


| o ) G| e | e

Bonjour !
Je m'appelle Arthur !
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Commengons par la premiére
étape sur la carte.

La salle d'activiteé !
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Bonjour capitaine
Courage !

Est-ce que tu pourrais
me rappeler ce qu'est
'hémophilie s'il-te-plait ?

Bien-sar !

L'hémophilie est une maladie
causeée par le manque d'un
élement appelé "facteur de
coagulation", dans ton sang.

Si tu te coupes ou que tu te
cognes, tu vas saigner plus
longtemps (mais pas plus fort)
qu'une personne non hémophile.




Mais pourquoi je saigne plus longtemps ?

Pour arréter un saignement, un bouchon appelé "caillot sanguin” doit se
créer. C'est grace aux facteurs de la coagulation qu'il va pouvoir se former :
c'est la "coagulation".

Lorsque tu es atteint d'hémophilie, le caillot sanguin se forme plus lentement.
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Un caillot fonctionne comme
le bouchon d'une baignoire.
Dans le cas de I'némophilie,
c'est comme si le bouchon
était mal fait et ne retenait
pas l'eau du bain qui
continuerait alors a s'écouler.




C'est donc pour ca qu'on
me fait des injections ?

Oui, c'est pour ca. Ton corps a besoin
qu'on lui donne un traitement qui te
protége en évitant les saignements.




Merci Capitaine !
Est-ce que tu pourrais m'expliquer
pourquoi je suis atteint d'hémophilie ?

Flami pourras te répondre, il est
dans la cours de récréation. Mais
avant, voici un petit jeu pour te
souvenir de tous ces mots que tu
entendras souvent chez le docteur.
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Salut Flami !

J'aimerais savoir pourquoi
je suis atteint d’hémophilie,
peux-tu m'aider ?

paneits,
d%wefonwﬂwgenea%uemfammﬂmmpage/







L'Arbre généalvgique d’Arthar
e et thomitts =3

d/t/ammetmtelawwp

Maman et dhemophllie - Tpuite Jgura | DucleVacques
’».
Tom Cousine Alice

le trere d’Arthar

légetide :
2 Gargon/Homme Gargon/Homme
¥ dtteint d’héwuphilie non atteint d’ hérmophilie

Fille/Ferune Fille/Fetne
conductrice d’hémophiéie non conductrice d’hémaphiéie




i Grand meére
1

Grand-mere
2o

Cofonic s formes

,,_\'/\%—tm&
{  “Maman e"’géﬁe"de

~ -

Légende :
Gargon/Homme

Gargon/ Hommc ,
atteint o’ hémophlllc non atteint o’ hémophilic

Fille/Femme | O Fille/Femme
conductrice d’hémophilic non conductrice d’hémophilic




\\\\\

JHHHHHHHHH
.



Merci Flami ! Lorsque je regarde mon arbre
géneéalogique, je vois que ma maman et ma
cousine Alice sont conductrices...

Qu'est-ce qu'il peut leur arriver ?




BOHJOUI" Alice ! Les filles et les femmes conductrices

Peux-tu me dire ce que ¢a d'hémophilie peuvent présenter des

signifie étre “conductrice” ? symptomes de 'hémophilie, c'est a dire
des hémorragies, comme toi.

On m'a fait une prise de sang pour déterminer
mon niveau de facteur de coagulation .

Cela me permet de savoir quand est-ce

que j'ai besoin de recevoir un traitement .

Alors tu prends
un traitement
comme moi ?
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Oui, j'ai parfois besoin d'injections si
je me blesse ou si je me fais opérer .

Donc a I'ecole il n'y a pas
de différence lorsque

tu es atteint d’hemophilie
comme moi ou lorsque

tu es conductrice
d’hémophilie ?




Pas vraiment. Ton infirmier(e) ou ton docteur expliquera tout
a tes enseignant(e)s, au directeur de I'école, au médecin
et/ou l'infirmier(e) scolaire et s’assurera qu'ils/elles ont
toutes les informations pour t'aider a I'école .

C'est ce qu'on appelle le Projet d'Accueil Individualisé (PAI).

Mais au sujet des cours de sport, est-ce que je peux
pratiquer les mémes activités et les mémes jeux que
les autres enfants de ma classe ?

Sur ce point, c'est Néo qui

va pouvoir te repondre. Il se
trouve dans le gymnase !
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Bonjour Néo !

Penses-tu que je peux faire du sport
a 'école malgré I'némophilie ?

Grace a ton traitement, tu devrais étre capable
de faire la plupart des activités sportives que
font tes copains. Rester actif t'aidera a garder
ton corps en bonne santé et a renforcer les
muscles de tes articulations .




Quel type de sport pourrais-je pratiquer selon toi ?

L
Le risque de te blesser est a prendre en compte dans le choix

du sport que tu vas pratiquer. Certains sports ne nécessitent a
<8

~ pas d'équipement de protection particulier, comme par exemple
la natation, le yoga ou la course a pied en endurance ©,

Est-ce qu'il y a d'autres sports que je
pourrais pratiquer avec mes copains ?

Oui bien-sdr, mais quoi qu'il en sont, il faut toujours
demander a ton équipe soignante et a tes parents
car ton traitement pourrait étre adapté et des
équipements de protection devraient étre utilisés .



Et si je me fais mal ?

Dis-le a un enseignant des que ¢a arrive. Il saura quoi
faire pour t'aider. Aussi, tu devrais lui dire lorsque tu
penses avoir un saignement que tu ne vois pas.

Par exemple, une partie de ton corps (un muscle ou
une articulation) peut sembler douloureuse, chaude
ou avoir l'air plus grosse que la normale .




Est-ce que je dois dire a mes amis
que je suis atteint d’hémophilie ?

C'est a toi de décider.
C'est ton corps et c'est ton choix.

Je t'en prie Arthur. Capitaine Courage
t'attend dans la salle de classe pour
te parler des sorties scolaires.

-




Bonjour Capitaine ! Néeo m'a dit que tu pourrais
me dire comment préparer mes sorties scolaires.
Comment cela se passe-t-il lorsque je pars durant
une journée avec ma classe ?

Tu devrais pouvoir aller a la plupart des sorties
scolaires. Tu dois en parler a ton infirmier(e)
ou a ton docteur avant de partir afin que ton
enseignant(e) connaisse la conduite a tenir en
cas de probleme ©.
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Merci Capitaine ! Je crois que
je n'ai plus de question !
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Super ! Alors testons tes connaissances
avec ce rapide quizz !
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9 Voici les réponses de la grille :
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Je prends des notes -
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