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Voir pour la premiere fois une personne atteinte d'un
trouble de la coagulation s’auto-administrer sa perfusion ou
observer la personne soignante la lui administrer provoque
toujours la méme réaction : « Incroyable! » « Je ne
pourrai jamais faire ca. » « Ca doit faire mal! »

« Ca doit étre compliqué a apprendre! »

C'est normal de ressentir un certain stress a 'idée
d’administrer un traitement & domicile. Apres tout, on
ne compte pas par milliers les personnes qui prennent
la responsabilité de s’administrer elles-mémes des
traitements ou de les administrer a leurs enfants. Trés
peu de gens font des injections a la maison et encore
moins par voie intraveineuse!

Ce module intitulé Le traitement a domicile — Le chemin de
I'autonomie explique comment le fait d’administrer

les traitements dans le confort de votre foyer vous offre la
possibilité de mieux maitriser ou de prévenir les épisodes
de saignement. Or, pour s’engager dans cette voie, il faut
une signalisation claire et adéquate. L'équipe de traitement
complet du CTH, formée de professionnels de plusieurs
disciplines, vous guidera tout au long du parcours afin

qu'il soit le plus sécuritaire possible. Ces spécialistes
connaissent de fond en comble les soins a dispenser aux
personnes atteintes de troubles de la coagulation. Sur

un simple coup de fil ils sont a votre disposition.

Les avantages et les risques

du traitement a domicile

Les avantages

Le traitement a domicile...
* permet de traiter le saignement le plus rapidement
possible. C'est la meilleure fagon de I'enrayer,

de diminuer les dommages faits aux articulations

et d'accélérer la guérison

élimine la distance a parcourir jusqu’a I'hopital et I'attente
dans les urgences bondées

facilite le suivi du programme

de traitement prophylactique

rend la famille confiante en sa capacité
de dispenser les soins nécessaires a

un enfant atteint d'un trouble de la
coagulation et lui procure le sentiment
de mieux contrdler la situation

donne a la personne atteinte et a

sa famille plus d'autonomie vis-a-vis
du systeme de santé

diminue le nombre d’hospitalisations

et de consultations

&




Traitement & domicile Le chemin de I'autonomie

e perturbe moins les activités quotidiennes de la famille
e favorise un solide partenariat entre la famille et I'équipe
de traitement complet
® permet a la personne et a sa famille de s’adonner
en toute quiétude a leurs activités sociales, scolaires
et professionnelles
e facilite les déplacements et les rend plus sécuritaires.

« L'administration des perfusions & domicile a rendu
service a toute la famille. Adieu clinique et urgences!
Nous avons appris a gérer la santé de notre fils et a
le traiter immédiatement. La clinique reste toujours
le cceur de I'équipe, mais les attentes interminables,
les frustrations et les bouleversements continuels

ne nous manquent pas du tout. »

Les risques

Plusieurs problemes peuvent se produire lors du traitement

a domicile, entre autres :

¢ Saignement traité de fagon inadéquate. Une bonne
communication avec le CTH peut prévenir ce probleme.

e Piétre réponse au traitement. On tarde parfois a

s'apercevoir que le saignement ne répond pas trés bien

au traitement. L'équipe de traitement complet devrait

étre avisée si I'hémorragie ne rentre pas dans I'ordre

aprés une perfusion.

Confusion entre un saignement et un autre probleme

de santé. Cela peut nuire au choix du traitement adéquat.

Dans le doute, il faut consulter I'équipe de traitement

complet.

Entreposage inadéquat des concentrés de facteur

et autres médicaments.

Infection ou endommagement des veines ou du

dispositif d'acces veineux.

Blessure infligée a un proche. Peut survenir si les aiguilles

ne sont pas mises au rebut de fagon adéquate dans un

contenant prévu a cette fin.
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Facons de diminuer les risques

Il existe plusieurs fagons de diminuer les risques potentiels

associés a tout programme de traitement a domicile.

e Communiquer immédiatement avec I'équipe de
traitement complet lorsque...

- la personne s'inflige une blessure grave (a la téte, au
cou, a la gorge, a la poitrine, a |'estomac, a I'ceil)

- I'némorragie est importante

— I'némorragie ne répond pas au traitement habituel

— l'articulation a subi plusieurs saignements en peu
de temps

— la personne manifeste une réaction allergique
au concentré de facteur

— vous ne savez pas trop quoi faire.

e Communiquer souvent avec |'équipe de traitement
complet afin de lui faire part de vos préoccupations
générales a propos de la prise en charge des
saignements et du traitement a domicile.

* Soyez bien renseignés. Passez souvent en revue
la documentation fournie par le CTH.

¢ Notez rigoureusement les saignements et les traitements
administrés a domicile.

* Révisez réguliérement la technique de perfusion
a domicile avec I'équipe de traitement complet.

Les types de soins a domicile

Administration & domicile des perfusions i.v.
de concentrés de facteur
De nos jours, bon nombre de personnes atteintes de
troubles de la coagulation s’administrent chez elles leurs
perfusions intraveineuses de concentrés de facteur de la
coagulation. Le traitement a domicile est indiqué chez:
¢ |la majorité des gens atteints d’hémophilie A et B sévere
(déficit en facteurs VIII et IX respectivement)
* certaines personnes atteintes d’hémophilie A ou B
de légére a modérée
e certaines personnes présentant un déficit d'autres
facteurs de la coagulation (facteurs VII, X, XIlI)
® certaines personnes atteintes de la maladie
de von Willebrand sévére (MVW)

IL EXISTE DEUX APPROCHES A LA PERFUSION

A DOMICILE :

Le traitement au besoin - La perfusion est administrée
aussitot que le patient ou la personne soignante
s'apercoivent d’un saignement. Le but est d'arréter

ce dernier le plus rapidement possible.

Le traitement prophylactique - Le patient recoit
régulierement des perfusions de concentrés de facteur,
habituellement une, deux ou trois fois par semaine. Ceci
a pour but de prévenir les épisodes hémorragiques. Au
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Canada, la plupart des enfants, plus particulierement les
trés jeunes, regoivent un traitement prophylactique, et
bon nombre d'adultes aussi, car c’est le meilleur moyen
de préserver les articulations.

IL EXISTE TROIS TYPES DE PROPHYLAXIE :

La prophylaxie de longue durée est le type le plus
courant de prophylaxie. Les perfusions de concentrés
de facteur s'échelonnent sur plusieurs années. Le but
de ce traitement est de prévenir les saignements et
de préserver les articulations.

La prophylaxie de courte durée est souvent utilisée pour
freiner le développement d'une articulation cible. Il s'agit
d’une articulation qui peut s'endommager parce que

les saignements y sont fréquents. Le cas échéant, des
concentrés de facteur sont administrés a titre préventif

sur une période de trois a six mois ou jusqu’a ce que

les saignements cessent dans cette articulation cible.

La prophylaxie occasionnelle est privilégiée pour les
personnes atteintes d'un trouble de la coagulation qui

participent de temps a autre a des activités susceptibles
de provoquer des saignements. Administrées avant la
pratique d'une activité a risque, les perfusions permettent
alors de prévenir les saignements.

Traitement a domicile avec la desmopressine

Certaines personnes atteintes de troubles de la coagulation
peuvent se soigner au moyen d'un médicament appelé
desmopressine. Il s'agit entre autres des personnes
atteintes de

® certains types de la maladie de von Willebrand

e certaines dysfonctions plaquettaires

e déficit en facteur VIl de léger a modéré (hémophilie A)

La desmopressine peut étre administrée en perfusion i.v.
(uniquement a I'hopital), ou alors, par voie sous-cutanée
ou par inhalation nasale.

«A I'école, je fais de la course a pied. Je ne

veux pas que mes saignements m’empéchent

de participer a I'entrainement avec mon équipe.
Maintenant que je peux apporter mon traitement
avec moi, je me sens en contréle. »

Autres médicaments

D'autres médicaments qui favorisent la coagulation,

tels les antifibrinolytiques Amicar*® et Cyklokapron™®,
peuvent aussi étre administrés a domicile par voie orale.
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L'équipe de traitement complet

Les membres de I'équipe

physio- travailleur
thérapeute social

infirmiére
coordonnatrice B

parent/
aidant naturel

médecin
(directeur médical)

En plus du patient et/ou de la personne qui le soigne,

I'équipe de traitement complet comprend généralement :

* un médecin, habituellement un hématologue, qui recom-
mande les traitements et surveille la santé du patient

* une infirmiére coordonnatrice qui est « la » personne-
ressource de |'équipe de traitement complet

* un physiothérapeute expressément formé pour préserver
la santé des muscles et des articulations du patient

* un travailleur social et/ou un psychologue qui aide
le patient et ses proches a mieux composer avec
les désagréments inhérents aux troubles de la
coagulation au quotidien.

De plus en plus de centres de traitement de I'hnémophilie
(CTH) travaillent en étroite collaboration avec un gyné-
cologue pour soigner les femmes atteintes de troubles
de la coagulation. L'équipe travaille aussi main dans la
main avec les laboratoires des hopitaux, les banques de
sang, les technologistes et les professionnels de la santé
des régions.

« Les gens du CTH ne font
pas que dispenser des soins
et de la formation. lls offrent
aussi leurs encouragements
et leur soutien. Les sachant
la, nous nous sommes sentis
en confiance. Ca été trés
précieux pour mon mari
comme pour moi. »

Le début d'un programme a domicile

L'age

Il n'y a pas d'age pour débuter. C'est ensemble que
I'équipe de traitement complet et la famille décident a
quel moment il conviendra d'appliquer un programme
de traitement a domicile pour I'enfant. Bien sir, I'enfant
et ses parents doivent se sentir préts. [déalement, le
programme de perfusion a domicile débute avant que
I'enfant ne commence a fréquenter I'école.
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En temps normal, pour étre admissible, la personne atteinte
doit, en moyenne, avoir besoin d'au moins une perfusion
par mois. C'est le minimum requis pour n‘oublier aucun

des aspects techniques de la perfusion.

Il est plus facile d'apprendre a administrer des injections
sous-cutanées de desmopressine; mais c’est bien sir le
vaporisateur nasal qui est le plus simple a manier.

Ce sont les parents qui sont responsables du traitement a
domicile de leur enfant, mais, trés tot, le jeune peut faire sa
part. En lui confiant progressivement des taches a la mesure
de ses capacités, par exemple, sortir le concentré du ré-
frigérateur, appliquer le tampon d'alcool ou rester bien tran-
quille, on aide I'enfant a se familiariser avec son traitement.
Ces gestes en apparence banals lui donnent un certain
contrdle sur cette situation contraignante et douloureuse.

L'enfant qui a participé a son traitement a domicile apprend
les différentes étapes a suivre et devient plus responsable
en vieillissant, ce qui, en retour, facilite la vie de toute la
famille aux prises avec un trouble de la coagulation.

Il n"est jamais trop tard pour apprendre et la personne qui,
a un certain moment, a refusé le traitement a domicile pour
elle-méme ou pour son enfant peut revenir sur sa décision.

« J'ai appris a me faire mes perfusions a l'age adulte.
Je devais étre opéré et j'allais recevoir des perfusions
durant quelques semaines par la suite. Finalement,
¢’a été plus facile que je .
croyais. Ensuite, j'ai s
continué. Maintenant,
mon médicament me
suit partout en voyage. »

Les habiletés nécessaires
au patient et/ou
a la personne soignante
Avant d'entreprendre un programme de traitement a
domicile, le patient ou la personne soignante doivent
démontrer qu'ils sont capables de...
e reconnaitre un saignement et en déterminer la gravité
* préparer les concentrés de facteur ou la desmopressine
de fagon aseptique et sécuritaire
e administrer de facon sécuritaire les concentrés
de facteur ou la desmopressine
e demander de |'aide au besoin
* mettre les fournitures souillées au rebut
de fagon sécuritaire
e tenir un relevé des traitements
® entreposer adéquatement les concentrés
de facteur et la desmopressine
® assister régulierement aux cliniques d'évaluation
Il est essentiel d'avoir une bonne communication
avec |'équipe de traitement complet.
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« C'est tellement important d’avoir tou-
jours de la desmopressine sur soi. Une
fois, j'ai assisté a une réunion a I'exté-
rieur de la ville et j'avais oublié mon
médicament a la maison. J'ai fait une
vilaine chute dans I'escalier et je me suis
mise & saigner. Vous ne pouvez pas vous
imaginer comme il a été difficile de me
procurer de la desmopressine a l'exté-
rieur et durant le week-end en plus. »

L'évaluation des saignements

Dans le doute, on perfuse toujours. Si, pour une raison ou
pour une autre, vous vous questionnez sur la gravité d'un
saignement, demandez conseil au CTH ou présentez-vous
au service des urgences le plus pres de chez vous.

Assurez-vous de travailler en collaboration avec les
membres de votre équipe soignante pour apprendre
a mieux évaluer vos saignements a domicile. Vous
devrez savoir...

* quelles sont les régions du corps ou
les saignements sont les plus graves

* que surveiller et quoi faire

* quand vous présenter au CTH ou au service
des urgences pour obtenir de |'aide

Certains saignements comportent de grands risques et
sont parfois méme fatals s'ils surviennent

° ala téte

® au cou et a la gorge

* 3 la poitrine

® a |'abdomen

® aux yeux

Tout saignement abondant est considéré comme sérieux.

Tout saignement pouvant entrainer une perte de mobilité
permanente, par exemple, a I'avant-bras, au mollet et au
muscle psoas iliaque, est considéré sérieux car il peut
compromettre la santé du membre.

Voici d’excellents ouvrages qui vous aideront

a évaluer les saignements :

* Tout sur I'némophilie: Guide a I'intention des familles
Chapitre 5, Prise en charge des saignements,
© Société canadienne de I'hémophilie, 2000

e Tout sur la maladie de von Willebrand,
© Société canadienne de I'hémophilie, 2000

¢ Traitement a domicile: Guide et cahier personnel pour les
individus atteints d'un trouble de saignement © Association
des infirmiéres en hémophilie de I'Ouest canadien, 2000

e Evaluation et traitement des saignements musculaires et
articulaires, © Kathy Mulder, Children’s Hospital,
Winnipeg, 2000
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« Tous les soirs a I’heure du bain, nous examinons
notre fils de la téte aux pieds. Il ne s’en rend méme
pas compte, mais nous vérifions s'il n’a pas de

« bleus » ou de bosses et nous nous assurons que
toutes ses articulations sont bien mobiles. Si nous
trouvons quoi que ce soit d’anormal, c’est alors
beaucoup plus facile de le traiter sur-le-champ que
de faire un traitement au beau milieu de la nuit. »

« Tous les soirs avant d’aller au lit, je mets mon
pyjama, je me brosse les dents et je vérifie mes
articulations. Si j'ai besoin d’un traitement, je le
dis tout de suite 8 maman. »

Le traitement des saignements

Dix points a retenir:

1. Administrez un traitement dés le premier signe de
saignement, méme si la personne est sous prophylaxie!
Plus le traitement est administré tot, plus I'hémorragie
rentre rapidement dans |'ordre.

2. Si, pour une raison ou pour une autre, vous n'étes plus
sir de savoir quoi faire, demandez conseil au CTH ou
présentez-vous au service des urgences le plus pres.

3. Mettez le membre au repos, élevez-le et faites une
compression en plus d'administrer le concentré de
facteur ou la desmopressine.

4. Utilisez la quantité de concentré de facteur adapté
au type de saignement. Si vous administrez une trop
petite quantité de facteur, une deuxiéme dose risque
d'étre nécessaire.

5. A moins d'avis contraire de votre CTH, utilisez tout
le contenu du flacon de concentré de facteur.

6. Ne vous administrez jamais une perfusion/injection
lorsque vous étes seul. Assurez-vous qu’une autre
personne soit présente.

7. Sile concentré de facteur ne se dissout pas, s'il
n'est pas limpide ou si vous avez le moindre doute,
ne |'utilisez pas. Demandez conseil a votre CTH.

Et ne jetez pas le flacon!

8. Faites un relevé précis de vos traitements a domicile.

9. Révisez réguliérement votre technique de perfusion
avec votre CTH. r

10. Rappelez-vous! .

Vous avez si peu a perdre et tout a gagner. "

Alors, en cas de doute, perfusez!

Calcul des doses

La dose de facteur & administrer
est calculée en fonction...

e du poids du patient

* du type de saignement

e de la durée du saignement
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e du trouble de la coagulation LE TRANTEMENTIDIDRCENCE

¢ du taux de concentré de facteur MALaD pEEEHBIE
récupéré dans la circulation sanguine
apres la perfusion (Le taux de Facteur

récupération correspond a la quantité RV HEY T3 gt |
de concentré réellement assimilable
par |'organisme pour arréter le
saignement par rapport a la

dose perfusée.)

J Société canadienne de 'hémophilie

Association des directeurs de cliniques
dhémophilie du Canada (ADCHC)

*Pour déterminer la dose nécessaire,
remplissez votre fiche Facteur d’abord
avec le personnel du CTH et
conservez-la a portée de la main en tout temps.

Pour plus de renseignements sur le calcul des doses

en facteurs VIl et IX, consultez...

e Traitement a domicile : Guide et cahier personnel pour
les individus atteints d'un trouble de saignement ©
Association des infirmiéres en hémophilie de I'Ouest
canadien, 2000

e Tout sur I'hémophilie : Guide a l'intention des familles
Chapitre 4, © Société canadienne de I'hémophilie, 2000

La préparation du concentré de facteur
et de la desmopressine

Le personnel du CTH enseignera au patient ou a la
personne soignante comment préparer le traitement.
Voici quelques conseils d’ordre général :

¢ Bien se laver les mains avec
du savon et les sécher avec
une serviette propre avant
de commencer.

¢ Choisir une surface de travail
dégagée, propre, confortable
et bien éclairée.

¢ Observer la marche a suivre
indiquée par le personnel de
votre CTH et le mode d'emploi
fourni dans I'emballage.

« Quand j‘avais sept ans, j'ai appris a mélanger le
produit au camp. Apreés, j'ai commencé a aider ma
mére et mon pére avec le traitement. Je ne me sens
pas encore prét a me faire la piqlire moi-méme,
mais peut-étre que je serai capable vers dix ans

ou plus tard. »
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L'accés veineux

Piqilre intraveineuse

Le personnel du CTH enseignera au patient ou a la personne
soignante comment faire une pigdre intraveineuse (c'est-a-dire
insérer |'aiguille a ailettes, ou papillon, dans la veine, puis la
fixer pour administrer la perfusion de concentré); il est bon
par la suite de faire vérifier la technique par le personnel de
maniére a s'assurer qu’elle soit toujours sécuritaire.

Fourniture a préparer pour la piqiire intraveineuse :

e Garrot

* Tampons d'alcool

e Aiguilles a ailettes (papillons)

e Diachylon

e Seringue

* Tampons d’'ouate ou compresses
de gaze

e Concentré de facteur

¢ Contenant sécuritaire pour aiguilles, flacons, etc.

Conseils pour réussir la piqiire intraveineuse

* Localisez trois ou quatre veines faciles a piquer et
utilisez-les a tour de réle pour les ménager.

® Les veines sont plus grosses et faciles a repérer lorsque
la personne a chaud. Aussi, avant la perfusion...

— Faites de l'exercice.

— Prenez une douche chaude ou trempez-vous le bras
dans de I'eau chaude ou enroulez-le dans une serviette
chaude durant 5 a 10 minutes.

- Habillez-vous chaudement.

— Choisissez une piéce de la maison qui est chaude.

* Augmentez |'apport sanguin dans le bras avant
d'y appliquer le garrot.
® Placez le bras sous le niveau du coeur pour que
les veines s'emplissent de sang.
* Fermez le poing ou comprimez une balle de caoutchouc.
* Appliquez le garrot et laissez-le 2 a 3 minutes. Si la
veine se rétracte, retirez le garrot et recommencez.
* Demandez au personnel du CTH de vous proposer
des exercices qui développeront les veines du bras.
* Rappelez-vous qu'il faut s’exercer pour exceller
et que l'erreur est humaine.

« Au début, quand j’ai commencé a donner moi-méme
ses traitements a mon fils j'avais peur. Il avait cing ans
et il était prét a me laisser essayer. J'ai été étonné
qu’on m'y autorise. Au début, j'étais pas mal nerveux,
mais avec le temps, j'ai pris confiance et je suis trés

a I'aise maintenant. Il m’est méme déja arrivé de

lui faire une perfusion durant une randonnée en
montagne. Méme aujourd’hui, aprés cinq ans, je rate
parfois mon coup. Mais comme il s’est habitué aux
piqures, il ne trouve plus cela si douloureux. »
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Conseils pour ménager les veines

* Cessez la perfusion dés la moindre enflure au point
d'insertion de l'aiguille car le facteur s'infiltre dans
les tissus plutot que de couler dans la veine.

* Si une veine n’est pas tout a fait rétablie aprés une
perfusion, s'il y a une ecchymose, piquez ailleurs.

* N'utilisez pas une veine si elle montre des signes
d’inflammation, de rougeur ou de douleur au toucher.

* Ne faites jamais de pression au point d'insertion avant
ou durant le retrait de l'aiguille. Attendez d'avoir retiré
complétement l'aiguille.

* Aprés le retrait de I'aiguille, appliquez une pression d'au
moins cing minutes au moyen d'un tampon de maniére a
prévenir les saignements et les ecchymoses. Vérifiez apres
cing minutes; si le sang suinte, continuez d'exercer une
pression. Si la piglre a été faite au pli du coude, laissez
le bras allongé pendant ce temps.
Appliquez ensuite un pansement propre
et gardez-le durant une heure.

* Appliquer quotidiennement une créme
a la lanoline sur les points de piq(re
pour préserver la douceur et la
souplesse de la peau.

Dispositifs implantables

Si I'accés veineux est difficile, comme
c'est parfois le cas chez les jeunes enfants
et méme chez certains adultes, on peut installer
chirurgicalement un Port-A-Cath, un dispositif permanent
qui donne acceés au systéeme veineux central. On enseigne
aux parents comment manier et entretenir ce disposithc par
lequel on injecte le concentré de facteur. Grace a lui, les
parents n‘ont plus a faire une injection intraveineuse a
chaque traitement. Pour bien des familles, cette mesure
facilite la transition des traitements a I'hopital vers les
traitements a domicile.

Pour en savoir plus sur la fagon de ménager
vos veines, consultez

e [ooking after the Veins. Peter Jones, MD.
© World Federation of Hemophilia, Treatment of
Hemophilia #32, December 2003. (www.wfh.org)

« Je suis atteinte de la maladie de von Willebrand
de type 3 et mes veines sont affreuses. J'ai un
Port-A-Cath parce que je n‘arrivais pas a me faire
mes perfusions. Maintenant, je n‘ai plus besoin
de me déplacer pour aller a I'urgence. »
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Le relevé des traitements

Tous les CTH possédent un formulaire pour noter tous les
traitements administrés a domicile. Sur support papier ou
électronique, le formulaire doit étre envoyé regul|erement
au CTH. Les renseignements qui y sont
consignés sont notamment :

* le nom du patient

* |a date du traitement

* le site du saignement ou |utilisation de prophylaxie
* le nom du produit perfusé, injecté ou inhalé

® |a dose

® le numéro de lot (pour les concentrés de facteur)

e |es réactions indésirables, le cas échéant.

Pour le patient, il y a plein d'avantages a tenir un relevé
précis de chacun des traitements donnés a domicile.

(voir Journal de bord de votre parcours, Société canadienne
de I'hnémophilie, 2004.)

Les réactions allergiques

Bien que cela soit trés rare, les concentrés de facteur
peuvent entrainer des réactions allergiques. La
desmopressine aussi peut causer des effets secondaires,
comme des rougeurs au visage, des maux de téte,

des nausées et des étourdissements.

Il est trés important de reconnaitre ces réactions
allergiques, d'en aviser le CTH le cas échéant
et de consulter un médecin.

Passez en revue les lignes directrices pour la prise en

charge des réactions allergiques, avec le personnel du CTH.

Il faut entre autre...

® apprendre a reconnaitre une réaction allergique
lorsqu’elle survient

e cesser la perfusion dés le premier signe de réaction
allergique

* apprendre a répondre aux réactions allergiques
a domicile

® reconnaitre les signes d’une réaction allergique
grave nécessitant des mesures d'urgence
(médicaments et/ou hospitalisation).

L'entreposage des produits

Les médicaments administrés pour traiter les troubles

de la coagulation sont trés colteux, particulierement

les concentrés de facteur. Conservez-les soigneusement

en observant les précautions suivantes :

e Lisez la notice d'accompagnement. Chaque médicament
est fourni avec un dépliant ol sont décrites ses conditions
d'entreposage et d'utilisation.
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* Entreposez les concentrés de facteur a la température
appropriée. (Les flacons risquent d'étre endommagés
par le gel, ce qui peut en compromettre la stérilité.
Par contre, s'ils sont exposés a la chaleur, ils risquent
de perdre de leur activité coagulante.)

* Rangez les fournitures (seringues, aiguilles, etc.) dans
un endroit propre et sr, hors de la portée des enfants.

¢ Accordez une attention particuliére aux dates de
péremption, comme pour le lait : utilisez le produit
qui sera échu en premier avant d'utiliser les autres.

e Jetez les aiguilles et le matériel souillés
dans un contenant a cet effet.

* Si vous avez des questions, n'hésitez
pas a les poser au personnel du CTH.
Si vous croyez que le produit n'a pas
été entreposé de la fagon appropriée,
demandez conseil. Ne jetez pas vous-
méme les produits.

« Il est préférable de toujours conserver
les concentrés de facteur au frigo. »

Le transport

* La desmopressine et les concentrés de facteur doivent
étre conservés au froid. Si vous partez en voyage,
assurez-vous de les placer dans une glaciere,

avec de la glace.

Demandez a votre médecin une lettre qui vous autorise
a transporter vos produits avec vous. La lettre doit
préciser le nom des produits. Si le patient traverse

la frontiere ou prend I'avion, cette lettre lui
évitera bon nombre de problemes.

« L'été dernier, j'ai voyagé en Europe
durant un mois. Le service de sécurité de
I'aéroport a fouillé le sac dans lequel j‘avais
mon médicament. Heureusement, j'avais
une lettre du médecin; cela m’a évité

bien des problemes. »

Conclusion

Cette brochure explique en quoi le traitement a domicile
peut redonner a la personne atteinte le sentiment d'avoir
un meilleur contréle sur son probleme hémorragique et lui
ouvrir la voie de l'indépendance. Il est important de vous
rappeler que vous n'étes pas seul au monde! L'équipe
soignante du centre de traitement complet de I'hémophilie
travaillera avec vous pour s'assurer que la voie est libre et
qu'il n"y a pas d'obstacles a la réussite de votre programme
de traitement a domicile.




