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Les facteurs prédictifs de ['adhésion
a un protocole de prophylaxie primaire,
chez 'hémophile A sévére.

| Résumeée

La prophylaxie primaire (PP) a pour objectif, chez
Ihémophile sévere, de prévenir les épisodes hémorra-
giques, mais surtout les hémarthroses et donc de pré-
venir larthropathie chronique. Différents protocoles
ont été validés par la FMH (WFH et tous ces proto-
coles de PP posent un probleme de faisabilité). Cest
pourquoi nous avons lancé une étude dont les objectifs
étaient de juger de la faisabilité de la prophylaxie pri-
maire chez 'hémophile A sévére, 4gé de 3 ans, a faibles
doses. Notre étude est une étude observationnelle, des-
criptive et prospective. Iétude de la faisabilité a mon-
tré que les parents ont adhéré dans 76,92% des cas au
traitement avec une bonne gestion des injections dans
84,6%. Lorsque la gestion était mauvaise (15,38%), les
difficultés étaient, dans 50% des cas, en rapport avec
labord veineux, et dans les 50% avec le lieu de I'injec-
tion (les infirmiers du secteur sanitaire du lieu de rési-
dence nétaient pas disponibles). Cette analyse nous a
permis de définir des parametres prédictifs de 'adhé-
sion qui sont : le niveau social des parents (p=0.015) ;
la profession (libérale) du pére (p=0.081), mais pas la
profession de la mére (p=0.325) qui, dans Iétude, est
le plus souvent sans emploi ; Iétat clinique de lenfant,
conservation d’'un score clinique < 1(p=0.063) ; la qua-
lité de vie (QdV) de lenfant (p=0.060), mais pas la QdV
des parents (p=0.583). La PP en Algérie est faisable et le
protocole a faibles doses est efficace pour éviter l'arthro-
pathie chez le jeune hémophile sévére.

Y. BERKOUK-REDJIMI, N. BOUDJERRA, MF. BELHANI,
Service d'Hématologie,
CHU Issaad Hassani, Beni Messous, Alger.

Primary prophylaxis (PP) in severe haemophilia, prevent
bleeding episodes especially hemarthrosis and chronic
arthropathy. Different protocols were approved by the
WEFH and all protocols have a problem how is the feasi-
bility, that is why we have launched a study, whose objec-
tives were to assess the feasibility of primary prophylaxis
in severe haemophilia A 3-year-old with low doses. Our
study is an observational, descriptive and prospective
study. The feasibility study showed that parents joined in
76.92% of cases the treatment with good management in-
jections in 84.6%. When management was poor (15.38%),
difficulties were in 50% of cases in venous access and in
50% with the injection site (nurses in the health sector of
residence were not available). These analyses allowed
us to define predictive parameters of membership: -The
social status of their parents (p = 0015). -The occupation
(liberal) father (p = 0.081). But not the mother’s occupa-
tion (p = 0.325), which in the study, are more often unem-
ployed. -The clinical condition of the child, keeping a <1
clinical score (p = 0063).-QoL of children (p = 0060). But
not the parent QoL (p = 0583). The PP in Algeria is fea-
sible and protocol in low doses is effective in preventing
arthropathy in young severe haemophilia
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Le traitement prophylactique dans 'hémophilie consiste
en des injections réguliéres, continues et sur une longue
période de Facteur Anti-Hémophilique (FAH) a raison
de deux a trois fois par semaine.

Cette approche thérapeutique permet de maintenir un
taux résiduel de facteur VIII ou IX > 1%, en inter-injec-
tion et de transformer le patient hémophile sévére en un
hémophile modéré -2,

Il existe a ce jour de nombreux protocoles de prophy-
laxie variables selon les auteurs et les pays et tous ces
protocoles ont montré leur efficacité dans la prévention
des épisodes hémorragiques, mais jusqua présent, il n'y
a pas de protocole consensuel ¢+,

La FMH recommande d’adapter le protocole au moyen
du pays ¢

Lefficacité de la prophylaxie dépend du protocole mais
également de sa bonne marche.

Huit obstacles au bon déroulement de la PP ont été rete-
nus par Petrini ®.

1- Le jeune 4ge du patient et ses corollaires : enfant agité
et la difficulté liées a I'abord veineux,

2- Les complications liées a la voie veineuse centrale :
infection et thrombose,

3- Les complications liées a l'administration des FAH :
inhibiteurs, virus,

4- La disponibilité permanente de la FAH,

5- Le niveau socio-économique des parents,

6- La disponibilité des parents et leur qualité de vie,

7- La qualité de l'accompagnement médical,

8- Le cofit, représenté pour pres de 95% par le cotit des
FAH.

Pour Petrini 8, le jeune 4ge du patient et ses corollaires,
constituent les principaux écueils a la bonne marche de
la PP.

A la suite de ce constat une étude regroupant plusieurs
pays européens a été lancée, qui a permis de définir
quatre principaux motifs de non-observance 9 :

1- La réduction ou la disparition des symptémes,

2- Toubli d’'une ou plusieurs injections,

3- le manque de temps, la non disponibilité,

4- le traitement jugé peu commode.

Dans cette « étude européenne » @, l'adhésion au traite-
ment a atteint 80% et il n’y avait pas de corrélation entre
ladhésion au traitement et le niveau d’instruction des
patients ou des parents, ni de corrélation entre 'adhé-
sion et lenvironnement social ou le style de vie, contrai-
rement & [étude de Petrini ®.

Le critére objectif, pour l'analyse de I'adhésion au traite-
ment de prophylaxie, est la consommation effective ou
le taux d’injections non faites sur une année de traite-
ment prophylactique *°.
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En Algérie

A la fin des années 2000, différentes équipes ont débuté
le traitement de prophylaxie primaire (PP), sur un petit
nombre de patients, selon des protocoles différents et a
des ages de début variables. Ces équipes ont été confron-
tées a des problémes de faisabilité : la non disponibilité
du FAH inhérent a son coft, l'absence d'adhésion et des
difficultés dans la gestion des injections par les parents.
Dans notre service nous avons également débuté la PP
a la méme période, et nous avons été confrontés aux
mémes difficultés, cest pourquoi nous avons initié une
étude de la faisabilité qui a, entre autres objectifs, de dé-
terminer des facteurs prédictifs de l'adhésion & un pro-
tocole de prophylaxie primaire a faibles doses chez de
jeunes hémophiles A sévéres. Ce protocole utilisant la
dose la plus faible recommandée de 15 Ul/kg 2 fois par
semaine de FVIII, est dit a faibles doses.

Méthodologie de ’étude

Les patients de létude de la faisabilité de la PP sont des
hémophiles A séveéres agés de 3 ans a l'inclusion, sans
antécédents d’hémarthrose ou ayant fait au maximum
une hémarthrose, sans images radiologiques d’atteinte
osseuse, sans anticoagulants circulants.

Les patients avec un recul sous PP de plus de 6 mois sont
analysés a travers une fiche dévaluation entre autres
ladhésion et gestion. Ladhésion est dite bonne si le taux
des injections non faites est <25% ©19),

Tous les parents du groupe de patients mis sous PP ont
suivi une éducation thérapeutique Individuelle ou en
groupe.

Période de étude

De 2009 a 2012. Durant cette période 14 patients ont
été mis PP parmi lesquels 13 patients ont fait partie de
Iétude de la faisabilité.

Cette étude est une étude observationnelle, prospective
dont I'analyse statistique a été faite sur SPSS selon le test
de Fisher pour les petits échantillons.

Résultats de ’étude

Tableau 1 : Cadhésion. (n=13)

% injections non faites nb % ‘
‘ >25% 3 23.1 ‘
‘ <25% 10 76.9 ‘

10 patients ont des parents qui ont adhéré au traitement
(76,9%).
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Tableau 2 : Cadhésion et les contraintes liées a la gestion des injections du traitement prophylactique. (n=13)

Adhésion au traitement

Parameétres oui (n=10)
nb (%)
Bonnes conditions de vie 05 (50)
}Ij;)rr; rrllti:eau détude des 08 (80)
Profession libérale du pére 05 (50)
Meére sans emploi 09 (90)
Parents disponibles 09 (90)
Abord Veineux facile 07 (70)
moment de Prgection. 08 (50)
i do 5o w60
Traitement a domicile 07 (70)

non (n=03) Valeur « p »

nb (%)

01 (33.3) 0.015
01 (33,3) 0.124
03 (100) 0.081
02 (66,7) 0.325
02 (66,7) 0.325
01 (33,3) 0.252
01 (33,3) 0.124
01 (33,3) 0.416
02 (66,7) 0.912

SS = secteur sanitaire du lieu de résidence

Tableau 3 : Cadhésion et les antécédents familiaux, les antécédents d’hémorragies, état clinique et QdV (n=12).

Parametres oui (n=10)
nb (%)

Avec des antécédents

familiaux 0y
< 5 épisodes 06 (60)
Score 0 09 (90)
Bonne 07 (70)
Bonne 05 (55,5)

Adhésion au traitement

Antécédents familiaux d’hémophilie

Nb d¥épisodes avant la PP (n=12)

Score clinique orthopédique* (n=12)

QdV parents (n=12)

QdV enfants (n=11)

non (n=03) Valeur « p »
nb (%)

03 (100) 0.118

01 (50) 0.614

01 (50) 0.063

01 (50) 0.583

00 (00) 0.060

*Score orthopédique de PedNet ; NA: non analysé ; QdV : qualité de vie ;Nb :nombre

Analyse et commentaires

76,9% des parents denfants sous PP suivis dans notre
service ont adhéré au traitement de PP. Ont adhéré les
familles avec :

« Bonnes conditions de vie (p=0.015).

o Pére de profession libérale (p=0.081).

N’a pas eu d'impact sur I'adhésion au traitement de PP :
o Le niveau d’instruction des parents (p=0.124).

o La disponibilité dau moins un des parents (p=0.325).

« Lexistence d'antécédents familiaux (p=0.118).

Nos résultats sont proches de ceux de létude Euro-
péenne dans laquelle 'adhésion atteint les 80% et ol
il n'y a pas de corrélation entre 'adhésion et le niveau
d’instruction .

Mais en revanche, nous retrouvons une corrélation
entre I'adhésion et les conditions de vie.

Au terme de cette étude nous avons déterminés des fac-
teurs prédictifs de 'adhésion qui sont :
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Dossier

« Le niveau social des parents (p=0.015).

« La profession libérale du pére (p=0.081).

« [état clinique de lenfant lorsqu’il est bon avec un score
clinique proche du zéro (p=0.063).

« La QdV de lenfant (p=0.060).

Ne sont pas prédictifs de I'adhésion :

« Le niveau d’instruction des parents (p=0.124).

« Les antécédents hémorragiques avant l'initiation de la
PP et leur nombre (p=0.614).

« La disponibilité des infirmiers du secteur sanitaire
(p=0.416).

« Le traitement a domicile (p=0.912).

« Les difficultés a avoir une veine « enfant avec de mau-
vaises veines » (p=0.252).

o Lagitation de lenfant au moment de linjection
(p=0.124).

o La QdV des parents (p=0.146).

Conclusion

Notre objectif était de montrer la faisabilité d’'un proto-
cole de prophylaxie primaire chez de trés jeunes patients
hémophiles A séveres, et au terme de notre étude, nous
avons montré que ce protocole est faisable, les parents y
adhérent avec une bonne gestion des injections.

Mais ce traitement nécessite, pour sa bonne marche, la
participation active des parents.

Clest eux qui, selon leur disponibilité et leur environne-
ment familial ou médical, opteront pour un traitement
en ambulatoire ou/et a domicile.

Mais pour que cette démarche ne se solde pas par un
échec, des paramétres prédictifs de l'adhésion, doivent
étre pris en considération, comme :

« Le niveau de vie des parents.

« La profession des parents.

« Labsence deftets secondaires locaux.

o [¥tat clinique de lenfant, 'absence d’atteinte articu-
laire.

M
Prochain dossier

» La QdV de lenfant.

La prophylaxie primaire notamment a faibles doses
constitue une bonne alternative, pour la prévention des
séquelles orthopédiques chez 'hémophile, dans un pays
émergent aux moyens de santé publique limités, comme
notre pays.
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