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2003年で世界血友病連合（WFH）は 40周年を迎

えたが，この40年間でWFHは世界の血友病コミュ

要　約：世界血友病連合（WFH）は 2003年に結成

から 40周年を迎えた。1963年にカナダのモントリ

オールに住む血友病患者であった故 Frank Schnabel
氏によって創設され，現在では世界の血友病コミュ

ニティーを代表する独立した非営利組織として地球

規模での役割を担うまでに成長した。設立以降，

WFHは 2年に 1回世界会議を開催し，研究そして

治療に関する情報交換の機会を提供してきた。最近

では 3,000名を超える各地域・各組織の代表者らが

この大会に出席している。また，WFHは， 1990年

代の初期まで，発展途上国の医師や他の医療従事者

にトレーニングを目的とした奨学金やワークショッ

プを提供する International Haemophilia Training

Centreのプログラムを提供してきた。1982年には，

ヒト免疫不全ウイルス（HIV）に汚染された血液製

剤の投与を受けた血友病患者での後天性免疫不全症

候群（AIDS）の発症が報告された。これに対応する

ため，WFHは凝固因子製剤の安全性と供給を監視す

るための特別チームと委員会を立ち上げるとともに，

安全性と供給に関するグローバルフォーラム

（Global Forum on the Safety and Supply of Treatment

Products）を発足させた。さらに，1990年代の半ば

には，各国の血友病医療施設および血友病医療組

織を対象に，施設間での医療技術のトレーニング，

指導の提供，検査技術の伝授を推進するための施設

提携プログラムを創設した。1990年代の後期には，

世界各地の血友病診断・治療を改善する目的で，各

地域の血友病関連組織および保健・衛生当局との連

携を強化することに着手した。現在，発展途上国 25
か国でWFHのプロジェクトが進行中である。また，

2003年4月17日のWorld Hemophilia Dayには，発

展途上国 40か国において血友病の診断および治療

を受けることができる患者数を10年間で2倍にする

ことを目的とするGlobal Alliance for Progress (GAP)
が立ち上げられた。
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ニティーを代表する独立した非営利組織としての地

位を確立した。WFHはモントリオールの事務局を

拠点に活動しており，現在20名以上の専門家スタッ

フが血友病治療の導入，向上あるいは維持を目的に，

世界各地で進行している様々なプログラム，活動を

管理している。

また，この 40年間でWFHは，各国の血友病組

織ならびに共に協力し合い情報・資源を共有する各

国の血友病センターのネットワークを確立した。
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WFHのこれらの活動は，様々な知識を持つ専門家

グループや医療関係者さらに一般人から成る専任ボ

ランティアにより支えられている。

WFH創設のきっかけ

WFHは，カナダのモントリオールに住む故 Frank

Schnabel氏（重症血友病A患者）によって設立され

た。Schnabel 氏は 1963 年にデンマークのコペン

ハーゲンで International Society for the Disabledの

世界会議が開催された際，6か国の血友病学会の代

表者らに集まってもらい，次のように訴えた ―

「たった 1 人の血友病患者が死の脅威に曝されてい

るだけでも，この会議に異国から遠路はるばる出席

する十分な理由となる。今回皆さんにお集まりいた

だいた理由は，世界に何十万人といる血友病患者を

救済するため，各国の血友病関連組織を組織化し，

新たな国際組織を創設することにより，血友病治療

の向上，願わくは治癒を達成するためである」。

これがきっかけとなり，WFH はアルゼンチン，

オーストラリア，ベルギー，カナダ，フランスそし

て英国の血友病組織により創設された。

コペンハーゲンでの会議の後，理事会役員の選出

と規約の批准が進められ，この駆け出しの組織は徐々

にその形態が整えられていった。議長には Schnabel
氏が選出され，首席副議長には Cecil Harris博士（カ

ナダ），副議長には John Walsh氏（米国）と Henri

Chaigneau氏（フランス）が選出された。また，Medical

Advisory Boardの共同議長にはS. Van Creveld博士

（オランダ）とKenneth Brinkhous教授（米国）が，同

副議長には J. P. Soulier教授（フランス）が選出さ

れた。

この初期段階での役員の選出にみらるように，

WFHは常に患者と医師，研究者によって共同で運

営されてきたという点で極めてユニークな組織であ

る。Schnabel氏はかつて次のように語った ―「血

友病は，重大疾患の治療において医師と患者との協

力関係がいかに重要であるかを示す疾患といえ，他

の重大疾患において両者が協力する模範となるであ

ろう」。

WFH世界会議

WFH世界会議は，血友病治療あるいは研究に従

事する医師・研究者にとって最新の動向を知る，そ

して議論する中心地であるとともに，血友病コミュ

ニティー全体にとっても中心の地といえる。WFHの

初期の記録である Raison d’Etreには，世界会議は

「重要であるが軽視されている領域を明確にし，既に

得られている知見の利用を推進する場である」と表

現されている。

自身が重症血友病B患者であり，後にWFHにとっ

て貴重な貢献者となる Tony Britten氏（医師）は，

1964年にアムステルダムで開催されたWFH世界会

議を「興奮の渦のなかにある楽観の日々」と表現し

ている。彼は後に，「血漿由来凝固因子製剤を用いた

治療が受け入れられるようになっている。これは新

たな自由であり，世界のあらゆる地域に住む血友病

患者がこれらを利用できるようにすることが Frank
の夢である」と述懐している。

世界会議には，文字通り世界の血友病コミュニ

ティー全体が集まった。すなわち，血友病医，各国

血友病組織の代表者，血友病患者とその家族，製薬

会社の代表者，研究者らである。こうした会議を通

じて真に地球規模の血友病コミュニティーのネット

ワークが生まれ，徐々に拡大してきたとともに，影

響力も大きくなってきた。Schnabel氏は，次のよう

に述べている ―「世界の血友病コミュニティーを

代表する組織という視点から，WFHは各国血友病

組織の活動を強化するための支援活動や物的資源を

提供できる。さらに，WFHの最も重要な側面の1つ

は，地球規模での情報交換のネットワークを提供し

ていることである」。

WHOとの提携

WFHの世界的地位という点で転換期となったの

は，1969年 2月 27日に世界保健機関（WHO）が

非政府組織のWFH と正式な提携を結んだときで

あった。この関係は徐々に発展し，血友病の専門家

に集まってもらい，血友病治療の様々な側面につい

ての推奨事項を協議・確立してもらう一連のWHO・
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WFH共同会議が開催されるようになった。この第

一回会議は 1976年にジュネーブで開催され，この

ときは血友病保因者検出法について協議された。以

降の会議では血友病の予防と管理，最新の血友病治

療，発展途上国における血友病治療，さらに最近で

は治療・患者登録に関するガイドラインの策定など，

様々な問題について協議され，共同見解が発表され

ている（1 ～ 9）。

発展途上国を対象とした IHTCプログラム

世界会議のほか，1970～ 1990年代初期における

WFHの主な機能として International Hemophilia

Training Centre（IHTC）プログラムが挙げられる。

このプログラムの目的は，発展途上国の医師や他の

医療従事者にトレーニングのための奨学金やワーク

ショップを提供し，血友病に関する知識そして治療

レベルの向上を目指すことにあり，現在でも進行中

である。このプログラムを立ち上げ，本プロジェク

トの委員長を務めていたBritten氏が 1970年に最初

の血友病センター18施設を発表し，次のように宣言

した ―「これらの施設の関係者は名誉を授かった

と考えるのではなく，責任を負ったのだと考えても

らいたい。これらの18施設が治療できる患者の数は

少ないが，後に多くの患者を治療するための先駆的

施設として，そして他のすべての施設のリーダーと

して指導力を発揮してもらいたい」。

1986年から 1996年にかけて IHTCプログラムの

委員長を務めた Kevin Rickard教授は，このプログ

ラムの初期段階における成功は Pier Mannucci教授

の積極的，創造的，生産的な強い指導力の賜物であ

ると述べ，「WFH全体を冠にたとえるとすれば，彼

の功績はその冠の中の宝石である」と述べている。

Mannucci教授は1972年から1986年にかけて 14年

間 IHTCプログラムの委員長を務めた。「この期間

中，Mannucci博士は，壮大なる計画を推し進めた」

と後にRickard博士は記述している。発展途上国 13
か国において 14回の血友病治療ワークショップを

開催するとともに，56名の医療従事者がトレーニン

グを受けた。

IHTCプログラムの恩恵を最初に受けた国々の 1

つとしてインドの例が挙げられる。インドのHemo-

philia Federationの創設者である Ashok Verma氏

は，1997年3月に行われたHemophilia World（WFH
のニュースレター）のインタビューのなかで次のよ

うに回想している ―「Mannucci教授は，インドに

おける血友病医療の実態を理解していた。彼は常に，

支援を受ければインドにおいて血友病医療を確立す

ることができる医師を探し求めていた。当時提供

された IHTCの奨学金は極めて貴重で，様々な分野

の医師約 15名が他国でトレーニングを受けた。現

在に至っては，ほとんどの医師がMumbaiの血友病

総合医療施設（Dipika Mohanty博士の指揮下）や，

Vellore の Christian Medical College Hospital
（Mammen Chandy博士の指揮下）などの IHTCsで

国内においてトレーニングを受けられる」。

初期段階で赴任したWFHのボランティアがイン

ドで目の当たりにした末期的資源・人材不足は，今

でも Rickard教授の胸中に鮮やかに蘇るという。彼

は，彼と故 Inga Marie Nilsson博士が指揮をとって

いたニューデリーの血友病性関節症クリニックでの

日曜日の朝を次のように述懐している ―「（隣接す

る）ホテルの庭は受診に訪れた群衆で埋めつくされ

ていた。血友病患児 1人に 5分を費やすのが我々に

できる精一杯のことであった。5分が経つと次のベ

ルが鳴った。診療時間であった 4時間が過ぎても，

我々は未だ患者に対応していた」。

WFHはタイにも注目した。タイでは国全体の血友

病医療のレベルを向上させるために多数のワーク

ショップが開催された。これらのワークショップに引

き続き，1985年にはバンコク IHTCの Parttraporn

Isarangkura教授が，周辺諸国を含めたこの地域にお

ける血友病医療推進のための拠点として，WFH

ASEAN事務所を設立した（11～ 13）。彼女の指揮のも

と，バンコク IHTCは経済的・物質的資源が不足して

いる地域において，限られた資源で最大の利益を得る

ためのトレーニングを提供する主要施設となった。

地域ごとに血友病医療のトレーニングを提供するこ

のアプローチは，中南米でも成功している。Miguel de

Tezanos Pinto博士の指揮下にあるブエノスアイレス

のNational Academy of Medicineは最初に IHTCsと

なった施設の1つであるが，これまでに中南米の多数
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の血友病医療従事者にトレーニングを提供してきた。

Britten氏はWFHの 25周年を記念して執筆した

論文の中で以下のように述べている。これは血友病

患者の誰しもが常に心の中に秘めていることである

―「1970年代は産業の発展に伴う凝固因子製剤の

時代であった。凝固因子製剤の普及は在宅治療や，

医師による監視がなくとも血友病患者の家族が患者

に自由に静脈輸注できるという新たな機会を生み出

した。1970年代には出血を予防するための定期補充

療法（予防投与療法）も広く利用できるようになっ

た。定期補充療法を受ける経済的余裕があり，煩わ

しい日常的投与を我慢しさえすれば，患者にはより

良好な日々の健康がもたらされるようになり，いか

にも不可能なことはないように思えた。嵐の暗雲が

垂れ込めてきたのはその時であった。嵐，すなわち

凝固因子製剤による治療が危険から切り離せないこ

とが明らかになったのである」。

AIDS が落とした影

1982年に血友病患者で初めてAIDSが報告され，

血友病コミュニティーに暗い影を落とし始めた。

1983年にストックホルムで開催されたWFH世界

会議では，Bruce Evatt 博士が米国疾病予防セン

ター（CDC）から提供されたAIDSに関する初期の

データを発表した（14）。我々を含めて多くの人々は，

AIDSがもたらす事の重大さに気づくのが少し遅す

ぎた，と Evatt博士は述懐している。2003年 3月に

行われた Hemophilia Worldのインタビューの中で

Evatt博士は，次のように述べている ―「当時の

我々には現在使われているような通信ネットワーク

がなかった。WFHの主なコミュニケーションの場

は世界会議であり， 2年ごとに開催されていたが，当

時はこれでよく機能していた。しかし，AIDSが発

生して以降は，これに関連するすべての物事が目ま

ぐるしいスピードで変化するようになった」。

1980年，WFHは血友病に関する社会医療学的統計

の情報源として機能させる目的で Klaus Schimpf博

士の指揮のもと，ドイツのハイデルベルクに Interna-

tional Hemophilia Clearinghouseを設立した（15～ 18）。

一方で，AIDSへの懸念は益々増大し，これに関する

情報を広く提供する必要性が出てきた。WFHはこれ

に応えるため，1983年にWorld Hemophilia AIDS

Center（WHAC）を設立し，Shelby Dietrich博士が

ディレクターとして就任した。WHACはその後 10
年間にわたり AIDS および HIV に関する情報や，

AIDS関連の治療に関する論文，統計学的データを

提供するニュースレターを作成した（19，20）。数年間

にわたりこのニュースレターは，多数の国々におい

て血友病と AIDSに関する数少ない情報源の 1つに

なった。

AIDSの発生から我々が学んだ教訓の 1つは，定

期的にサーベイランスを実施することの重要性と，

このような血液伝播性疾患に関する情報のスピー

ディーな伝達の重要性である。AIDSで我々が経験

したような状況を二度と生じさせないよう，WFHは

血液製剤の安全性と供給，他の様々な事象を監視す

るための特別チームそして委員会を発足させており，

そのよい例が Global Forum on the Safety and Sup-

ply of Treatment Productsである（21～ 25）。

AIDSは血友病コミュニティーを死の恐怖に落と

し入れ，実際に多数の犠牲者を出したが，指導的立

場にいる人々もその例外ではなかった。その代表例

として，1987年の Schnabel氏の死が挙げられる。

闇から光の中へ

1988年にマドリードで開催された世界会議では，

National Hemophilia Foundation（米国）の当時のプ

レジデントであったCharles Carman氏がWFHのプ

レジデントに選出された。ビジネスの専門家として

成功していた氏は，WFHに重要なマネージメント

プロセスの導入を試みた。初のエグゼクティブ・

ディレクターとしてDeclan Murphy氏を雇うととも

に，凝固因子製剤の製造業者が無制限の資金を年次

ベースでWFHに提供できるプログラムを確立した。

WFHは，この安定した資金のおかげで正規の非営

利組織として機能できるようになった。最終的に

Carman氏は，新たな規約とより効率的な組織構造

の導入を試み，WFHを長期的戦略計画を実践する

組織として生まれ変わらせた。1992年には 54名の

血友病専門医・研究者らと各国血友病組織のリー
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ダーにより“Decade Plan”として知られる 10年間

の計画が立ち上げられ，21世紀へ向けた取り組みが

開始された。

残念なことに，Carman氏は自身の仕事上の事情

で1993年に辞任し，続いてエグゼクティブ・ディレ

クターのMurphy氏も辞任した。これにより，会長

を選出できる次の世界会議（1994 年のメキシコシ

ティー大会）までリーダーのいない状態が生じたた

め，この間は議長のAlan Tanner氏が代行を務めた。

メキシコ大会では，アイルランド血友病協会

（IHS）の委員長であるBrian O’Mahony氏がプレジ

デントに選出され，Carman氏の残りの任期を全う

した（O’Mahony氏は後の 1996年，2000年の大会

でも再選された）。自身も重症血友病 B患者である

O’Mahony氏は医学研究所に勤務する科学者であり，

1982年から IHSの会員となり，1987年以降委員長

を務めていた。さらに，氏はWFHの Decade Plan
にも参加しており，1992年からは非医療分野出身の

WFH副会長として活躍していた。また，メキシコ大

会では，数か国語が堪能で，広範な国際的開発経験

をもつ Line Robillard氏が新しいエグゼクティブ・

ディレクターに就任した。

この新しいエグゼクティブ・チームは極めて困難

な問題に直面した。すなわち，Decade Planに基づ

いて特定された様々な活動に優先順位を付け，実行

に移すことであった。資金は全く十分とはいえず，

事務局に少数のスタッフがいるのみであった。プラ

スの側面といえば，活発なボランティアのネット

ワークと精力的な IHTCプログラムが健在であるの

みであった。

資金を調達するためのベースをより広範に，そし

て確固たるものにするため，国際市場に参入してい

る製薬会社はもちろんのこと，血友病医療に関係し

ている他の多くの企業への体系的働きかけが精力的

に展開された。結果として，新たな20団体がスポン

サーとして協力してくれることになった。

組織の構造的視点からいえば，O’Mahony氏の最

初の活動の 1つは，エグゼクティブ委員会と評議会

（Council）とを一体化させ，うち半数を医師，残り

の半数を血友病患者で構成することであった。1996
年のダブリン（アイルランド）大会では，各地域の

発言権を強化し，運営方針をより民主化した新たな

規約が採択された。

ニーズの明確化

凝固因子製剤の質的向上や自己注射療法，定期補

充療法の普及に伴い，先進国と発展途上国の医療水

準の差が益々明白になった。先進国では，安全な凝

固因子製剤の供給システムや総合・専門医療施設が

整い，血友病がほぼ完全にコントロールされるよう

になった一方で，発展途上国では医薬品の供給が皆

無か，あっても安全性の低い製剤しか入手できず，

医学的知識のレベルも不十分である。さらに，専門

の医療施設もなく，結果として多数の重大関節障害，

若年死を経験している。

最近の Hemophilia World（2003年 3月）のイン

タビューの中でO’Mahony氏は次のように述べてい

る ―「技術的に可能であることと，医療・経済資

源が限られているために実際に可能であることとの

ギャップがあまりにも大きく，選択肢はほとんどな

い状態で，やみくもに精一杯の努力をする以外に手

はなかった。したがって，発展途上国に対する支援

において我々が意図するところは，これらの国々が

自立するための持続的改善をもたらすプログラムを

これらの国々に導入することである」。

この問題は，これらの国々の医療施設や患者組織

に教育的なワークショップやトレーニング，奨学金，

施設提携プログラムを提供することにより部分的で

はあるが，改善が認められている。

1994年にはGuglielmo Mariani教授を委員長とし

て，先進国の血友病医療施設と発展途上国の血友病

医療施設との提携を促進する施設提携プログラムが

立ち上げられた。このプログラムを介して，発展途

上国の施設は経験豊富な先進国の施設と提携を結び，

トレーニングや指導を受け，より優れた技術を伝授

してもらうことができる。また，1995年には血友病

組織を対象とした類似の提携プログラムが発足した。

1994年には，Christine Lee教授とDoreen Brettler
博士によってWFHの公式ジャーナルとしてHaemo-

philiaを刊行することとなった。Lee教授はHaemo-

philiaを血友病に特化した学術ジャーナルとするこ
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とを想定した。これについて Lee教授は次のように

コメントしている ―「不条理なことに，血友病に関

する研究論文が，LancetやBritish Medical Journal，，，，，

Blood などの一流の医学ジャーナルに受理されな

かった場合，研究者がそれを発表するには，血友病

医療界の人々が読まないような極めて専門的な

ジャーナルを探さなければならない状況にあった」。

この年に，WFHは Dietrich博士を委員長として

Publications Committeeを設立し，必要とされる資

金を模索するとともに，血友病およびその治療に関

する信頼性の高い情報を提供することに焦点を絞っ

た。1996年には Dietrich博士に代わって Jennifer

Ross氏が委員長を引き継ぎ，2000年には現在の委

員長である Peter Jones博士が就任した。

1996年には，研究者や血友病患者そしてその家族

を主な読者対象とした研究論文シリーズである

Treatment of Hemophilia monograph seriesが創刊さ

れた（26）。

急速な発展

1997年までにWFHは様々な面で進歩を遂げた。

より多くの資金が利用可能になるにつれ，専門家ス

タッフが募られるようになった。また，WFHの活動

戦略は，刊行物の発行や医療プログラムの開発と

いった枠を越え，広報活動や科学的・人口統計学的

データの収集，人道的援助の提供などといった他の

重要な分野へも拡大され，様々な計画が立てられた。

このような多面的活動を反映させるため，WFHの使

命は次のように規定された ―「WFHは，血友病あ

るいは他の血液凝固異常症をもつ世界中の患者が治

療を受けられるようになるよう努めるとともに，治

療の質的向上そして維持を図るものである」。

WFHは急速な発展期に入るとともに，進歩の評

価が可能になり，血友病コミュニティーに対する貢

献度を測定できるようになった。

WFHが成功を収めたプロジェクトの中で，チリ

でのプロジェクトは主要な成功を収めた最初のプ

ロジェクトであり，比較的短期間で治療の質的レ

ベルが劇的に改善された。このプロジェクトにお

いて WFHの担当チーム（Bruce Evatt博士，Line

Robillard氏，Louis Gibeau氏）は，関係各組織，す

なわちMinistry of Health，血友病組織，著名医，関

連企業，WFHの専門家スタッフそしてボランティ

アを結束させた。これはある意味で実験的試みで

あったが，後にこの連携は「勝利の連携」と呼ばれ

るようになり，企業は 3年にわたって医薬品を寄付

してくれた。Ministry of Healthは国家医療・保健制

度の中に血友病のプログラムを創設し，著名医はプ

ログラム導入のための調整に当たった。他の医師や

医療従事者は，専門的なトレーニングを受け，患者

組織は教育的・擁護的役割を演じた。WFHは血友

病患者のための医療を発展・促進するための触媒と

して寄与するとともに，専門的アドバイスを提供し

た。プロジェクトの発足から 5年後にはチリの血友

病患者の人生は劇的に変化していた。このプロジェ

クトが実施された結果，現在のチリでは国家医療・

保健制度の中に血友病のためのプログラムが正式に

確立されており，患者は凝固因子製剤の投与が受け

られるようになっている。

ウルグアイで実施された類似のプログラムも同様

の成功を収めた。他の国々では比較的小規模なプロ

ジェクトが実施された。一例として，ベネズエラで

のプロジェクトでは，首都圏外に居住する血友病患

者を特定し，地方における医療技術を向上させると

ともに，保健当局からすべての患者に凝固因子製剤

が供給されるようにすることが目的とされた。

WFHは，良好な結果が得られたこれらの経験，そ

して結果があまり良好ではなかったプロジェクトで

の学習に基づき，持続的に血友病医療を向上させる

ための枠組みを構築した。これらの国々において血

友病医療を向上させる上でキーとなる要素は，血友

病医療を国家医療・保健制度に組み込む全国規模で

のアプローチである。さらに，このアプローチには

次の要素が含まれなければならない ―① 医療技術

の向上，② 患者組織の強化，③ 効率的な治療提供

システムの確立，④医薬品の質的・量的向上。

これらのプロジェクトを通じて，プロジェクトを

開発するためのモデルが徐々に進化し，この4つの要

素のそれぞれがどのように段階的に患者のQOLを向

上させるかが明らかになった。1999年までに 7か国

でプログラムが開始され，現在その数は 25か国に
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上る。

地域的な血友病医療の向上を目指すこれらのプロ

ジェクトが進行する一方で，よりターゲットを絞っ

た他のプログラムも劇的な拡大を遂げた。すなわち，

施設提携プログラムである。2002年末の時点で 47
組の施設がプログラムの中でそれぞれのプロジェク

トに取り組んでおり，プログラム開始以来の参加施

設は95組となった。このプログラムを担当している

事務局の専門家スタッフは以前にも増して有能であ

り，明確で実現可能な目標を設定するため，そして

持続性の成果を得るための助言を参加施設に提供で

きるようになった。

委員長に就任した Lee教授の指導のもと，IHTC
プログラムもさらに発展し，国家を対象としたプロ

ジェクトの中で重要な位置を占めるようになった。

人道的援助のプログラムも急速に発展し，多数の発

展途上国を支援できるようになった。このプログラ

ム（人道的援助プログラム）が開始された1996年に

WFH は凝固因子製剤約 40 万単位を供給したが，

2002年には42か国へ2,200万単位を供給するに至っ

た。また，患者組織を強化するためのプログラムや，

診断的検査，看護，整形外科，理学療法に関する知

識を向上させるための特別プログラム・活動にも力

を入れるようになった。

問題の定量化

1990年代においては，世界の血友病患者の 80％

が治療をほとんど，あるいは全く受けられない状態

にあると推定された。しかし，この推定は世界の人

口統計学的情報によって裏づけられたものではなく，

どの国々がプロジェクトあるいは支援を必要として

いるかに関して，何ら有益な情報をもたらすもので

はなかった。

1990年代の半ばに，WFHはシンプルな言葉で構

成したアンケート票を各国の血友病組織に送付し，

その国の血友病医療に関する情報を効果的に収集す

る作業に着手した。1999年には，これらの情報に基

づいて世界の血友病人口に関する基本的人口統計学

的データをまとめた最初のWFH Global Surveyを刊

行し，その後も調査を続けている（27）。

データ収集のための基本的手段のない国々におい

て信頼性の高いデータを収集することについては難

題が残されているが，量的にも質的にも確実に進歩

している。現在では傾向や調査の質的進歩を評価で

きるようになっている。一例として，血友病医療は，

初期投資で最も有意な効果が得られた場合に，以降

安定しながら加速的に発展していくことが見いださ

れた。また，初期投資（例えば，訓練された医療ス

タッフによる初期治療を施設で提供できるようにす

る）にはその国の資源が必要とされることが示され

ており，これは血友病医療のための投資を始めるべ

きであると公的保健機関を確信させる上で力強い根

拠となるであろう。

今後 10 年の展望

2003年 4月 17日のWorld Haemophilia Dayに，

WFHはGlobal Alliance for Progress（GAP）計画を

立ち上げた。これは，今後 10年間で発展途上 40か

国において，診断および治療を受けることができる

血友病患者の数を 2倍以上に増加させようという構

想である。

現在，WFHは発展途上 25か国で血友病医療を向

上させるためのプロジェクトを展開している。GAP
計画は，我々が確立した多面的開発モデルを用いな

がらこれらのプロジェクトを土台として進められる

予定であり，より多くの国々でプログラムを発足さ

せるとともに，既にプログラムが進行している国々

ではそれらを強化して国家規模のプロジェクトにし

ていく予定である。我々の目標は，持続的に血友病医

療が向上するプログラムを構築し，これを国家医療・

保健制度に必要不可欠な要素として組み込んでもら

うことである。

過去数年間はWFHの 40年間の歴史の中でも最も

活発な時期であった。この間，WFHの種々のプログ

ラムおよび活動は驚異的に成長し，ボランティアの

ネットワークは拡大し，会員組織の数は著明に増加

した。さらに，有効資金も益々増え，事務局の専門

家スタッフによる支援サービスも充実した。今日の

WFHは，これまでに築き上げられた確固たる基盤

に支えられており，GAP計画の目標を見事達成する
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と我々は確信している。

本稿で記述された WFH 刊行物のほとんどは，

WFHの公式ウエブサイト（http://www.wfh.org）の

WFH Library/Publicationsバナーをクリックすれば

アクセス可能であるほか，WFH事務局でも注文を

受けている。

WFH事務局所在地：1425 René Lévesque Boule-

vard West，Suite 1010，Montréal，Québec，H3G

1T7，Canada

Tel：+1（514）875-7944，Fax：+1（514）875-

8916，e-mail：wfh@wfh.org.
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