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Introduction

Ces livres ont été congus pour aider les nouveaux parents a relever le défi d’élever un enfant hémophile.

Les parents détermineront la maniére d’utiliser le Livre 1 pour consigner renseignements, événements
et découvertes qu’il est important de conserver pour un usage ultérieur.

Vous pouvez faire découvrir le Livre 2 a votre enfant 4gé de 3 a 5 ans et le proposer en lecture a votre
enfant agé de 5 ans lorsqu'il entre a I'école.

Ces ouvrages sont destinés a compléter les renseignements que les parents ont éventuellement recus
dans le cadre du programme Pas a pas et a travers d’autres ouvrages de la SCH, parmi lesquels Tout sur
I’hémophilie - Guide a I'intention des familles et La salle d’urgence : Etre prét pour réussir. Comme pour
tout matériel pédagogique, les avantages dont bénéficiera le lecteur seront optimisés s'il en analyse et
discute le contenu avec son coordonnateur de soins infirmiers. Il peut également étre utile de discuter
de certains sujets avec d’autres parents.

Cet ouvrage appartient a :

Termes couramment utilisés

SCS = Société canadienne du sang

HQ = Héma-Québec

SCH = Société canadienne de I'hémophilie
CTH = Centre de traitement de 'hémophilie



Notre reseau d'aide Soutien des amis et des autres personnes non soignantes :

Nom Numéro de Courriel

Nous avons appris que nous ne sommes pas seuls et qu’il y a de nombreuses personnes attentionnées
téléephone

et ressources pour nous aider :

Ressources medicales

Spécialité Numéro de Courriel

téléphone/

disponibilité

Coordonnateur des soins

infirmiers du CTH

Hématologue du CTH
Personnes-ressources de la S(H :

Physiothérapeute

Travailleuse sociale

Soins a domicile
Autres numeros de telephone importants
(p. ex., taxi et autres moyens de transport) :

Société canadienne
du sang/Héma-Québec

Dentiste




« Le CTH est devenu ma pierre d’assise lorsque j'ai appris que mon fils était hémophile. Naturellement,
Javais beaucoup de craintes, comme la plupart des parents lorsque leur enfant regoit ce diagnostic.
La compréhension de la part de notre CTH et de notre infirmiére, ainsi que les informations
pédagogiques et I'aide, ont été extraordinaires. Doucement, nous éliminons mes peurs les unes
apres les autres et mes interrogations aussi. Nous grandissons ensemble. »

Une maman du Nouveau-Brunswick

L'année qui suit le diagnostic est une année ou les parents commencent a apprendre ce qu'est
I'hémophilie. Lorsqu'on s'occupe d'un enfant, on est confronté a de nombreuses questions, et
I'némophilie constitue souvent un défi supplémentaire du métier de parents. Votre centre de traitement
de I'némophilie, votre SCH et votre section locale vous fourniront la formation nécessaire et I'aide dont
vous aurez besoin. C'est a partir de maintenant qu'il faut commencer a assimiler ce que vous apprenez.
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Gerer les peurs frequentes

Cette section traite des sujets qui préoccupent le plus les parents immédiatement aprés que leur
enfant a recu un diagnostic de trouble hémorragique. Discuter de vos préoccupations avec des
personnes qui ont une expérience de I'némophilie — une infirmiére du CTH ou d’autres parents —
peut aider a réduire ces peurs.

Questions frequentes

Comment m’apercevoir que mon enfant saigne?

Suggestions

Date a laquelle ce sujet a été abordé avec l'infirmiére ou avec d’autres parents

Que se passera-t-il si je ne m'apercois pas que mon enfant saigne?

Suggestions

Date a laquelle ce sujet a été abordé avec l'infirmiére ou avec d’autres parents

Etant donné que mon enfant aura davantage de bleus que les autres enfants, les gens penseront-ils
qu’il subit des mauvais traitements?

Suggestions

Date a laquelle ce sujet a été abordé avec I'infirmiére ou avec d’autres parents

Comment savoir a qui, comment et quand annoncer que mon enfant est hémophile?

Suggestions

Date a laquelle ce sujet a été abordé avec I'infirmiére ou avec d’autres parents

Que doivent savoir les gardiennes ou le personnel de la garderie pour que mon enfant soit en sécurité?

Suggestions

Date a laquelle ce sujet a été abordé avec l'infirmiére ou avec d’autres parents

Comment apprendre a ma famille a ne pas avoir peur de mon enfant?

Suggestions

Date a laquelle ce sujet a été abordé
avec l'infirmiére ou avec d'autres parents




o I n Comment mes sentiments et ceux des autres membres de la famille (et notre comportement)
Strategies d'adaptation affectentls mon enfant?

Que pouvons-nous faire pour rendre notre maison plus sécuritaire?

Date a laquelle ce sujet a été abordé avec l'infirmiére ou avec d’autres parents

Quels sont mes sentiments concernant le traitement de mon enfant, en particulier par rapport aux

aiguilles, et aux infirmiéres qui limitent la capacité de bouger de mon enfant?

Sujet abordé avec Date

Comment puis-je devenir plus positif? (conseils d’autres parents)

Sujet abordé avec Date

Sujet abordé avec Date




n o n <
« Attendre le premier saignement était une torture, mais nous avions lu tout ce qui nous tombait Mon premler Sejour d Ia Sd I IQ d'U rqence
sous la main et nous étions préts a l'affronter. Renseignez-vous et I'hnémophilie ne vous semblera

plus aussi intimidante. » .
(Pour plus de renseignements, voir I'ouvrage du SCH Etre prét pour réussir : Guide de visite a I'urgence.)

Une maman du sud de I'Alberta

Mes souvenirs les plus importants de ce jour-la




’n s Comment défendre les intéréts de mon enfant?
Autres sejours a la salle d'vrgence

(a3

r
Qu'est-ce qui n'a pas fonctionné? _/:}

Quelles sont les distractions et récompenses qui fonctionnent le mieux?

Qu’est-ce qui a fonctionné? G A)%,

A retenir pour la prochaine fois

Quelles sont les infirmiéres qui ont le mieux réussi avec mon enfant?




Autres renseignements importants pour un séjour réussi a I'hopital Si mon enfant n'aime pas I'application de glace, comment I'aider a coopérer?

Premiers soins elementaires

Au début du saignement, les parents peuvent aider a contenir ce dernier en mettant en pratique les

Quelles sont les meilleures récompenses et dans quels cas fonctionnent-elles?

premiers soins.

En quoi consistent les premiers soins élémentaires? Comment I'application de glace peut-elle réduire

le saignement?
(Ma compréhension des premiers soins élémentaires et de I'application de glace)

Astuces d'un spécialiste du milieu de I'enfant

Date a laquelle ce sujet a été abordé avec l'infirmiére ou avec d’autres parents

Quel est le meilleur cryosac a utiliser?

« Nos vies seralent plus Faciles §i nous ne
passions pas avtant de temps a Uhépital.»



Deuxieme partie - Le parcours vers le traitement a domicile

« La vie est tellement plus agréable lorsqu’il est possible de traiter a la maison. »

Une maman de deux enfants gravement atteints d’hémophilie A

Cette section aidera les familles, lorsqu’elles seront prétes, a commencer ce parcours. Il n’y a pas
de moment défini pour commencer le traitement a domicile. Décrire vos peurs aidera votre
coordonnateur de soins infirmiers a mieux répondre aux besoins de votre famille. Collaborez avec
votre coordonnateur de soins infirmiers pour élaborer un programme individuel de traitement de
votre enfant a la maison. Une collaboration étroite entre I'infirmiére et la famille fournit les soins a
domicile les plus surs et les plus efficaces.

En quoi la vie de mon enfant (et de ma famille) serait-elle meilleure avec un
traitement a domicile?

e Plus de temps a consacrer a ma famille
* Moins de stress grace a des visites a I'’hopital moins fréquentes
 Controle sur la rapidité avec laquelle mon enfant recoit son traitement en le traitant a la maison

* Traitement rapide

Pour nous, ce serait mieux car

« Lorsque I'hopital a commencé a parler de traitement a domicile, nous avons eu la sensation d’étre
poussés a quitterles lieux. Cependant, avec I'aide du coodonnateur des soins infirmiers de notre CTH,
les soins a domicile ont été un succes. Notre enfant étant trés actif, cela nous a permis de jouir de la
liberté et de I'indépendance d’une vie normale. »

Un papa de Halifax

Qu'est-ce qui me retient de traiter a domicile? Peurs? Difficultes?
* La peur de ne pas étre capable d’introduire I'aiguille dans la veine

* La peur de blesser mon enfant

Mes peurs




Peur : je n’arriverai pas a trouver la veine.

Vaincre ses peurs et resoudre les problemes

Suggestions

Observez comment un professionnel de la santé trouve la veine. Posez des questions, consultez les
ressources disponibles et travaillez avec le coordonnateur des soins infirmiers. Exercez-vous (pas sur
vous, ni sur votre enfant) jusqu’a ce que vous vous sentiez sir de vous. Parlez avec d’autres parents
ou adolescents qui sont passés par la.

Peur

Suggestions

Date a laquelle ce sujet a été abordé avec l'infirmiére ou avec d’autres parents

Confier vos préoccupations a une personne qui a une expérience des soins et du traitement a donner
a un enfant hémophile peut souvent vous aider a élaborer des stratégies pour relever les défis et
réduire vos peurs.



Etudier la documentation disponible sur I'évaluation des saignements. (Dresser la liste des
documents étudiés)

Troisieme partie - Mon plan pour reussir les soins a domicile

« Dés la naissance de mon fils, j'ai su que les soins a domicile étaient ce qu’il nous fallait! J'aime
'indépendance et je ne ferais pas machine arriére. Il y a des moments ou je suis effrayée, mais je
sais qu'il s’agit des meilleurs soins. »

Une maman de la Saskatchewan

) < A faire of
M Informe=toi sur
| |’hém0|)hl|le. Mon objectif est de lire ces documents et de trouver un endroit ou les conserver d’ici le
| (date)
Parle avec les
_ infirmieres.
i D Parle avec les La perfection vient avec la pratique! Tous les soirs, évaluez vos connaissances sur les
i trava'lleurs sociaux. articulations et les muscles. De nombreux parents considérent 'heure du bain ou du
. ; pyjama comme des moments privilégiés pour examiner leur enfant au quotidien.

O Premiére semaine O Deuxiéme semaine O L’habitude est prise

Mon objectif est d'arriver a cette routine d'ici le (date)

Evaluer les saignements avec plus d'assurance.

Mon objectif est d’arriver a maitriser cette compétence avec le temps et la pratique.

Le passage aux soins a domicile peut paraitre une tache écrasante. Il y a tant a apprendre! Diviser
I'apprentissage en sections et établir un calendrier réaliste d’acquisition des compétences vous
rendront les choses bien plus faciles.

Etudier le saignement des muscles et des articulations avec le physiothérapeute.

Mon objectif est de faire cela d'ici le (date)




Se rendre réguliérement aux consultations et établir une bonne relation de travail avec l'infirmiére.
Date de la pratique

Mon objectif est d’aborder ce sujet avec l'infirmiére d'ici le (date)

Principaux points acquis

Apprendre a commander le produit.

Q Mon objectif est de parvenir a le faire d'ici le (date)

Lire le feuillet d’emballage du produit. Observer comment il faut préparer le produit.

Q Mon objectif est de parvenir a le faire d'ici le (date)

Date de la pratique

Préparer le produit sous surveillance. Principaux points acquis

Q Mon objectif est d’acquérir cette compétence d'ici le (date)

Préparer le produit en toute sécurité et sans surveillance.

0 Mon objectif est d’acquérir cette compétence d'ici le (date)

Apprendre avec l'infirmiére la facon d’effectuer une ponction veineuse ou d’accéder a une
chambre d’injection.

Date de la pratique Date de la pratique

Principaux points acquis Principaux points acquis




Passer en revue les plans de traitement avec I'équipe du CTH.

Saignements des articulations

Saignements des tissus mous

Moments mémorables

Apprendre a remplir les feuilles de saignements de maniére opportune. Transmettre les feuilles de

traitement remplies (sur papier ou sur support électronique).

Mon objectif est d’acquérir cette compétence d'ici le (date)
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Soyez confiant. Vous n’étes pas seul!




Q Votre enfant peut décrire ce que I'némophilie signifie pour lui (pas de récréation pendant une

Quatriéme partie - Aider VOtre enfant dans son paKOUTS semaine aprés une blessure, « je dois faire attention », « je dois faire moins d’activités », etc.).
vers |'independance

Ecrivez ce que votre enfant dit de I'némophilie (en sondant sa perception).

On retrouve également cette section, ainsi que les suivantes, dans la premiére partie du livre Date
Devenir le capitaine de ton propre navire.

Ce qui a étée dit
Cette section guidera les parents pour aider leurs enfants a entreprendre ce nouveau parcours vers

I'autonomie, qui représente parfois un défi mais qui, a coup sir, forme le caractére. Les parents

peuvent utiliser cet ouvrage comme journal de bord et aider leur enfant a utiliser la premiére partie

du livre Devenir le capitaine de ton propre navire.

« Mon fils a appris a se donner lui-méme ses perfusions a I'age de onze ans pendant le

camp d’été de I’'hémophilie. Sa confiance en lui a fait un grand pas en avant, mais j'ai mis

un certain temps a me sentir a I'aise avec ca. »

Une maman du Québec

Enfants ages de 3 a 5 ans - Aider maman ou papa

Liste de verification

Rappelez-vous que les enfants se développent et marissent a des rythmes différents.

Les étapes suivantes représentent les premiéres étapes traversées

par les enfants, pendant lesquelles ils apprennent a comprendre

et a accepter leur trouble hémorragique. 1l est important que les
parents évaluent continuellement la compréhension et 'adaptation

de leur enfant a son état. Vous ou votre enfant pourriez utiliser

des autocollants pour marquer les progrés dans la compréhension

et 'acceptation. (Votre infirmiére vous montrera comment utiliser

la premiére partie du livre Devenir le capitaine de ton propre navire.)




QO Votre enfant sait que lorsqu'’il est blessé, il doit se détendre et jouer calmement. (Lorsqu'il fait cela Q Votre enfant informe le soignant lorsqu’il se blesse/a besoin d’un traitement. (Récompensez-le avec
presque de lui-méme — sans qu’on le lui dise, vous pouvez le récompenser avec un autocollant.) des autocollants.)

Description de situations Description de situations

U Votre enfant peut se procurer un cryosac ou un sachet de gel cryogene a appliquer sur la zone
Q Votre enfant demande de la glace lorsqu'il se blesse. (Récompensez-le avec des autocollants.) blessée (@ partir de 5 ans). (Récompensez-le avec des autocollants.)

Description de situations Description de situations




Q Votre enfant peut prendre le traitement dans le frigo, si 'approvisionnement est homogéne et Q Votre enfant peut rester immobile pendant les soins la plupart du temps. (Des encouragements
qu’une seule boite est nécessaire. (L'enfant peut quand méme avoir besoin de surveillance.) positifs I'aideront!) (Récompensez-le avec des autocollants.)
(Réecompensez-le avec des autocollants.)
Description de situations
Description de situations

QO Votre enfant peut vous dire quand sa blessure va mieux. (Il commence a étre a I'écoute de son

Q Votre enfant se lave toujours les mains avant d’aider a nettoyer sa peau avec de l'alcool. corps.) (REcompensez-le avec des autocollants.)
(Vous pouvez indiquer que cet apprentissage est acquis lorsqu'il le fait sans qu’on le lui dise.)
(Réecompensez-le avec des autocollants.) Description de situations

Description de situations

Lorsque vous aurez rempli la premiére partie du livre
Devenir le capitaine de ton propre navire,
votre enfant sera prét pour le niveau suivant.



Moments memorables : enfants ages de 6 a 8 ans




Moments memorables: enfants ages de 9 a1l ans

Le CTH aidera votre famille a travers des discussions et des réunions avec le personnel des programmes
pour adultes afin de préparer I'adolescent a la transition vers les soins pour adultes.




. g - y - .
Apprendre a lacher prise oments mémorables

« L'un de mes plus grands défis en tant que mére a été de lacher prise. Lorsque mon fils a quitté la
maison pour I'université, j’étais trés préoccupée par son bien-étre. Mes peurs se sont rapidement
atténuées grace aux soins et a I'attention qu’il a recus au centre de soins de I’hémophilie. Les
infirmiéres étaient comme des méres poules et ont maintenu le contact avec moi a la maison. »

Une maman de Terre-Neuve




Penser a l'avenir...

Certaines personnes disent que 'hémophilie dans leur famille leur a permis de se faire de nouveaux

amis et de souder la famille.

En ce qui nous concerne, 'hnémophilie nous a apporté




Deveniir le capitairie de
toli propre Kavire — 1" parbie
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Relecteurs

Merci au groupe de travail du programme Pas a Pas de la SCH pour sa contribution et la relecture Bienvenue a bord, lieutenant!
de ce livre :
vlene d'F  Montréal Ce livre a été écrit pour te guider dans ton aventure.
, rent, Montréal, . . . A
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Julie Serrardor, coordinatrice du service régional d’hémophilie, tu pourras alors passer a l'aventure suivante.
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Ce livre appartient a
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Nive€av 1 — Forthatioti dv that¢lot

En avant! Il est temps pour toi de commencer ton voyage et d'en
apprendre plus sur 'hnémophilie. Quand tu auras réussi a effectuer les
taches ci-dessous, tu recevras des autocollants a coller sur ton livre.
Quand tu auras tout terminé, tu pourras passer au niveau 2. N'oublie
pas, tu peux demander de 'aide a tes parents et a ton infirmiere.

Etre hémophile, cela signifie :

Je me suis reposé et j'ai joué calmement aprés m’étre blessé.

Je me suis lavé les mains avant d’aider a nettoyer ma peau
avec de l'alcool.

Je suis resté assis sans bouger pendant mon traitement.

Felicitations! Tu as réussi a compléter avec succes
le niveau 1, tu peux maintenant passer au niveau 2.




Niveav 2 — Pieriverive A bord, licuberiarit?

Il est temps pour toi de commencer tes
nouvelles taches. Tes parents et ton
infirmiére vont te dire ou placer tes
autocollants quand tu auras complété
chacune des taches. Apprends
beaucoup, travaille dur et amuse-toi!!

Je me suis d’abord lavé les mains, puis
j'ai pris mon traitement dans le réfrigérateur
sous la surveillance de mes parents.

J’ai sorti ma compresse froide du réfrigérateur
pour un saignement.

et je I'ai utilisée

J'ai observé mes parents faire le mélange de mon concentré de

facteur a la maison.

Je me suis excercé a préparer mon traitement

avec mon infirmiere.

J'ai aidé a placer le garrot, a nettoyer ma peau et a perfuser

mon facteur.

J’ai aidé a noter mon traitement.

J'ai parlé a mon (ma) physiothérapeute de mes saignements

musculaires et articulaires.

Je comprends mieux ce qu’est 'hémophilie et je pose des

questions si je ne suis pas sar de
quelque chose.

Félicitations! Tu es maintenant prét
a passer au niveau 3.







Numeéros de télephone importants

Ton infirmiére t'aidera a remplir le tableau.

John et David disent « Vas-y! »

Spécialité

Numéro de Courriel

téléphone/
disponibilité

Coordonnateur des soins
infirmiers du CTH

Hématologue du CTH

Physiothérapeute

Travailleuse sociale

Soins a domicile

Société canadienne
du sang/Héma-Québec

Dentiste

Soutien des amis et des autres personnes non soignantes :

Nom Numéro de
téléphone

Courriel

Personnes-ressources de la SCH :

Autres numéros de téléphone importants

(p. ex., taxi et autres modes de transport) :

SCH = Société canadienne de 'hnémophilie

CTH = Centre de traitement de 'hémophilie




Niveau 3 - Tout le monde sur le pont!

Attention, jeune lieutenant! Tu devras accomplir les taches suivantes au moins quatre fois J’ai tout fait sauf fixer I'aiguille.
chacune. Quand tu auras terminé toutes ces taches tu pourras commencer ta formation pour
devenir le capitaine de ton propre navire. Date ___ Saignement
) Date _____ Saignement
Date _______ Saignement
% . Date — Saignement
i Date _____ Saignement

Date Saignement

Merci de relever les dates et les types de saignement pour remplir les sections 1, 2 et 3.
1. Je dis @ mes parents quand j'ai besoin d’'un traitement.

Je commande du produit quand il ne me reste plus qu’un ou deux traitements.

Date ___ Saignement Numéro de téléphone :
Date _ Saignement
Date____ Saignement J'ai commandé mon produit le (date)
Date Sa!gnement Jai commandé mon produit le (date)
Date ____ Saignement J’ai commandé mon produit le (date)
Date Saignement Jai commandé mon produit le (date)

. o . ) ) J'ai commandé mon produit le (date)
2. Je sais quand je dois utiliser GREC (Glace, Repos, Elévation et Compresse) et je le fais J'ai commandé mon produit le (date)

tout seul.

J'utilise GREC quand : J’ai noté mon traitement sur

(ordinateur ou papier) et je I'ai envoyé a mon infirmiére.

Date _ Saignement

Date ____ Saignement ok 0 Date de 'envoi
Date _ Saignement Date de I'envoi
Date _ Saignement , .
Date _ Saignement bate de l'envoi
Date _ Saignement Date de 'envoi

Date de I'envoi
Date de I'envoi

3. Je me suis lavé les mains, j'ai pris mon traitement dans le réfrigérateur et j'ai mélangé
mon concentré de facteur sous la surveillance de mes parents ou de mon infirmiere.

Date Saignement

Date — Saignement Félicitations! Tu as terminé avec succés le niveau 3. Tu es maintenant prét 8 commencer
Date Sa!gnement le niveau 4 pour devenir le capitaine de ton propre navire et tu vas apprendre a piquer l'aiguille
Date —___ Saignement dans ta veine. Ne te fais pas de souci, tout le monde a un peu peur quand il faut se piquer
Date  Saignement : p , peu peur q piq

Date Saignement avec une aiguille. C'est normal.




Niveau 4 - Destructeur de mythes
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T obmwd\\'f:?‘de toujours compter
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de ton infirmiere.

Les mythes suivants sont souvent a I'origine de cette peur, mais ils ne sont pas vrais.
1. Tu vas te faire mal si tu ne le fais pas correctement.

2. Cela fait plus mal quand on se pique soi-méme.

5. Si tu étais plus agé, ce serait plus facile.

/L. Tout le monde y arrive toujours a chaque fois.

5. Certaines personnes n’arrivent jamais a apprendre.

6. Ce nest pas grave si tu narrives pas a apprendre.

Ton infirmiére et tes parents vont t'aider a réussir parce qu'’ils te connaissent et qu’ils sont
certains que tu vas y arriver. N'oublie pas que la perfection vient avec la pratique.

« Je savais que j'étais prét pour le traitement a domicile quand j'ai réalisé que ¢ca pouvait
étre facile avec un peu de pratique. Personne n’aime l'idée de se piquer soi-méme avec
une aiguille, mais c’est beaucoup plus facile quand tu sais que I'auto-perfusion va t'ouvrir
un tas de possibilités, comme voyager par exemple, qui n’est pas envisageable autrement. »
Citation d’un jeune adulte de 20 ans qui a commencé a s’auto-perfuser a 'age de 11 ans.

J'ai fixé moi-méme l'aiguille.

Date__ Saignement____ Point d'injection
Reésultat
Date Saignement_—_ Point d’injection
Résultat




Date ~ Saignement__ Point d’injection
Résultat
Date — Saignement____ Point d’injection
Résultat
Date Saignement Point d’injection
Résultat
Date Saignement_____ Point d’injection
Résultat

« Il m'a fallu quelques mois pour faire moi-méme mes injections avec assurance, méme
apres les avoir souvent réussies. »

Citation d'un jeune homme de 20 ans qui a commencé a faire lui-méme ses injections a 'age
de 11 ans, et qui devait s'absenter du foyer familial pour se rendre a des épreuves de natation.

Cest ton physiothérapeute qui en sait le plus sur tes articulations et tes muscles. Il peut
t'apprendre beaucoup de choses sur tes articulations et tes muscles et sur la maniére de
prévenir de nouveaux saignements et reprises du saignement.

J’ai parlé avec mon physiothérapeute.

Date _ Saignement

De quoi avons-nous discuté ?

Ce que j'ai appris.




« Le fait de pouvoir me traiter chez-moi me permet d’avoir le controle total de mon
hémophilie. Pour moi, apprendre a me traiter tout seul chez-moi a été le premier pas pour

devenir indépendant. »
P Citation d’'un jeune adulte de 20 ans qui participe a de nombreux sports.

Jai discuté des traitements préventifs avec mon infirmiére. David

Date

J'ai utilisé un traitement préventif et j'ai pris le controle. .

Date __ Activité résultat
Date __ Activité résultat
Date _ Activité résultat
Date __ Activité résultat
Date _ Activité résultat

Les choses importantes que j’ai apprises concernant ’hémophilie.

Mon type de trouble de saignement est
Mon niveau de facteur est

Mon produit de traitement est

Aprés mon traitement, si mon niveau de facteur s’éléve a 50 %, il devrait rester au-dessus de
25 % pendant heures.

Mon centre de traitement de 'hnémophilie local est

Adresse

Numeéro de téléphone

Il offre les services suivants :
1.

oo koD

Toi et ton hémophilie : maitrise ton corps et détends-toi

Les choses importantes que tu dois savoir

N'oublie pas que I'équipe soignante peut te soutenir et t'aider.

* Quand tu as un saignement au niveau d’'un muscle, ce dernier se contracte ou devient
plus petit.

Il ne peut pas fonctionner normalement et perd de la souplesse dans le mouvement.

* Les muscles peuvent recommencer a saigner facilement si tu bouges avant d’avoir
entiérement retrouvé la souplesse de tes mouvements. Il est important de vérifier avec
ton physiothérapeute si tout est rentré dans I'ordre avant de reprendre tes activités.

* Les saignements au niveau des articulations peuvent réapparaitre, ce qui se produit
souvent quand on reprend une activité normale avant que I'articulation ait complétement
récupéré ou retrouvé sa souplesse de mouvement.

e Il vaut mieux ne pas se traiter tout seul, quand c’est possible, au cas ou tu ferais une
réaction allergique.

... aussi:

Félicitations! Tu as maintenant atteint la derniére et la plus
importante partie de ton aventure pour devenir le capitaine de

ton propre navire.
Quand tu auras terminé ce niveau, tu seras prét a prendre en charge
ton hémophilie.



Niveau 5 - Es-tu prét a prendre
en charge ton hémophilie?

Est-ce que tu te vois : Date Evaluation
[d Voyager sans tes parents?  [1 Vivre ailleurs que chez toi? Actions

[ Aller étudier ou travailler dans une autre ville?

Si la réponse aux questions ci-dessus est oui, tu dois remplir ce qui suit.

Les exemples de la facon dont j’ai évalué mes épisodes de saignement sont : Résultats
Date Evaluation
Actions
Résultats
Si cela se passait mal avec mes aiguilles, je demanderais de I'aide a
Depuis que jai commencé a faire moi-méme mes injections, ma vie s’est améliorée

car maintenant

Date Evaluation

Actions Les autres aspects positifs de I'auto-perfusion sont

Résultats




Je fais le relevé de tous mes saignements et traitements et je les envoie a la clinique
au moins une fois par mois

Mois

Mois

Mois

J’ai communiqué avec le CTH avant de partir en voyage et je me suis assuré d’avoir une
lettre de voyage.

Date Voyage

Notes

« C'est une bonne idée de parler avec les personnes avec qui tu voyageras des choses qu’elles
auront a faire en cas d’urgence. Donne-leur toutes les informations concernant les urgences
et concernant 'hémophilie. »

« Il est extrémement important de prendre avec toi ton dossier médical, y compris ta carte
Facteur, ton bracelet Medic-Alert et toute information concernant les personnes a contacter
en cas d'urgence. Assure-toi que tu as bien préparé ton voyage en général, y compris ta
provision de facteur. Il est important de ne pas attendre a la derniere minute pour faire

cette préparation. »
Citations d’un jeune adulte de 20 ans qui a voyagé aux Etats-Unis

Je communique avec mon infirmiére avant de prendre
rendez-vous chez le dentiste ou avant de subir une intervention

chirurgicale pour discuter des traitements a suivre.

Date

Je porte toujours sur moi mon bracelet Medic-Alert et ma carte Facteur.

Signature




Numéros de téléphone importants : Soutien des amis et des autres personnes non soignantes :

Spécialité Numéro de Courriel Nom Numéro de Courriel
téléphone/ télephone

disponibilité

Coordonnateur des soins

infirmiers du CTH

Hématologue du CTH

Physiothérapeute
Personnes-ressources de la SCH :

Travailleuse sociale

Soins a domicile

Société canadienne
du sang/Héma-Québec

Autres numeéros de téléphone importants (p. ex., taxi et autres modes

Dentiste de transport) :

SCH = Société canadienne de 'hémophilie

v
CTH = Centre de traitement de I'némophilie




Choses importantes a ne pas oublier

Félicitations, tu es maintenant
partenaire a plein temps dans la
gestion de ton hémophilie et
tu es prét a prendre en charge tes
troubles de saignement.






