent étre du ressort d’aucun autre
intervenant. Au-dela de ca, je pense que la
priorité de la FMH est de continuer a faire ce
qu’elle fait déja, aussi bien ou méme mieux
que jamais.

MH : Y a-t-il un dernier message que vous
aimeriez transmettre a nos lecteurs?

CB : Je tiens a dire a la communauté qu’elle
est formée de personnes remarquables, de
personnes bienfaisantes qui sont dévouées
aux patients et aux familles qu’elles servent.
Je crois que c’est ce qui fait la force de cette
organisation. Je n’oublierais jamais tous ces
gens exceptionnels avec qui j'ai travaillé
dans le monde entier, ceux qui travaillent si
dur pour changer les choses dans leur pays.
IIs auront toujours une place dans mon
cceur. La FMH est 1a pour fournir des outils,
des idées et des conseils, mais ces gens
vivent chaque jour la réalité des troubles de
coagulation et des difficultés qu’ils engen-
drent. Je les admire énormément. Ils forment
une communauté hors du commun, et ils
ont tout lieu d’étre tres fiers de ce qu'ils font
et de ce qu'ils continuent de faire. B
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