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Avant-propos

out sur I’hémophilie est un guide complet pour les familles. Il n’est

pas rare que des parents se sentent dépassés et effrayés quand on

leur apprend que leur enfant souffre d’hémophilie, méme lorsqu’il

y a des antécédents de la maladie dans leur famille. Le but de ce

manuel est de rassembler ce qu’il y a de mieux en fait de
renseignements meédicaux, de recommandations fondées sur les preuves, de
conseils pratiques et de témoignages, afin que les parents, et autres aidants,
aient une ressource sur laquelle ils peuvent compter. Ce manuel est con¢u pour
répondre aux divers besoins des parents en matiere d’'information. Certains
parents ont besoin de « tout savoir » des le départ, tandis que d’autres préferent
se renseigner étape par €tape, a mesure que leur enfant grandit. Les chapitres
sont présentés de facon a coincider avec les étapes normales de la croissance et
du développement de ’enfant, mais au besoin, on peut tout aussi facilement
accéder a un renseignement précis sur un théme particulier en consultant
I'index des chapitres. Plusieurs des photographies qui illustrent le manuel
proviennent de véritables albums de photos de familles et conferent un
caractere intimiste a des scénes de la vie courante qui sembleront bien
familieres, voire ordinaires. Peu importe de quelle facon vous comptez utiliser
ce manuel, nous espérons sincerement qu'’il vous sera utile, que sa consultation
vous aidera a prendre des décisions éclairées et qu’il vous rassurera sur le fait
que vous aurez toujours de l'aide en cours de route.

Tout sur I’hémophilie : Un guide pour les familles ne cesse de se développer et de
s’améliorer! Et sil se développe et s’améliore ainsi, c’est principalement parce
qu’en tant que communauté, nous avons beaucoup travaill¢, d’année en année,
a approfondir nos connaissances et a consolider notre expertise. Tous les auteurs
ayant contribué au manuel trouvent extrémement important que les parents
disposent d'une information juste. Il s’agit de la deuxiéme édition de Tout sur
I’hémophilie. La premiere a été publiée en 2001 et faisait suite au trés populaire
Tour d’horizon de I’hémophilie, publié par la Société canadienne de I’'hémophilie
en 1993. Les chapitres originaux ont été révisés et mis a jour. Quatre nouveaux
chapitres se sont ajoutés pour aborder les themes de la prophylaxie, de l'activité
physique et du sport, des transitions vers I’autonomie et des porteuses
symptomatiques.

Comme dans le cas du guide original, pour la préparation de Tout sur
I’hémophilie nous avons fait appel a de nombreux professionnels de la santé
chevronnés, ainsi qu’a des personnes atteintes d’hémophilie et a leurs familles
qui ont tous une vaste expérience du traitement de la maladie. Plus de 35
auteurs ont ainsi travaillé au projet. Encore une fois, les familles et les équipes
des centres de traitement de I’hémophilie de partout au pays ont répondu a
notre appel et nous ont offert des photographies et des citations, ce qui nous a
permis de donner une touche plus humaine a ce manuel qui propose des pistes
de réflexion, formule des conseils et explique certaines difficultés concretes.
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Vous aurez également le point de vue de jeunes hommes qui étaient encore
enfants quand les premiers manuels ont été publiés. Ils sont devenus
d’'importants experts et leurs suggestions nous ont servi pour guider les
modifications et les ajouts apportés a 1'édition de 2010.

Elever un enfant atteint d’hémophilie est exigeant. Mais la tache est beaucoup
plus facile si nous prenons la peine de nous renseigner le plus possible, de
demander conseil a des professionnels et d’écouter l’opinion d’autres parents et
d’enfants plus agés qui peuvent partager leur expérience avec nous. Nous savons
que nous allons faire des erreurs en cours de route, mais il est réconfortant de
savoir que de l'aide se trouve a notre portée. Nous savons aussi qu'un jour nos
propres enfants, une fois adultes, saurons bien nous dire en quoi nous nous
sommes trompés en tant que parents. Ce sera alors a notre tour de les aider a
élever nos petits-enfants, avec la prochaine édition de Tout sur I’hémophilie. Pour
I'instant, sachez que votre enfant et votre famille pouvez mener une vie remplie,
heureuse et en santé avec I’hémophilie.

Nous avons beaucoup de gens a remercier. Tout d’abord, merci a nos
commanditaires qui ont su reconnaitre I'importance de ce manuel pour les
familles canadiennes et les aidants : Baxter, Bayer HealthCare, CSL Behring,
Novo Nordisk, Octapharma et Pfizer. Sans leur généreux soutien, il aurait été
impossible d’entreprendre la révision de ce document. Nous exprimons
également notre gratitude a notre chef de projet, Clare Cecchini, qui a travaillé
sans relache pour coordonner les taches, en déléguer certaines et mener
I'entreprise a bon port. Merci également a notre rédactrice, Debbie Hum et a
notre réviseur, David Page, dont les talents, les conseils et le jugement stir nous
ont guidés jusqu’au produit final. Nous tenons a souligner la créativité et le
travail de collaboration de Paul Rosenbaum et de Jane Churchill pour la
conception graphique de 1’édition originale. Nous tenons également a souligner
la contribution de Soleine Buisson, Marie Préfontaine et Chantal Raymond qui
ont travaillé a la version francaise. Merci aux parents et aux enfants qui ont
partage leurs anecdotes avec nous. En terminant, nous remercions nos 35
coauteurs qui ont si généreusement offert leur temps pour réviser Tout sur
I’hémophilie.

Nous avons mis tout notre coeur dans ce projet et nous sommes tres fiers de
vous présenter le produit final. Nous espérons que ce livre occupera une place de
choix dans les rayons de votre bibliotheéque et que vous et votre famille le
consulterez souvent.

A o
Pam Wilton, inf. aut.
Présidente, Société canadienne de I'hémophilie
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Mode d’emploi

es auteurs de Tout sur I’hémophilie : Un guide a l'intention des familles ont

tenté de rendre ce livre aussi facile a lire et utile que possible. Nous savons

que dans certains cas, vous serez a la recherche d'une réponse rapide.
C’est pourquoi nous avons choisi la forme questions et réponses.

Pour faciliter 1’acces aux renseignements recherchés, le cahier comporte
certaines caractéristiques :

e une liste complete de tous les chapitres est présentée au début du
cahier;

e un onglet intégré a la premiere page de chaque chapitre permet de
repérer celui que vous cherchez;

e une page frontispice pour chaque chapitre dresse la liste des questions
abordées dans chacun;

e un glossaire a la fin du cahier. Le texte de ce cahier comporte plusieurs
termes médicaux peut-étre inconnus des lecteurs. Vous pouvez toujours
consulter le glossaire lorsque vous rencontrez un terme médical qui ne
vous est pas familier.

Certains renseignements sont mentionnés dans plus d'un chapitre. Par exemple,
le caractere héréditaire de I’hémophilie est abordé en détail au Chapitre 2,
Comment I’"hémophilie se transmet-elle a I'enfant?, et encore une fois, d’'un
point de vue différent, au Chapitre 14, Porteuses symptomatiques de
I’'hémophilie. Pour éviter les répétitions, nous orientons le lecteur vers des
sections ou il trouvera plus de renseignements. Donc, par exemple, au

Chapitre 14 vous verrez le symbole B voir Chapitre 2, Comment I’'hémophilie
se transmet-elle a I'enfant?

Tout sur I’hémophilie : Un guide a l'intention des familles est con¢u de facon
indépendante. Pour cette raison, la numérotation des pages recommence a 1 au
début de chaque chapitre. La premiere page du Chapitre 4 porte donc le
numeéro 4-1. La seconde page du Chapitre 6, le numéro 6-2. Le numéro du
chapitre est écrit en gros chiffres au haut de chaque page, celui de la page se
trouve dans le coin inférieur.

Tous les collaborateurs qui ont travaillé a la production de Tout sur I’'hémophilie :

Un guide a l'intention des familles souhaitent sincerement qu'’il devienne un outil
de choix pour les familles qui élévent un enfant atteint d’hémophilie.
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