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Thématigues

* Enquéte de pratique
Hemo-Supp dans le
postpartum des

conductrices d’hémophilie

(T Bourgeteau, communication
orale jeudi 12/09, salle 3.5-3.6)

« ETP

 brochure information
familles

Projets

Saisine de la BNDRM sur le nombre de
cas féminins d’hémophilie et de
porteuses symptomatiques

Description de I'évolution des pratiques
de DPN/DPI pour I’hémophilie sévere
en lien avec 'Agence de Biomédecine,
et les 5 centres de DPI francais

Etude prospective de dépistage et de
prévention de 'anémie gestationnelle
des conductrices d’hémophilie

Recherche prospective des facteurs de
risque d’HPP primaire et secondaire
chez les conductrices d’hémophilie



Brochure d’information aux apparentés pour favoriser les enquéte familiales

(groupe pilote : centres de Lille (B Wibaut, S Therouanne) et Bicétre (R d’Oiron) et AFH (Y Colle, M Dien, S Aycaguer)

e Objectif : développer un outil favorisant la transmission d’information sur l'intérét a une premiéere
venue au CRC-MHR

* Identification des messages clés, choix de l'outil,

* Rédaction de la brochure tryptique? Affiche
* Relecture, tests pilotes
* Mise a disposition de l'outil a tous les CRC-MHR fin 2024

Les femmes et
I’'hémophilie

Lhémophilie : c’est quoi ?

Uhémophilie est une maladie dorigine génétique
qui provoque un manque (déficit) dans le sang
dune protéine de la coagulation : le facteur VIl
(Hémophilie A) ou IX (Hémophilie B)

Plusieurs personnes au sein d'une méme famille
peuvent avoir hérité de la mutation génétique

Avez-vous hérité de la
mutation familiale ?

Siil existe des antécédents d'hémophilie dans
votre famille vous pouvez :
 présenter vous-méme une hémophilie
@ transmettre la mutation de I'hémophilie
familiale & votre descendance

Que faire si vous pensez étre concernée ?

Centre de Ressources et

de compétences en Maladies 03.20.44.48.42
Hemorrgiass Conlutionnties O Dl tindisavercre
De8ha17h

Service d'Hémostase Clinique
Institut Cceur Poumon
Boulevard Jules Leclerc 59037 Lille

&4 sechemotrans@chu-lillefr

Brochure
enquéte familiale

Une personne de votre famille
est concernée par 'hémophilie

Pourquoi contacter un centre
d'hémophilie ?

Cette brochure d'information
est pour vous

La coagulation sanguine est un processus
qui permet de stapper les saignements

Uhémophilie est un manque d'une des
pratéines de la coagulation, le facteur Vill
oule facteur I

Ce manque peut causer des saignements :

- aprés une chirurgie, un traumatisme,
ou une extraction dentaire

- spontanés, surtout dans les formes les
plus séveres d'hémaphilie

- ou trop abondants notamment
pendant les régles ou aprés un
accouchement

U'hémophilie est une maladie génétique
causée par une mutation

Plusieurs personnes d'une méme famille
peuvent avoir la méme mutation

Il existe des centres spécialisés dans
Fhémophilie (CRH ou CRC-MHR) dans les
principales villes en France pour vous
accompagner

Vous avez peut-étre aussi la mutation
connue chez la ou les personnes
hémaphiles de votre famille

Peut-étre...

*  pouvez-vous transmettre une hémaphilie 3
wos enfants

+ Btes-vous vous-méme touchéle] par
I'hémophilie

Le savez-vous ?

Les femmes aussi peuvent
présenter une hémophilie

Les hommes aussi peuvent
transmettre I'hémophilie &
leur descendanice

Une filefemme est dite conductrice ou porteuse
de Phémophiie s la mutation génétique familiale
st retrauvée chezelle

Une conductrice ohémaphilie sur trok a elle-
méme une hémaphili (mangue de FVIIl ou FX) et
peut aveir des salgnaments anormaus

On peut rechercher une hémophike chet les files
sk patite enfance

Attention, ne gas saigner de fagon anormale ou
‘avair un dosage normal de facteur VI ou IX exclut
pas o possibiité Fétre porteuse et de transmettre
I3 mutation & ses enfants

Je contacte un CRH ou CRC-MHR si
possible bien avant une grossesse pour :

mettre en place des précautions (arot
pour la
saignements
de man enfant 3 la naissanc
ot de mokmime
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Il vous est recommandé
de contacter un médecin d'un
centre d’hémophilie pour :

évaluer vos symptomes hémorragiques
recevoir des informations sur [ hémophilie
évaluer votre risque d'étre porteur(se) de

la mutation far
wous-méme une hémophilie

faire  des ftests sanguins pour
diagnostiquer:

i vous portez la mutation familiale
[test g ue)

Si vous présentez une hémaphilie
(manque de facteur VIl ou 1)

i adapté, | besain

Prendre RV
Poser une question, $'informer :

Contacts :

Centre de Reférence de FHémoghile ef des Maiadies
Hémorragiques Raves (CRH, CRC-MHA]
Hopital
Ville
Noms des médecins et IDE :

TélJour :
Nt/ WE
emoil

e,
Ou
CRH ou CRE-MHR dans votre région
Liste oecessible kel : hita/fwmww cometh pet/nteriscuteurs

Brochure dtablie par:

Les équipes pluridisciplinaires des CRC-MHR de
Bicétre et de Lille
LAFH et La commission Femmes de 'AFH
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