Procès verbal des journées de formations 
des 08 et 09 mai 2007 (ALGER)
L’an deux mille sept et le huit du mois de mai à treize heures trente a eu lieu à l’hôtel de l’Aéroport à Alger, une journée de formation de l’association algérienne des hémophiles, organisée en collaboration avec la fédération mondiale et l’association française des hémophiles.

Étaient présents :

· Les Membres du bureau de l’Association Algérienne des Hémophiles ;

· Dr HAFFAR Assad, de la Fédération Mondiale des Hémophiles ;

· Dr Albert FARADJI, du centre d’hémophilie de Strasbourg, France ;

· Mr Jean Michel BOUCHEZ, secrétaire général de l’association française des hémophiles ;

· Chefs de services hématologie et médecins ;

· Dr ROUAKAZ, directeur des services de la santé ;

· Dr RAHAL, directrice de la pharmacie du ministère de la santé ;

· Professeur KEZAL, directeur de l’agence de sang ;

· Dr OUAKTI, directrice des approvisionnements à la pharmacie centrale des hôpitaux.

· Les différentes associations régionales, venus de plusieurs régions du pays à savoir :

Annaba, Constantine, Batna, Bejaia, Sétif, Tizi-Ouzou, Blida, Chlef, Tlemcen, El Oued, sidi Bel Abes, Oran et Mascara. 

Cette journée a été ouverte, par la présidente de l’association, avec une allocution de bienvenue suivie par différentes communications (suivant le programme).

Le professeur BELHANI et le professeur TOUHAMI ont présidé la séance.

Le docteur Assad HAFFAR donne la parole aux représentants du ministère de la santé, ainsi donc le Dr BOUAKAZ, déclare que le ministre est très conscient des problèmes des hémophiles et qu’après avoir intégré l’hémophilie dans la nomenclature des maladies orphelines, dégage à cet effet, une somme de 940.000.000 DA pour les médicaments nécessaires à la prise en charge des hémophiles. Il annonce aussi, à l’occasion, le lancement d’un programme de formation du personnel soignant à savoir : médecins, dentistes, infirmiers… 

M. BOUABCHA sofiane intervient pour dire que la somme à débloquer reste insuffisante pour répondre à tous les besoins.

Le Professeur BELHANI rejoint cette idée et précise qu’il faut aussi tenir compte du facteur IX et les réactifs pour le diagnostic de malades.

Le Docteur RAHAL remercie d’abord l’association nationale pour avoir attirer l’attention des autorités, quant à la prise en charge défectueuse des hémophiles à travers le territoire national, et confirme de travailler à côté de celle ci pour aller vers les soins à domicile.

Le professeur KEZAL remercie l’association pour son initiative et promet de travailler à côté d’elle et d’aider celle-ci pour avancer et améliorer le quotidien des malades hémophiles. Il propose aussi son aide pour la création d’un site web après avoir vu le plan d’action de l’association pour l’année 2007 et 2008, exposé par la présidente de l’association.

Pause café à 15h45.

Reprise à 16h, le professeur BELHANI demande quels sont les thèmes sur lesquels l’association voudrait débattre. 

Mlle LAMHENE, la présidente de l’association, pose le problème de la prise en charge médicale et des doses à prescrire aux malades.

Le docteur FARADJI précise qu’il y a lancement d’un programme de formation pour les dentistes le 12/05 et formation des médecins et infirmiers le 19 du même mois.

Les représentants des associations exposent le problème des urgences médicales.

Le Pr BELHANI propose à ce que le suivi soit fait par une équipe bien formée et que les urgences soient assurées par tous les médecins.

Mlle LAMHENE suggère à ce qu’il y ait une couverture médicale de 24/24 dans les services d’hématologie, jusqu'à l’apprentissage de l’auto-traitement et du traitement à domicile pour tous les malades.

Mlle LAMHENE pose à l’occasion une question pour Dr HARITI du CHU de Beb El Oued pour ce qui est de la prise en charge des hémophiles à l’enceinte de cet hôpital (malgré l’instruction du ministère).

Le Dr HARITI explique qu’il y a eu réorganisation de la prise en charge à Beb El Oued depuis 2004 car le CTS n’est pas habilité à prendre en charge les malades, cependant, il va y avoir création d’une unité hématologie dans les jours à venir et affirme que le dossier à été déposé au ministère.  

Mlle LAMHENE demande à arrêter une date pour une rencontre périodique avec le comité médical et propose aussi à ce que ça soit fait à côté des congrès d’hématologies.

Le Pr BELHANI et le Pr TOUHAMI approuvent et trouvent qu’il est important de le faire régulièrement.

Le Dr FARADJI explique à tous les représentants des associations l’importance d’avoir les médecins de leurs côtés et de travailler en collaboration pour améliorer la prise en charge des hémophiles.

La séance a été levée à 19h.

Le lendemain, le neuf du même mois, à neuf heures du matin, s’est tenu une table ronde entre les représentants de la fédération mondiale, les représentants de l’association algérienne des hémophiles ainsi que les différentes associations. Le but étant d’exposer les problèmes auxquels elles sont confrontées et exprimer aussi les difficultés rencontrées pour essayer de trouver des solutions.

M. HAFFAR demande à la présidente de l’association de présenter les membres du bureau national et le rôle de chacun dans celle ci.

Mlle LAMHENE précise qu’officiellement le bureau est constitué de 07 membres mais la réalité fait que les membres actifs sont le secrétaire général et la présidente de l’association.

Mr BOUCHEZ, explique à l’assistance qu’il n’est pas possible d’aboutir à grand-chose s’il n’y a pas de division de tâches et qu’il y a nécessité de faire participer les différents comités régionaux et explique à l’occasion qu’en France les membres du bureau ne sont pas toujours des résidents de la capitale et que cela ne devrait pas constituer un handicap pour activer au sein de l’association.

La présidente de l’association explique aux associations présentes que le problème de disponibilité des facteurs anti-hémophiliques doit être géré par chaque association et que la circulaire N°07 du ministère de la santé doit être appliquer.. Précise aussi à l’occasion que c’est à la structure de soin d’assurer l’acheminement du malade vers un autre hôpital si besoin il y a. 

Le Dr FARADJI prend la parole pour affirmer qu’il est temps d’aller vers les soins de proximité et que cela se travaille dans chaque Wilaya.

M. BOUCHEZ montre le modèle de carte d’hémophilie réalisée par leur association et distribue quelques unes.

La présidente informe les présents qu’il y a un modèle de carte qui a été établit et que les présidents d’associations devraient prendre contact avec les chefs de services de leurs localités et précise aussi qu’il va y avoir prochainement des carnets de santé qui seront remis par l’association.

M. BOUCHEZ  montre à cet effet le modèle de carnet »français » fait par l’association et affirme aussi être à la disposition de l’association algérienne pour n’importe quel  autre document jugé intéressent ainsi que toute orientation nécessaire à une meilleure prise en charge des malades.

Mlle LAMHENE propose un jumelage d’associations entre les deux pays et M. BOUCHEZ promet d’en parler au président dès son arrivé et dit être partant pour un partenariat.

Mlle LAMHENE pose la question sur la procédure à suivre pour réussir le recensement des malades.

Le Dr FARADJI explique que cela relève du domaine médical et c’est aux médecins de jouer ce rôle.

M. Haffar demande à tous les présents d’exprimer leur opinion concernant le déroulement de cette formation.

La séance a été levée à 13h : 00.

ANNEXE I : PHOTOS DE LA REUNION MEDICO-ASSOCIATIVE ORGANISEE PAR LA FEDERATION MONDIALE DES HEMOPHILES
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De gauche à droite : Un membre du bureau de l’Association Algérienne des Hémophiles ;Mlle Latifa LAMHENE présidente de l’association Algérienne des Hémophiles ;Dr Albert FARADJI, du centre d’hémophilie de Strasbourg, France ;un membre du bureau de l’Association Algérienne des Hémophiles ;Dr Assad HAFFAR de la Fédération Mondiale des Hémophiles ;Mr Jean Michel BOUCHEZ, secrétaire général de l’association française des hémophiles
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La réunion, présidée par les professeurs BELHANI et TOUHAMI, s »est déroulée en présence 

des autorités algériennes de santé : Dr ROUAKAZ, directeur des services de la santé ; Dr RAHAL, directrice de la pharmacie du ministère de la santé ; Professeur KEZAL, directeur de l’agence de sang ;Dr OUAKTI, directrice des approvisionnements à la pharmacie centrale des hôpitaux.
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