Mes douleurs articulaires augmentent depuis 2/3 mois :
= Je note toutes les informations dans « douleurs articulaires
chroniques » page 100
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Mes regles sont tres abondantes, plus qu'habituellement :

= J'évalue I'abondance de mes régles en suivant les conseils en bas
des pages 96-97 et je compleéte le tableau « Femmes » pages 90-91

= Je note les traitements que je prends

= Je n'hésite pas a contacter le centre qui me suit si je suis inquiéte
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POURQUOI

COMMENT DEMARRER ?

= Découvrez les différents

CE NOUVEAU CARNET ?

Cette liste de situations n'étant pas exhaustive, votre cas n'est peut-étre pas décrit. Afin d'améliorer la
gestion de votre maladie, pensez a noter régulierement dans votre carnet, entre 2 consultations, tout ce

qui est en rapport avec votre pathologie et a rester en lien avec votre centre.

Vous pouvez également retrouver ce guide sur le site de I'AFH : www.afh.asso.fr
et sur le site MHEMO : mhemo.fr rubrique, « Parcours patient /carnet de suivi »

Si vous avez des remarques a faire sur ce carnet, adressez-les a ghe.mhemo@chu-lyon.fr
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Quelques exemples :

Je dois me faire des injections préventives (prophylaxie) de facteur VIII,

2 fois par semaine :

= Je note toutes les informations dans « Historique des injections préventives
(prophylaxie) » page 45
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J'ai une extraction dentaire prévue :

= Je contacte le centre qui me suit afin d'établir un protocole de soins
= Je note toutes les informations dans « Interventions, gestes a risque
de saignements » page 78 :

J'ai un hématome :

Attention ce n'est qu'un exemple, a remplir de la méme maniére pour tout autre saignement

=> Sije le juge nécessaire : je fais moi-méme I'injection, ou j'appelle mon
infirmier(ére) ; et/ou je contacte le centre qui me suit

= Je compléte le tableau dans « Saignements » page 20

L . R . s L Date:le_b /10 /20 Lieu:_ OHU  Nbrede jours d'absence: _%
(Certaines informations ne pourront étre remplies qu’a la fin de votre événement (rapital, ot scolsire 0 professionnelle

hémorragique, n'hésitez pas a le compléter en plusieurs fois) Passage aux urgences : [1OUI [ NON

Protocole rédigé par votre centre de suivi spécialisé : [ OUI O NON

Date du saignement : le 10 /02 /20 3 10 h 30 Nombre de jours d'absence:_2

scolaire ou professionnelle

Nature du saignement ou? Traitements

[ Sans cause apparente Entourez le lieu du saignement antidouleurs
Xy Traumatique (choc) sur le bonhomme Xy OUl [ NON

Type
Chirurgie

O Orthopédique :
O Gynécologique:

Précisez le type de chirurgie :

Gestes invasifs
O Endoscopie (fibroscopie, coloscopie)
O Infiltration dans une articulation
O Points de suture

Soins dentaires

Passage aux urgences

Si oui, lequel (lesquels) .
0 oul ® NON ]

Dose :
1

Fézuelég: 6 ,

Douleur lors
du saignement

Entourez le visage qui
correspond a votre

ressenti Du_rée :
©® L

Type (cochez si c'est) : [0 ORL (nez, gencives...) O Autre:

& Musculaire (hématome) [ Digestif O Je ne suis pas sar(e)

O Articulaire (hémarthrose) [ Gynécologique

Injection(s) & OUI [0 NON Sioui reportez vos injections sur la page de droite
Transfusion plaquettaire [0 OUlI O NON

Autres traitements anti-saignements Xy OUI [0 NON

Entourez le nom du médicament pris : Acide tranexamique : Exacyl®, Spotof®
Desmopressine : Octim®, Minirin®  Autre : Uqfa.cepmarngeeu

Dose : Fréquence : Durée

Pour chaque injection, je compléte aussi la page 21
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O ORL:

O Soins [Détartrage

O U.rolog.ique: A Extraction OAutre:
O Digestif: Autres, précisez :
O Autre:

Nom des traitements substitutifs Autres traitements
Facteur VI

anti-saignements :

K oul [ NON
Entourez le nom du médicament pris :

xacyl®, Spotof®

Desmopressine : Octim®, Minirin®

Date de début des traitements : _ /10 /20
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. Dose: q
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Nbre de journées de traitement Fréquence”
Qté injectée en unités : _{ 000 Ul Durée : § joure
ouenmg:

Pour chaque injection, je compléte aussi la page 79
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