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coagulation, complications multiples). Pour finir, il mène des 

missions de coordination pour le traitement de l'hémophilie  

en Belgique.

 

	    Des compagnons d'infortune  

	    à vos côtés

AHVH, Association des patients Hémophiles est une association 

de patients pour les patients. Ils s'engagent pour la qualité de 

vie des personnes souffrant d'hémophilie, de la maladie de Von 

Willebrand et d'autres pathologies sanguines héréditaires rares.

Ils offrent informations et soutien et sont les représentants des 

patients hémophiles dans divers domaines, dont l'assurance 

maladie, les instances publiques, les médecins et autres 

professionnels de santé.

N'hésitez pas à les contacter : 

Bukenstraat 7 

1910 Buken 

+32 (0)460 35 23 02  -  info@ahvh.be  

Pour plus d'informations, rendez-vous sur le site Web : 

www.ahvh.be.

Quelques outils utiles

L'outil de prise de décision partagée de la WFH 

a été spécialement conçu pour vous par la 

Fédération mondiale de l'hémophilie (WFH). Cet 

outil interactif vous aide à prendre des décisions 

éclairées concernant votre traitement, en 

collaboration avec vos prestataires de soins et 

votre équipe médicale. Grâce à cet outil, vous 

pouvez évaluer les preuves cliniques, les risques, 

les résultats attendus ainsi que vos préférences 

et valeurs personnelles. Ainsi, vous pouvez vous 

sentir mieux préparé dans le processus de prise 

de décision et choisir avec votre médecin les 

meilleures options de traitement adaptées à 

votre situation.

Découvrez florio® HAEMO, une application pour 

les personnes atteintes d'hémophilie et leurs 

médecins développée par Florio GmbH.

Florio GmbH, une entreprise allemande 

spécialisée dans les logiciels médicaux, a 

développé plusieurs applications pour aider 

les patients dans la gestion de différentes 

maladies. Florio et Sobi travaillent ensemble 

pour transformer la vie des personnes atteintes 

de maladies rares.

https://sdm.wfh.org

https://florio.com
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UZ Louvain 
 

Centre de coordination  
national pour l'hémophilie

Herestraat 49 - 3000 Louvain

016/34.34.91

UCL Bruxelles Saint-Luc 
  

Centre de référence de 
l’hémophilie

Avenue Hippocrate 10 - 1200  

Bruxelles (Woluwe-Saint-Lambert)

02/764.16.82

UZ Anvers 
  

Centre de référence pour 
l'hémophilie

Wilrijkstraat 10 - 2650 Edegem

03/821.32.50

Liste des centres de référence pour l'hémophilie en  Belgique
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UZ Louvain 
 

Centre de coordination  
national pour l'hémophilie

Herestraat 49 - 3000 Louvain

016/34.34.91

UZ Gand 
 

Centre de référence pour 
l'hémophilie

C. Heymanslaan 10 - 9000 Gand

09/332.89.80

HemoWaB*  
 

Centre de référence de 
l'hémophilie

Avenue J.J. Crocq 15  - 1020

Bruxelles (Laeken)

02/477.33.11

Une collaboration entre HUDERF, Brugmann et les hôpitaux de Liège (CHU, CHR Citadelle, CHC), dont 

l'adresse principale est HUDERF à l'Hôpital universitaire des enfants Reine Fabiola.

Liste des centres de référence pour l'hémophilie en  Belgique



Liberate Life
Liberate Life est la vision de 

Sobi sur l'avenir de l'hémophilie. 

Liberate Life s'engage à soutenir 

au mieux les personnes souffrant 

d'hémophilie et à leur donner 

une voix. En s'écoutant les uns 

les autres et en collaborant, 

Liberate Life souhaite montrer aux 

hémophiles qu'ils peuvent se lancer 

des défis et aspirer à une vie pleine 

d'opportunités. 
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Liberate Life travaille à optimiser la protection des hémophiles et 

à leur offrir une vie sans compromis. Pour y parvenir, ils s'axent 

autour de cinq domaines importants :

1.	 Mise en place de nouvelles normes

2.	 Optimisation du traitement

3.	 Collecte de preuves

4.	 Accès durable

5.	 Soutien de la communauté

Traitement

Liberate Life estime que les hémophiles doivent toujours 

se sentir en sécurité, être protégés contre les hémorragies, 

bénéficier d'une protection durable des articulations et ne 

pas être gêné par l'hémophilie. Cette vision peut réjouir les 

hémophiles et leur permettre de profiter au maximum de la vie 

en-dehors de l'hémophilie.

Pour rendre cette vision de Liberate Life possible, il est essentiel 

que l'approche thérapeutique remplisse quatre exigences. 

Lorsque ces exigences sont satisfaites, le traitement permet aux 

hémophiles de vivre une vie bien remplie, active et saine. 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

LIBERATE 
LIFE

Permet aux patients de se sentir en sécurité

Les effets secondaires graves doivent appartenir  
au passé et l'avenir ne doit pas donner  

naissance à de nouvelles menaces.

Protège la santé des articulations sur le  
long terme et atténue la douleur

Une affection et une douleur des articulations tout au  
long de la vie ne peuvent être la norme acceptée  

du diagnostic de l'hémophilie.

Allège la charge mentale 
de l'hémophilie

Donner confiance aux 
hémophiles afin qu'ils 
participent activement, 
sans crainte.

O�re une protection 
contre les hémorragies

Même contre les  
hémorragies pas  
encore visibles.
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Étude ethnographique

Fin 2018, une étude ethnographique pan-européenne à grande 

échelle a étudié la vie de 51 personnes souffrant d'hémophilie. 

Ces personnes comme leurs familles ont été suivies durant leurs 

activités quotidiennes pendant 1 à 2 jours. Parallèlement, dix-

huit professionnels de santé et cinq spécialistes de l'hémophilie 

ont été interviewés pour obtenir une image plus précise de 

l'hémophilie.

L'un des résultats de cette étude révèle qu'aujourd'hui encore, 

beaucoup de personnes doivent faire face à l'hémophilie au 

quotidien et sont heureuses d'avoir une vie stable. Ils acceptent 

les choix de traitement et les conséquences à long terme. 

Liberate Life aspire à bien plus que de la stabilité et s'engage à 

offrir aux hémophiles une vie bien remplie, active et saine.

L'étude a révélé quatre points importants qui décrivent la 

situation actuelle des soins de l'hémophilie.

Normale

Les hémophiles considèrent 

souvent leur vie comme 

« normale », malgré des 

hémorragies régulières, la 

douleur et les restrictions. 

Cela les empêche de vivre la 

vie qu'ils souhaitent.

Incertitude

Le concept de protection 

dans le cas de l'hémophilie 

est complexe. Les 

hémophiles développent 

souvent leur propre façon 

de se protéger.

Stabilité

Le traitement actuel offre 

un sentiment de stabilité 

mais ne permet pas aux 

patients de profiter d'une 

vie pleine d'opportunités. 

 

Défis

Les hémophiles sont 

confrontés à des défis 

spécifiques. Ces défis 

nécessitent un traitement 

plus personnel.

1 2 3 4
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