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Lorsque j’étais enfant, je saignais souvent
du nez ou me faisais des ecchymoses.
Parfois, je saignais du nez tous les jours et
je devais appliquer une pression pendant
20-30 minutes. J’étais reconnue pour
cela. En vieillissant, je me faisais des
ecchymoses sur les jambes et les bras.
J’avais toujours un bleu quelque part.
Lorsque j’avais mes regles, il y avait
des caillots et le sang coulait a flots. Si
j’étais assise et que je devais me lever,

j’avais peur d’avoir des fuites qui tra-
verseraient mes vétements. Parfois,
j’étais terrifiée parce que je ne savais pas
si ce que je portais serait suffisant pour
me rendre sans encombre jusqu’a la salle
de bain. Je me souviens d’une fois ou je
portais une robe et que j’ai laissé des
traces de sang partout sur le plancher. A
’occasion, je manquais le travail ou
[’école, mais ce n’est pas possible de
I’absenter si souvent. A la place, j'usais
d’astuces pour m’habiller, doubler mes
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protections et déterminer ou se trouvait
la salle de bain la plus proche.

Je n’ai pas interrogé mon médecin sur
mes regles ou mes ecchymoses. Je pen-
sais que toutes les femmes saignaient de
cette facon. Pour moi, ma situation était
normale.

On m’a diagnostiqué une forme
« légere » de la maladie de von Willebrand
aprés qu’une intervention médicale
mineure se transforme en hémorragie et

qgu’on m’hospitalise pendant 1 semaine.
Je ne pense pas que je l'aurais qualifiée
de « légeére » lorsque j’étais constam-
ment préoccupée par mon sang qui
coulait a flots ou lorsqu’on a di
m’hospitaliser.

On m’a dit d’informer les fournisseurs
de soins de santé de mon diagnostic
avant toute intervention médicale, mais
on ne m’a donné aucun conseil sur la
maniére de prendre en charge ma situa-
tion. Je n’ai commencé a en apprendre
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davantage qu’apres avoir été orientée
vers une clinique des troubles hémor-
ragiques, comme utiliser [’acide tranex-
amique lorsque j’ai des saignements. Je
suis mieux outillée maintenant. J’ai
quelqu’un que je peux appeler, je porte
un bracelet Medic-Alert, ma carte Facteur
d’Abord! est toujours présente dans mon
portefeuille ainsi que ma carte de la cli-
nique des troubles hémorragiques qui
résume le plan de traitement approprié a
ma situation.

Chaque fois que j’ai informé quelqu’un
que je souffrais de la maladie de
von Willebrand, on m’a répondu « C’est
correct. Ce n’est pas tres grave. » Une fois,
je devais me faire retirer un polype et j’ai
demandé a ma clinique s’il y avait un plan
de traitement recommandé. Il en existait
un, mais le gynécologue a dit que je n’en
avais pas besoin. Je sentais que l'inter-
vention de la clinique rendait la situation
conflictuelle. La clinique a réussi a faire
en sorte que je regoive le traitement
approprié, mais je me souviens de m’étre
sentie trés nerveuse au moment de
lintervention chirurgicale, pratiquée par
une personne qui n’était pas contente.
Mais je peux vous affirmer que c’était la
premiére fois que je sortais d’une chirur-
gie d’un jour en temps opportun, sans
aucun probleme de saignements.

Ce serait phénoménal si les méde-
cins traitants utilisaient ['outil d’auto-
évaluation des saignements? lorsqu’ils
interrogent les patients sur leurs
saignements. On m’a souvent demandé
« Quelle est la date de vos derniéres
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menstruations? », mais jamais « Quel est
'aspect de vos menstruations? Quelle est
la quantité de sang perdu? » Pour la plu-
part des personnes menstruées,
’ampleur de vos saignements vous
semble normale. Nous avons besoin de
ressources, comme heroixx.ca [en anglais
seulement]® pour en apprendre davan-
tage sur les troubles hémorragiques.
— La personne interviewée préfére
conserver [’'anonymat.

Tel que raconté a Andreas Laupacis MD MSc
Rédacteur adjoint, JAMC
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Dans leurs propres mots présente des
extraits d’entrevues entre le personnel
du JAMC et des patients, des familles ou
des médecins. Ils ont généralement
pour objectif d’offrir des points de vue
complémentaires et sont liés a un article
présenté dans la section Pratique.
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