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RESUME 
Introduction : Malgré l’importante morbidité de l’hémophilie, elle est une pathologie peu connue au 
Bénin. Il n’existe pas de données sur les connaissances des parents d’hémophiles sur l’hémophilie, ni 
sur les attitudes et pratiques à adopter lors des principales manifestations hémorragiques. Cette étude 
a donc été initiée afin de pallier à cette insuffisance. Patients et méthodes : Il s’agissait d’une étude 
descriptive ayant permis d’inclure 52 parents d’hémophiles. Les données ont été collectées pendant 3 
mois auprès des parents à travers une entrevue téléphonique ou par contact direct après obtention 
du consentement éclairé.  Les connaissances sur l’hémophilie et les attitudes à adopter en cas de ma-
nifestations hémorragiques ont été étudiés. Les pratiques des parents ont été appréciées par rapport 
à la conduite lors du dernier épisode de manifestations hémorragiques chez l’enfant hémophile. Ré-
sultats : Une connaissance insuffisante sur l’hémophilie a été constatée chez 34,6% des parents. Plus 
de la moitié d’entre eux ignoraient le type (50%) et la sévérité (57,7%) de l’hémophilie portée par leurs 
enfants. En cas de traumatisme pouvant entrainer une manifestation hémorragique, 9,6% déclaraient 
ne rien faire ; 34,6% affirmaient passer du beurre de karité sur la zone traumatisée et 25% faisaient 
une vessie de glace. Mais lorsque l’hématome et/ou l’hémarthrose est constitué, 46,2% ont déclaré 
amener l’enfant à l’hôpital. L’étude de la conduite effectivement tenue lors du dernier épisode d’hé-
matome et/ou d’hémarthrose par les parents avait révélé l’utilisation effective de la vessie de glace et 
du beurre de karité par respectivement 21,2% et 49% des parents. Un parent sur les 52 a amené l’en-
fant à l’hôpital pour un traitement substitutif. En cas d’hémorragie extériorisée, tous les parents ame-
naient les enfants à l’hôpital. Conclusion : Les connaissances des parents d’hémophiles étaient insuf-
fisantes et certaines attitudes et pratiques inadéquates. Il est essentiel d’améliorer le contenu des 
programmes des séances d’éducation thérapeutique.  
Mots clés : hémophilie, connaissance, attitude, pratique, parents d’enfants hémophiles 
 
SUMMARY 
Introduction: Although hemophilia is an important morbidity disorder, it is little known in Benin. There 
is no data on the knowledge of parents of hemophiliacs about hemophilia, nor on the attitudes and 
practices to adopt during the main bleeding events. This study was therefore initiated to remedy this 
deficiency. Patients and methods: This was a descriptive study that included 52 parents of hemophil-
iacs. Data were collected over a period of 3 months from the parents through a telephone interview 
or by direct contact after obtaining informed consent.  Knowledge about hemophilia and attitudes to 
adopt in case of bleeding events were studied. The parents' practices were assessed in relation to the 
conduct during the last episode of bleeding in the child with hemophilia. Results: Insufficient 
knowledge about hemophilia was found in 34.6% of the parents. More than half of them did not know 
the type (50%) and severity (57.7%) of the hemophilia carried by their children. In the case of trauma 
that could lead to bleeding, 9.6% said they did nothing; 34.6% said they applied shea butter to the 
traumatized area and 25% used an ice bladder. However, when a hematoma and/or hemarthrosis was 
present, 46.2% said they took the child to the hospital. The study of the actual behaviour of the parents 
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during the last episode of haematoma and/or haemarthrosis revealed the effective use of ice bladder 
and shea butter by 21.2% and 49% of the parents respectively. One parent out of 52 brought the child 
to the hospital for replacement therapy. In case of externalized hemorrhage, all parents brought the 
children to the hospital. Conclusion: The knowledge of parents of hemophiliacs was insufficient and 
some attitudes and practices inadequate. It is essential to improve the content of therapeutic educa-
tion programs. 
Keywords: Hemophilia, knowledge, attitude, practices, parents of hemophiliac children 
 
INTRODUCTION 
L’hémophilie est une maladie hémorragique 
constitutionnelle caractérisée par un déficit 
quantitatif ou qualitatif en facteur VIII ou IX de 
la coagulation [1]. Elle est transmise selon un 
mode récessif lié au chromosome X et se mani-
feste principalement chez les garçons alors que 
les filles sont généralement des conductrices 
avec une probabilité de 50% des cas de trans-
mettre l’allèle muté à leur progéniture [2]. Un 
garçon sur 5 000 naissances est atteint d’hémo-
philie A dans le monde tandis que 1 sur 30 000 
naît avec l’hémophilie B [3-5].  Selon le rapport 
du sondage mondial annuel publié en 2018 par 
la Fédération Mondiale de l’Hémophilie,  
210 454 personnes sont atteintes d’hémophilie 
dans les 125 pays ayant participé au sondage 
[6]. Une étude réalisée en 1997 au Bénin a per-
mis de constater que sur 29 hémophiles suivis 
dans le service d’hématologie du Centre Natio-
nal Hospitalier Universitaire de Cotonou, 27 
étaient de type A et deux de type B [7]. En 
2019, le nombre d’hémophiles suivis dans le 
même service était passé à 83 [6]. Classique-
ment, cette pathologie est caractérisée par des 
saignements internes ou externes qui peuvent 
survenir spontanément ou suite à un trauma-
tisme mineur notamment dans les formes sé-
vères. Ces saignements sont observés le plus 
souvent dans les articulations ou dans les 
muscles pouvant entrainer des arthropathies 
hémophiliques. Mais Les manifestations hé-
morragiques peuvent engager le pronostic vital 
à travers la survenue des saignements intracrâ-
niens ou des hémorragies internes comme l’hé-
matome du psoas ou l’hémothorax [8]. Malgré 
cette importante morbidité, l’hémophilie est 
une pathologie peu connue aussi bien par les 
hémophiles que par leur entourage. En effet 
selon une étude menée en Scandinavie, 44% 
des hémophiles sur les 612 inclus ignoraient le 
mode d’action des facteurs anti-hémophiliques 
et 5 % ne connaissaient pas la gravité de l’hé-

mophilie [9]. En Amérique, 36% des 459 hémo-
philes enquêtés croyaient qu'il était impossible 
de prévenir les hémarthroses [10]. En Afrique, 
dans une étude réalisée au Sénégal, 32 % des 
hémophiles pouvaient décrire le mode de 
transmission de l'hémophilie et 23 % des con-
ductrices avaient fourni des renseignements 
sur la gravité de la maladie [11]. Au Bénin, il 
n’existe pas de données sur le niveau de con-
naissance des parents d’hémophiles sur l’hé-
mophilie ainsi que sur les attitudes et les pra-
tiques adoptés lors de la prise en charge des 
principales manifestations hémorragiques. Ce 
travail a donc été initié afin de pallier à cette 
insuffisance et de rendre plus efficace les 
séances d’éducation thérapeutique.   
 

PATIENTS ET METHODES  
Il s’agissait d’une étude descriptive à collecte 
prospective réalisée dans le Centre de Traite-
ment de l’Hémophilie (CTH) situé à la Clinique 
Universitaire des Maladies du Sang au CNHU de 
Cotonou du 1er juillet au 30 Septembre 2022. La 
population d’étude était constituée de tous les 
parents dont les enfants hémophiles sont suivis 
au CTH de Cotonou au cours de la période 
d’étude, qui ont donné leur consentement libre 
et éclairé et qui étaient disponibles pour une 
entrevue en présentiel ou en distanciel. N’ont 
pas été inclus dans l’étude les parents non joi-
gnables par téléphone. Les données ont été 
collectées au décours d’une entrevue télépho-
nique ou par contact direct lorsque les parents 
étaient vus en consultation systématique ou 
pour des soins dans le service avec leurs en-
fants. L’outil de collecte utilisé était un ques-
tionnaire établi préalablement et validé par 
une pré-enquête réalisée sur 14 parents d’hé-
mophiles. Pour cette étude, les données collec-
tées étaient la connaissance de la définition de 
l’hémophilie, de son mode de transmission, des 
manifestations cliniques et des complications 
de cette maladie, les principaux médicaments 
indiqués et ceux qui sont contre-indiqués chez 
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les hémophiles ainsi que les gestes d’urgence 
en cas de manifestations hémorragiques. En ce 
qui concerne les attitudes, ils ont été évalués 
face à un hématome, une hémarthrose, une 
plaie superficielle et profonde chez l’enfant hé-
mophile. Enfin les pratiques des parents ont 
été appréciées par rapport au rappel de la con-
duite tenue par les parents lors du dernier épi-
sode d’hématome, d’hémarthrose ou d’hémor-
ragie chez l’enfant hémophile. Dans la plupart 
des cas, les questionnaires ont été administrés 
en langue locale. Les performances du niveau 
de connaissance ont été évaluées grâce à un 
score coté à 1 point pour les bonnes réponses 
et à 0 pour les mauvaises réponses. Le niveau 
de connaissance des parents était considéré 
comme bon lorsqu’au moins 70% des réponses 
étaient bonnes. Ce niveau était jugé acceptable 
lorsque 40 à 70% des réponses étaient bonnes. 
Enfin, moins de 40% de bonnes réponses était 
jugées comme un faible niveau de connais-
sance. Les attitudes des parents face aux diffé-
rentes manifestations hémorragiques des pa-
rents ont été jugés comme bonne ou mauvaise 
en comparant leur déclaration aux attitudes re-
commandées par le personnel du centre de 
traitement de l’hémophilie du Bénin. Quant 
aux pratiques, ils ont été jugés en comparant la 
conduite effectivement tenue par les parents 
lors du dernier épisode d’hémarthrose, d’hé-
matome ou de plaie chez les hémophiles avec 
les recommandations des médecins. A la fin de 
la collecte, les données ont été saisies sur Epi 
dada 3.1.fr. La cohérence des données a été vé-
rifiée et les données aberrantes ainsi que les 
doublons ont été convenablement traitées. 
L’analyse des données a été faite à l’aide du lo-
giciel STATA 12.0. Les variables quantitatives 
ont été décrites par les mesures de tendances 
centrales et de dispersion et les variables qua-
litatives étaient présentées en pourcentage 
avec leurs intervalles de confiance à 95%. Le 
seuil de significativité qui a été choisi pour l’en-
semble des analyses statistiques était de 5%. 
Toutes les données de l’étude ont été traitées 
avec la confidentialité requise par l’usage des 
codes d’identification unique. 
 

RESULTATS 
Au total, 72 contacts de parents d’hémophiles 
ont été recensés dans les dossiers médicaux 

dont 20 n’étaient pas joignables. La taille de 
l’échantillon était 52 parents d’hémophiles. 
 Caractéristiques sociodémographiques  

La moyenne d’âge des parents enquêtés était 
40,17 ± 9,26 ans avec des extrêmes de 23 et de 
70 ans. La tranche d’âge la plus représentée 
était 35 à 45 ans. Sur les 52 parents, huit 
n’étaient pas scolarisés (15,4%) et treize 
avaient un niveau universitaire (25%). Les anté-
cédents familiaux d’hémophilie n’étaient pas 
retrouvés chez 36 parents (69,2%) et dix 
(19,25%) avaient leurs enfants sous traitement 
préventif de type Emicizumab. 
 Niveau de connaissance des parents sur 

l’hémophilie 
Sur les 52 parents, dix-huit (34,6%) avaient une 
connaissance insuffisante sur l’hémophilie. La 
répartition des parents d’hémophile en fonc-
tion de leur niveau de connaissance sur l’hémo-
philie est présentée sur la figure 1.  

 
Figure 1 : Distribution du niveau global de con-
naissance des parents d’hémophiles enquêtés 
sur l’hémophilie à Cotonou (Bénin) en 2022 
(N=52) 
 

Trente-deux parents (61,5%) savaient que l’hé-
mophilie est une maladie génétique et vingt-
deux parents (42,3%) ignoraient que l’hémo-
philie est une anomalie de la coagulation du 
sang Quarante-deux parents (80,8%) savaient 
que les garçons sont malades et 71,2% igno-
raient qu’elle est transmise à un garçon par la 
mère. En ce qui concerne les signes cliniques de 
l’hémophilie, 96,2% des parents enquêtés ont 
cité les hématomes, les hémarthroses et les hé-
morragies extériorisées. Quarante-un parents 
(78,9%) ignoraient que les céphalées rebelles 
au paracétamol chez un hémophile pourraient 
être une manifestation clinique d’une hémor-
ragie intracrânienne. Les traitements anti-hé-
mophiliques les plus connus par les parents 
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d’hémophiles enquêtés étaient les concentrés 
de facteur de coagulation VIII ou IX (75%), 
l’acide tranexamique (55,8%) et l’emicizumab 
(26,9%). La majorité des parents connaissait les 
médicaments contre indiqués pour leurs en-
fants notamment l’aspirine (86,5%) ; l’ibupro-
fène (69,2%) et le diclofénac (61,5%). Respecti-

vement 50 et 57,7% des parents inclus igno-
raient le type et la sévérité de l’hémophilie 
dont est porteur leurs enfants.  
 Attitudes des parents d’hémophiles vis-

à-vis des manifestations hémorragiques  
Les attitudes déclarées par les parents en cas 
de manifestations hémorragiques ont été ré-
pertoriées dans le tableau 1. 

 

Tableau 1 : Fréquence des attitudes des parents d’hémophiles vis-à-vis des différentes manifestations 
hémorragiques survenues chez l’enfant hémophile.  

Attitudes des parents vis-à-vis des manifestations hémorragiques Effectif Pourcentage 

Lors d’un traumatisme pouvant entrainer un hématome ou une hémarthrose   

 Ne rien faire 05 9,6% 

 Passer du beurre de karité sur l’hématome ou l’hémarthrose 18 34,61% 

 Mise en œuvre des soins médicaux 29 55,8% 

o comprimer la zone traumatisée avec la paume de la main   11 21,2% 
o faire une vessie de glace  13 25% 
o donner du paracétamol  07 13,5% 
o Amener l’enfant hémophile au CTH après les premiers soins 10 19,2% 

Attitudes des parents face à un hématome ou une hémarthrose    

 Amener l’enfant à l’hôpital  24 46,2% 

 Auto-traitement à base : 31 59,6% 

o de plantes  05 9,6% 
o du beurre de karité  18 34,6% 
o ou d’autres produits non précisés  08 15,4% 

Attitudes des parents face à une plaie superficielle    

 Ne rien faire 03 5,8% 

 Désinfecter la plaie avec un produit sans alcool,  14 26,9% 

 Compression de la plaie pendant au moins 10 minutes  08 15,3% 

 Maintien du pansement sur la plaie 26 50% 

 Amener l’enfant à l’hôpital après les premiers soins. 15 28,9% 

Attitudes des parents face à une plaie profonde   

 Amener l’hémophile au CTH 52 100% 
 

 Conduite tenue par les parents d’hémophiles lors de la dernière manifestation hémorra-
gique des enfants hémophiles 

Les pratiques des parents en se basant sur les soins administrés aux enfants hémophiles lors du dernier 
épisode d’hémarthrose, d’hématome et d’hémorragies extériorisées sont répertoriées dans le tableau 
2. 
Tableau 2 : Fréquence des pratiques des parents d’hémophiles lors des manifestations hémorragiques 
chez les enfants hémophiles 

Conduite tenue par les parents lors du dernier épisode: Effectif Pourcentage 

 d’hémarthrose chez leur enfant hémophile   

o Amener l’enfant à l’hôpital 01 1,9% 
o Comprimer l’hémarthrose avec la paume de la main  02 3,9% 
o Réaliser de la vessie de glace 11 21,2% 
o Passer du beurre de karité ou diverses pommades sur l’hémarthrose. 25 48% 

 d’hématome chez l’enfant hémophile   

o Comprimer l’hématome avec la paume de la main  04 7,7% 
o Réalisation d’une vessie de glace 14 26,9% 
o Passer du beurre de karité sur l’hématome 17 32,7% 
o Ne rien faire 03 5,8% 

 d’hémorragie extériorisée,    

o Amener l’enfant à l’hôpital  44 84,7% 
o Auto-traitement à base de phytothérapie 08 15,3 % 
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DISCUSSION 
Au cours de cette étude, 34,6% des parents 
d’hémophiles avaient une connaissance insuf-
fisante sur l’hémophilie. Ce qui a été corroboré 
par une étude en Scandinavie où 56% des 413 
hémophiles enquêtés ne connaissaient pas 
l'action du concentré de facteur dans le sang 
[9]. Une autre étude menée auprès de 26 hé-
mophiles et 14 conductrices au Sénégal a ré-
vélé que 68% de la population d’étude ignorait 
le mode de transmission de l’hémophilie 
contre 71,2% au cours de notre étude [11]. De 
plus, une bonne connaissance de la symptoma-
tologie clinique de l’hémophilie était constatée 
chez 96,2% des parents.  Cette bonne perfor-
mance serait liée aux séances d’éducation thé-
rapeutique à l’endroit des parents d’hémo-
philes menées de façon conjointe par les 
membres de l’Association Béninoise des Hémo-
philes du Bénin et les médecins du CTH. En ef-
fet, l’intérêt de ces séances a été prouvé en 
Inde en 2003 par le fait que les hémophiles ou 
leurs parents qui participaient souvent aux ré-
unions de l’association ou qui étaient membre 
de l’association d’hémophilie avaient une meil-
leure connaissance sur l’hémophilie [12]. Par 
ailleurs, cette étude avait permis de constater 
que de nombreux parents d’hémophiles 
avaient une attitude appropriée face aux di-
verses manifestations hémorragiques de l’hé-
mophilie soit en utilisant la vessie de glace 
(21,2%) et/ou en amenant l’enfant à l’hôpital 
pour recevoir du concentré du facteur déficient 
(46,2%). Cette performance des attitudes reste 
cependant moins bonne qu’au Vénézuela où 
une bonne attitude a été retrouvée chez 74,5% 
des hémophiles [13]. Cette différence de per-
formance entre la présente étude et celle réa-
lisée au Vénézuela pourrait s’expliquer par l’ab-
sence d’assiduité des parents d’hémophiles 
aux différentes séances d’ETP. Dans le même 
ordre d’idée, 38% des patients étaient sous 
traitement préventif au Vénézuela contre 
19,3% dans la série béninoise [14].  Cette faible 
proportion de patients sous traitement substi-
tutif pourrait être liée à l’absence de la dispo-
nibilité de l’auto-traitement à domicile car les 
parents n’osent pas faire des injections à leurs 
enfants et préfèrent se référer au personnel du 
Centre de Traitement de l’Hémophilie. Mais sa-
chant que le service d’hématologie du Centre 
National Hospitalier Universitaire de Cotonou 

et le centre Hospitalier Universitaire Borgou-
Alibori sont les seuls hôpitaux du Bénin qui hé-
bergent les centres de traitement de l’hémo-
philie, les parents d’hémophiles optent en pre-
mière intention en cas de manifestation hé-
morragique pour l’automédication et ne 
s’adressent au CTH qu’en absence d’améliora-
tion clinique.  
 
CONCLUSION 
L’hémophilie est une maladie hémorragique 
rare mais grave. Cette présente étude a permis 
de démontrer d’importantes insuffisances 
dans la connaissance, les attitudes et surtout la 
pratique des parents d’hémophiles vis-à-vis de 
la maladie de leurs enfants. Il est essentiel de 
tenir compte des insuffisances révélées par 
cette présente étude afin d’améliorer le con-
tenu des séances d’éducation thérapeutique 
adressées aux parents d’hémophiles ainsi 
qu’aux hémophiles.  
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