
L’objectif général de ce livre blanc est de cartographier les besoins et les aspirations des patients atteints d’hémophilie A, en 
collaboration avec les principaux acteurs de l’écosystème de la santé.
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Besoins actuels
• Alternatives aux injections

• Augmentation du niveau et de la durée 
de protection contre les saignements

• Soutien des pharmaciens et 
kinésithérapeutes locaux

• Protocoles aux urgences

Demandes
Améliorer la qualité de vie des

patients au quotidien :

• Programmes d'activité physique individualisés

• Liste des centres de référence à l'étranger

• Information/éducation facile et 
compréhensible

• Services de transport dédiés

• Portails patients en ligne

• Carnets de santé pour l'hémophilie 

Hors antécédents familiaux, le diagnostic est 
généralement posé entre 6 et 12 mois, 
lorsque les symptômes hémorragiques 
caractéristiques commencent.

Mon médecin m’a rappelé que je devais 
trouver le bon équilibre entre vivre 
normalement, participer à des sports et 
garder à l’esprit que mon hémophilie 
n’est pas guérie – elle est simplement 
silencieuse la plupart du temps.

“

Centres de référence
Un trajet de soins pour l'hémophilie A 
a été créé en collaboration avec les 
centres de référence belges.

*

APPEL À L'ACTION

Poursuivre l'éducation des
patients pour accroître la
sensibilisation et la 
compréhension de 
l'hémophilie A

Développer les services de
soutien physique, 
psychologique et social 
pour répondre aux besoins de 
santé

Encourager le 
développement de 
nouveaux traitements

Établir une coordination
intégrée des soins entre
l'hôpital et les soins à 
domicile

*Cette initiative a été réalisée avec le soutien de SA Novo Nordisk Pharma NV et de l'AHVH, l'association belge de patients.

Soutenir les patients hémophiles A

Les patients aspirent à une vie “sans 
hémophilie” grâce à des traitements à 
action (ultra) prolongée et à activité de 
coagulation plus élevée

• Douleurs articulaires 
chroniques entraînant des 
problèmes de mobilité

• Phobie des aiguilles

• Fardeau psychologique
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Association de 
patients

Infirmière
Pharmacien

hospitalier et local

Spécialiste et 
médecin

généraliste

Kinésithérapeute, ostéopathe,
spécialiste en réadaptation et
orthopédiste

Patient

0 - 4 ans

5 - 13 ans

14 - 18 ans

19 - 44 ans

>=45 ans

47%

35%

7%
9%

2%


	Slide Number 1
	Slide Number 2
	Slide Number 3

