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L'écrasante majorité des La Fédération mondiale Nous travaillons en
personnes atteintes de de I'hémophilie (FMH) est partenariat avec les
troubles héréditaires de une organisation a but professionnels de santé,
la coagulation dans le non lucratif dont I'objectif les gouvernements et
monde n'a toujours pas est d'améliorer et de notre réseau mondial
acces au diagnostic, au pérenniser |'offre de soins d’organisations nationales
traitement et aux soins. pour les personnes atteintes membres (ONM) dans

d'un trouble héréditaire 147 pays.
de la coagulation dans le
monde entier.



NOTRE FEUILLE DE ROUTE VERS 2025

Notre vision d'un

Traitement pour tous est celle d'un monde dans lequel toutes les personnes

atteintes de troubles héréditaires de la coagulation ont acces aux soins, quels que soient leurs
troubles de la coagulation, leur sexe ou leur lieu de résidence.

AFIN D'ATTEINDRE

NOTRE VISION D’UN...

Traitement
pour tous

NOUS NOUS
SOMMES
FIXES COMME
OBJECTIFS...

Augmentation du nombre
de personnes atteintes de
troubles héréditaires de la
coagulation pouvant accéder de
maniére fiable a un traitement et
a des soins siirs

ONM et professionnels de santé en capacité
de collaborer efficacement pour soutenir les
personnes atteintes de troubles de la coagulation

Renforcement de la collaboration afin de mieux servir les
intéréts des personnes atteintes de troubles de la coagulation

EN METTANT
LACCENT SUR LE
RENFORCEMENT
DES CAPACITES
DANS LES
DOMAINES
SUIVANTS...

EN
INVESTISSANT
DANS CES
OUTILS
CLES...

ETEN
DONNANT LA
PRIORITE AUX
ACTIVITES
SUIVANTES...

Identifier et diagnostiquer les
personnes atteintes de troubles
de la coagulation

Collecter, analyser et
diffuser les données

Fournir des soins et des . Plaider pour des traitements et
traitements adéquats des soins siirs et durables

Lignes directrices de traitement de la FMH visant 3 : Programmes de collecte de données de
orienter vers les meilleures pratiques en matiére de : la FMH - afin de renforcer les capacités
traitement et de soins. : et de fournir des infrastructures

Programme d'aide humanitaire de la FMH - afin fournir un traitement fiable et
durable a ceux qui en ont le plus besoin.

Former, éduquer et financer

Influencer les politiques de santé mondiales pour
promouvoir |'accés aux soins

Promouvoir des normes d’excellence




COMMENT SAVOIR SI NOUS PROGRESSONS

Nous suivrons et évaluerons notre impact dans le monde dans quatre domaines clés. Au cours des 5 prochaines années,
nous visons a :

Augmentation de Augmentation de
IDENTIFIER ET DIAGNOS- 25% OO0 14°
TIQUER LES PERSONNES des diagnostics d’hémophilie des diagnostics de la maladie de Willebrand
VIVANT AVEC DES TROUBLES 240000 300000 87500 100000
DE LA COAGULATION : 20.20 OBJ;CTIF ‘ 20.20 OBJECTIF

Augmentation de

25 O/o Maintien du soutien au Pr ogramme d'aide
FOURNIR DES SOINS ) humanitaire de la FMH avec au moins
du nombre de personnes de 18 ans atteintes
ET DES TRAITEMENTS d’hémophilie sévere bénéficiant d’une prophylaxie 20 000 PE RSO N N ES
ADEQUATS ) 14000 17500 TRAITEES CHAQUE ANNEE
2020 OBJECTIF

Participation de Participation de

COLLECTER, ANALYSER ET organisations centres de traitement de jI[‘
DIFFUSER LES DONNEES 200 40 - 0O

Sondage mondial annuel troubles de la coagulation

PLAIDER POUR DES AUGMENTATION Elaboration ou mise & jour
es lignes directrices de
TRAITEMENTS ET DES G OUVER“ESI%’J'&'}'_ prise en charge dans

SOINS SURS ET DURABLES DANS  pAYS PAYS

NOS PRIORITES STRATEGIQUES POUR 2021-2025

Notre feuille de route reprend I'ensemble de nos actions et les raisons pour
lesquelles nous agissons. Pour atteindre ces objectifs, nous allons concentrer
nos efforts sur les priorités suivantesau cours des cing prochaines années :

Refondre nos offres de formation et d'éducation pour en maximiser
I'impact

Etablir des normes d’excellence pour les ONM et soutenir leur mise en
ceuvre

Renforcer notre action de sensibilisation au niveau mondial pour améliorer
|'accés aux traitements et aux soins

Augmenter le pourcentage de personnes identifiées et diagnostiquées
avec des troubles de la coagulation grace a des solutions innovantes

S'assurer que nous disposons des ressources, tant financiéres
qu’humaines, pour nous aider a atteindre nos objectifs.

AVOIR UN La voie a suivre est tracée, mais nous ne pouvons pas la suivre seuls. Nous
IMPACT. espérons que vous aurez envie de vous joindre a nous. Ensemble, nous
1 pouvons améliorer I'existence des personnes atteintes de troubles héréditaires

ENSEMBLE de la coagulation dans le monde entier.

FEDERATION MONDIALE DE UHEMOPHILIE

«\FMH



