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1. A PROPOS DE LA TIF | NoS GROUPES CIBLES

* La TIF, c’est les personnes
atteintes d’une maladie des
globules rouges et leurs
familles.

* Nos activités se centrent sur

[ qscidenrs la voix et les besoins de

politiques p a t].en t S,

* Les professionnels de la santé
et les décideurs politiques
font une partie intégrale de

nos efforts.
3 mai 2019 @
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1. A PROPOS DE LA TIF | NoS GROUPES CIBLES

<l * Comité consultatif
L’univers de la TIF il scientifique international
: de la TIF
En relations officielles avec & ey Organisations medicales
I’Organisation Mondiale de la \ & v ? (e.g. EHA, ASH, ISBT)
Santé (OMS) des 1996 :
Statut consultative special auprés
du Conseil économique et social
de I'ONU (ECOSOC) des 2017
En partenariat avec la
Commission Européenne dées
2018
En collaboration avec les
Ministéres de la Santé de 35 pays

= Notre famille de personnes
atteintes des thalassémies et de

la drépanocytose et leurs familles "4 % 3 mai 2019



1. A PROPOS DE LA TIF | NorRE FAMILLE

204 associations-

membres dans 62
pays du monde

Albanie, Azerbaidjan, Belgique, Bulgarie, Chypre, France,
Allemagne, Grece, Ireland, Israél, Italie, Luxembourg,
Malte, Pays-Bas, Portugal, Romanie, Espagne, Turquie,

Royaume-Uni

EURO

Argentine, Canada, Trinidad & Tobago, Etats-Unis

Bahrein, Egypte, Iran, Iraq, Jordanie, Kuwait, Liban,
EMRO Maroc, Pakistan, Palestine, Arabie saoudite, Soudan,
Syrie, Tunisie, UAE, Yémen

Bangladesh, Inde, Indonésie, Maldives, Népal, Sri Lanka,
Thailande

SEARO

Australie, Cambodge, Chine, Malaisie, Philippines,

Singapore, Vietnam 3 mai 2019

Algérie, Maurice, Afrique du sud



1. A PROPOS DE LA TIF | notre mIssion

Valeurs

 Transparence, éthique,

Vision
- Etablir I’équalité

Mission

 Elaborer et mettre en

ceuvre des
programmes
nationaux de

prévention et de
prise en charge dans
le monde entier.

d’acces aux soins de
sante, aux soins
soclaux et a d’autres
types de soins pour
tous les patients dans
le monde.

responsabilité,
indépendance et prise

en charge centrées
sur le patient
Santé et équité sociale

« Améliorer les

connaissances et les
compétences

01/02/2019



1. A PROPOS DE LA TIF | wos acTivires

Q

Education

Evénements
nationaux,
régionaux et
internationaux
Publications et
traductions en 23
langues
E-learning et
applications
numeériques pour les
patients et les
professionnels de
santeé
Programmes de
bourses

» Travail sur le terrain:

visites de délégation

» Réunions et ateliers
* Préparation de

documents officiels
pour les autorités
sanitaires
nationales

» Editoriaux
» Cours et réunions

I

Mise en réseau | Projets

o

Communications |

* Collaborations
nationales,

Magazinedela TIF
Newsletter de la TIF

Leader ou participant
a des projets pour

régionales et soutenir I'amélioration * Données mises a !
internationales de la qualité de la jour des membres |
* Communautés : santé, des soins du consell 5
meédicales et de | sociaux et autres * Réseaux sociaux i
recherche 5
scientifique 0 Q |
spécifiques a la |
maladie * Site Web 5

* Collaborations
officielles avec les
agents de santé
publigue et
I'industrie
pharmaceutique




2. NOS OUTILS | rpour LEs pamiEnTS

= Thal e-course
= Des publications

= Ateliers et conférences aux e DAY
niveaux local, national et o DS - G
international !

>~ vl
= Thalassemia Patients Connect | ,Pjyi
= Thali-Me

: I]I3I$I1otheque numeérique de la

V4 . . >
= Journée internationale de la gl
thalassemie - 8 mai

Le savoir, c’est du pouvoir ! INTERNATIONAL
THALASSAEMIA

@mﬁﬁzagm Thal e-Course for patients

FEDERATION

Become an expert
4 patient!

o)

= Des médias sociaux
= Avantages des membres @

& ThaliMe

3 mai 2019




= Des publications

3
GU\DEUNE ENT
FORTHEMANACERC oenoeNT  IFSYTNIINES

o T&NSFUS‘ or) FOR THE MANAGEMENT OF

- Ateliers et conférences aux § gl i i

niveaux local, national et
international

= Bourse Renzo Galanello
= Des préceptorats

= Bibliothéque numeérique de la
TIF

= Registre électronique des

troubles de 'hémoglobine E

= Thal Ed-course

*% Disponible en 2019 *%*

nnnnnn

Renzo
Galanello Qo
Fellowship Rum
Programme HEEN

PRECEPTORSHIP PROGRAMME

CLINICAL MANAGEMENT OF THALASSAEMIA
23 October 2017 - 3 November 2017

ORGANISER: Thalassaemia International Federation
COLLABORATORS: University of Milan \ University College London Hospitals

SUPPORTERS: Ministry of Health of the Republic of Cyprus | Ministry of Health of the
Republic of Maldives | Ministry of Health of the State of Palestine

3 mai 2019 @




2. NOS OUTILS | rour Les pEcIDEURS POLITIQUES

= Visites de délégations

. . Défense des intéréts des patients TIF Colgyy,,,.
= Conseils et assistance efense des Interets des p 1. Centre, pting
emo

technique - aux WS
associations, aux PROGR AN

professionnels de la santé
et aux autorités nationales T
de la santé <

Positions & Policies

= Documents de position - e

OFFICIAL STATEMENTS

= Centres collaborateurs de
la TIF pour les
hémoglobinopathies

3 mai 2019 @




2. NOS OUTILS | tE THAL-E-COURSE

&« C  ® Notsecure | academy.thalassaemia.org.cy

THALASSAEMIA @

INTERNATIONAL HOME MY DASHBOARD HELPDESK ABOUT US
FEDERATION

o ©
’ ' academy.thalassaemia.org.cy
|

Welcome to TIF's e-Academy!

TIF academy offers electronic courses for both patients and medical specialists
involved in the management and care of thalassaemia.

For Patients: The Thal e-Course includes 3 electronic modules that explain the genetic
cause of thalassaemia, present the blood component affected, bring together For Healthcare
information about the new advances in treatment, patients’ lifestyle and many more.

Professionals

For Healthcare Professionals: The e-Thal Ed includes two comprehensive interactive e-
courses on thalassaemia prevention and management, and the latest developments
and advances in the area.

#EducationMatters #elearning #PatientEducation #Thal e-Course
Do you want to participate in the Thal e-Course (for patients & parents) or the e-

ThalEd course (for healthcare professionals)? Click on the name of the course to
sign up and we will contact you soon

3 mai 2019




2. NOS OUTILS | tE THAL-E-COURSE

THALASSAEMIA @ @

INTERNATIONAL HOME MY DASHBOARD HELPDESK ABOUT US
FEDERATION

Home / Courses / For Patients

Thalassaemia Educational Platform

6 Below you will find courses available for patients.

Thal-e-Kurs fur Patlenten und
Familien

" e-Course per Pazienti

3 mai 2019 @




2. NOS OUTILS | tE HAL-E-COURSE

TIF Academy Staff % academy@thalassaemia.org.cy € +35722319129 B+35722314552 f ¥ @& ©
@ ®
THALASSAEMIA @ @
INTERNATIONAL HOME MY DASHBOARD HELPDESK ABOUT US

FEDERATION

Home / Thal e-Course pour des patients et familles

Thal e-Course pour des patients et familles

Le Programme Patients Experts de la FIT vise a donner aux patients atteints de thalassémie et leurs familles dans le monde entier les moyens de
mieux comprendre la maladie et ainsi, les activer a collaborer de maniére efficace avec leurs médecins traitants pour mieux gérer leur condition.
Le patient/parent bien informé peut aussi participer de maniére significative aux organes de décision pour promouvoir les droits des patients de
bien comprendre la maladie et d'avoir accés a des services sanitaires de qualité. C'est le but de ce cours d'habiliter les patients ou les parents a Certificats
le faire.

6 A propos des auteurs

Le cours est disponible en anglais, en italien, en frangais, en grec, en allemand et en arabe. Veuillez choisir votre langue de préférence.
Qui peut prendre ce cours

@ & i @

Patients Parents & Familles Associations de patients Sympathisants

L N\
b4 0, -

.
.
4

3 mai 2019




2. NOS OUTILS | tE HAL-E-COURSE

Parcourlr ce mOdule Ici vous trouvgrez tous les

documents utiles pour ce

Ressources Menu

module.
Salut, je m'appelle Harry et serai ton guide tout au Utiisez Ie Menu pour )
long du parcours. Ensemble nous allons aborder les . .

- Sl - - x vous rendre rapidement a
problemes liés a la Thalassémie. Certains mots ) vimporte quelle section
médicaux peuvent étre difficiles a comprendre mais | Conseils ---------mmoooeeeees ; P 4 q dul
ne vous inquietez pas. Je vous donnerai des [ e J
S TR TR - R RN RV TR W =TIl | Déplacez votre souris sur un mot clé en vert

aussi des informations trés intéressantes pour vous [l LS

aider a en apprendre davantage sur la Thalassémie. & Cliquez sur une image avec une loupe :
Alors n"oubliez pas de me regarder! . pour I'agrandir. @ 5

: 6 Les indications vous aideront & comprendre
ce que vous devez faire sur chaque page.

ou les fleches du

E C'est un élément important, ne le ratez } clavier pour vous
E pas! i déplacer dans le
: | module.

+

m m 3 mai 2019



2. NOS OUTILS | tE HAL-E-COURSE

Thalassémie; Définition

Alors pourquoi le défaut d'un gene est il si important?
Qu'est ce que la thalassémie:

0 Une maladie génétique du sang Chaque geéene est responsable de la réalisation d’'une tache
spécifique du corps humain. Quand une modification survient

dans un seul géne, cela ne permet pas au corps d'exécuter et
de finaliser cette tache spécique.

Cause: Lo
Une modification / un défaut d'un seul géne Dans le cas de la Thalassémie:
spécifique « Le réle du géne touché est de donner des instructions au
corps pour produire 'hnémoglobine (Hb).
» L'hémoglobine est une protéine dans le sang humain qui
‘D‘ NON transmis par: transporte I'oxygene a travers le corps.
Sang - Air - Eau - Contact physique ou sexuel » L'oxygéne est l'un des nutriments les plus importants. ||

participe au développement et a l'activité normale de notre

NON causé par: corps.
Malnutrition

Quand il y a peu ou pas d'oxygéene, le corps ne peut pas
fonctionner ou se développer correctement. C'est le cas de la
Thalassémie.

Apprenez en plus sur les genes et les chromosomes

¢ patc ] suraw > 3 mai 2019



2. NOS OUTILS | tE HAL-E-COURSE

Thalassémie & Hémoglobinopathies

Ici, nous nous concentrerons sur la forme la plus sévere de thalassémie, a savoir la Il existe différents types de B-thalassémie,
beta-thalassémie majeure et nous I'appelerons B-thalassémie. causés par des mutations génétiques
différentes (voir plus loin dans le module), et
qui ne sont pas toutes aussi graves que la -
thalassémie majeure.

Vous devez cependant savoir que la thalassémie appartient a une plus grande
famille d’'anomalies génétiques du sang, appelées hémoglobinopathies.

Les hémoglobinopathies les plus fréquentes comprennent:
Différentes formes de B-thalassémie
Alpha (a) thalassémie Béta (B)-thalassémie Drépanocytose

a’/a* -thalassémie B°/B* -thalassémie Il'y a aussi des formes combinées de (-

Sickde cell thalassémie avec des “hémoglobines
) anormales” qui sont plus difficiles a traiter.
Normal red
blood cell

Formes combinées de pB-thalassémie

7




2. NOS OUTILS | tE HAL-E-COURSE

Histoire de la Thalassémie

Origine du terme & autres noms
BIRTHS WITH A PATHOLOGICAL HEMOGLOBIN DISORDER PER 1,000 LIVE BIRTHS

Auparavant, les gens pensaient que la Thalassémie était
confinée géographiquement a la région méditerranéenne.
Toutefois, il a été démontré plus tard que la Thalassémie
survient principalement dans les régions du monde auparavant
touchées par le paludisme.

De nos jours, la Thalassémie survient partout dans le monde
car de plus en plus de gens voyagent et migrent d’'une région a
(V] Vo
Le nom Thalassémie tire son origine des mots grecs
‘thalassa’ (mer) et hema’ (sang).

Les autres noms de la béta thalassémie:

« Anémie méditerranéenne

On estime qu'environ 3% et 7% de la population mondiale
sont respectivement porteurs sains de thalassémie et

o Anémie de Cooley

d’hémoglobinopathies.

(¢ pnsc | suranr > JEEKESERE



2. NOS OUTILS | tE THAL-E-COURSE

Transmaission de la Thalassémaie

La Thalassémie est seulement transmise (ou
héritée) des deux parents qui sont tous les deux
porteurs du géne de la thalassémie, a leurs
enfants. Cela signifie que pour avoir la
Thalassémie, un enfant doit hériter du gene
anormal de chacun de ses parents porteurs. Les
parents sont porteurs du géne mais ne sont pas
necessairement des patients thalassémiques.

Le géne qui est responsable de la création de la molécule d'hémoglobine est
situé sur le chromosome 11.

Les humains ont un total de 46 chromosomes, dont 44 sont responsables de
la détermination des différentes fonctions du corps. Parce qu'ils sont
similaires entre eux, les chromosomes sont organisés en paires. Ainsi, les
humains ont 22 paires de chromosomes. Il y a 2 chromosomes en plus (1
paire) différents des 44 autres et qui déterminent le sexe de la personne. Les
femmes ont 2X alors que les hommes ont 1 chromosome X et 1.

3 mai 2019
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2. NOS OUTILS | tE THAL-ED-COURSE

Home / Thalassaemia Prevention

Thalassaemia Prevention

This course focuses on thalassaemia prevention offering specialized theoretical and practical knowledge of the topic to

internationally-located healthcare providers who have an interest and/or are involved in this area. & Gl LT

The content of the courses follows on TIF's Guidelines for the Management of Transfusion-Dependent Thalassaemia (3rd
edition, 2014), country experiences with the establishment of prevention programmes for the control thalassaemia and other Certificates
haemoglobinopathies, as well as other key TIF publications issued over the 32 years of the Federation’s contribution to the
thalassaemia community.

) Forum

Pre-requisites for the course

1. A Medical degree and specialisation in Internal Medicine, or Paediatrics, or Haematology
2. Previous experience in the prevention and/or clinical management of Haemoglobinopathies will be preferred.

mai 2019




2. NOS OUTILS | 1E THAL-ED-cOURSE
Al )

WAVAVARND
NN AN
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J. LA FIT, C’EST VOUS ! | uNt rAMILLE GLOBALE
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3. LA FIT, C’EST VOUS ! | rejorenez-Nous

n Thalassaemia International Federation - TIF

TIF

THALASSAEMIA
el INTERNATIONAL

\&) FEDERATION
Thal ia TIF .
u dlassaemia Notre site web :

www.thalassaemia.org.cy
SUBSCRIBE TO OUR NEWSLETTER

3 mai 2019 @



http://www.thalassaemia.org.cy/

MERCI POUR VOTRE ATTENTION

Contactez-nous !
= Tel : 00 357 22 319129

A INTERNATIONAL
= Fax : 00 357 22 314552 & FEDERATION

u Emall @)) {m} the Health Programme
. X of the European Union
THALIA
= Site web :

THALASSAEMIA

3 mai 2019 @
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