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Une etude du registre FranceCoag
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INTRODUCTION

 Hémophilie : maladie hémorragique rare due a I'absence totale ou partielle d'un facteur

de la coagulation touchant majoritairement les hommes

« Hémophilie sévere insuffisamment traitée — évenements hémorragiques graves [1]

* Progres realisés dans la prise en charge (par ex : traitement substitutif)

— ameélioration de l'espérance de vie, atteinte de I'age adulte quasi constante [2,3], plus

d'opportunités d’insertion professionnelle

* Objectif principal

o Evaluer l'insertion professionnelle des personnes atteintes d’hémophilie sévere en

France et la comparer a celle de la population genérale francaise

* Objectif secondaire

o ldentifier des caractéristiques individuelles (sociodemographiques, cliniques et

psycho-comportementales) associees a une insertion professionnelle difficile

« Participants: N = 588 (99.3% d’hommes; age moyen : 41.1 ans)

RESULTATS

Table 1. Insertion professionnelle des personnes atteintes d’hémophilie sévere
compareée a celle de la population générale

Participants, n

En emplol
Chbémage
Inactivite

Niveau d’études

Situation professionnelle

Licence, Master, Doctorat

Population
étudiée

538

61.6%
10.0%
28.4%

31.5%

Population
génerale®

68.8%
6.5%
24.7%

21.9%

RS

0.85
1.55
1.32

1.38

IC95%

0.77 -0.94
1.18 - 2.00
1.12-1.53

1.17 - 1.61

"Source : Insee, Enquétes emploi 201

9

Abréviations: RS : ratio standardisé;

C : intervalle de confiance

« Taux d’emploi des personnes atteintes d’hémophilie severe : 61.6%:; inférieur a celui de la
population générale (RS = 0.85; IC95% = 0.77-0.94)

 Taux de dipldomés universitaires des personnes atteintes d’hemophilie sévere : 31.5%;

supérieur a celui de la population générale (RS =1.38; 1C95% =1.17-1.61)

CONCLUSION

élevé

professionnelle

professionnelle

 Niveau d'études supérieur, bonne santé physique

 Impact de I'hémophilie sévére (en comparaison avec les données de la

population générale francaise) : taux d'‘emploi plus faible, niveau d’études plus

leviers pour l'insertion

* Difficultés psychologiques importantes, infection par le VIH : freins a I'insertion

 Des interventions ciblées a destination des personnes concernées par ces

facteurs pourraient permettre de faciliter leur insertion professionnelle

Design :

8Haemophilia Treatment Centres (France)

MATERIELS ET METHODES

Vanessa Milien®, Natacha Rosso-Delsemme®, Clémence Tabele!, Nicolas Giraud’, Thomas Sannié’, Hervé Chambost®, Noémie Resseguier?, The INTHEMO Study Group?®

étude multicentrique, observationnelle, transversale en 2018—

2020 sur les personnes atteintes d’hemophilie sévere en France, agées

entre 18 et 65 ans, et incluses dans le registre FranceCoag

Données

recueillies

Insertion

professionnelle,

caracteristiques

sociodémographiques, cliniques et psycho-comportementales

Statistiques :

o Comparaison des indicateurs d'insertion professionnelle avec ceux

de la population geénerale francaise (données de l'Insee) par

standardisation indirecte

o Exploration des déeterminants de l'insertion professionnelle a l'aide

d’'un modele d’equations structurelles

Figure 1.
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* Niveau d’etudes superieur : levier pour étre en emploi (odds ratio

(OR) =1.94; 1C95%
 Bonne santé physique
IC95% = 1.02-1.04)

= 1.49-2.53)

levier pour étre en emploi (OR = 1.03;

 Difficultés psychologiques importantes : frein a étre en emploi
(OR = 0.98; IC95% = 0.97-0.99)
* Infection par le VIH : frein a étre en emploi (OR = 0.69; IC95% =

0.50-0.94)

« Utilisation actuelle de la prophylaxie

pas d'effet direct sur

I'insertion professionnelle, mais frein indirect par santé physique
et les difficultés psychologiques (OR = 0.91; 1C95% = 0.84-0.99)

* Autres facteurs (dont infection par le virus de I'hépatite C) : pas

d'effet significatif sur l'insertion professionnelle
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