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Qu’est-ce que l’étude HERO 
peut signifier pour vous?

POUR LES 
PERSONNES 
ATTEINTES 
D’HÉMOPHILIE :
•  Une occasion d’échanger des points 

de vue sur les expériences vécues 
et les solutions aux nombreuses 
difficultés communes auxquelles les 
personnes atteintes d’hémophilie et 
leurs aidants font face

•  Une importante tribune pour  
la défense des droits

•  Une meilleure compréhension de la 
part de la société

POUR LES 
PARENTS ET  
LES AIDANTS :
•  Moins de stigmatisation sociale

•  Meilleure compréhension  
de l’hémophilie sur le plan émotionnel

POUR LES 
PROFESSIONNELS 
DE LA SANTÉ :
•  Meilleure compréhension des 

sentiments et des besoins des 
personnes atteintes d’hémophilie

•  Données probantes servant de guide 
pour donner des soins complets  
et adaptés

•  Satisfaction professionnelle accrue 
grâce à une communication plus 
efficace avec les patients

Le programme changer l’hémophilie® traduit 
l’engagement de Novo Nordisk envers les personnes 
atteintes d’hémophilie et de troubles hémorragiques rares.

Consultez le site www.novonordisk.ca/changinghemophilia 
pour de plus amples renseignements sur l’étude HERO.

CA/CPIH/1013/00026F

TNNHMC 18298F Rendezous (HERO) Booklet Q2 2016 S01.indd   1-2 6/29/16   5:07 PM



Qu’est-ce  
que l’étude 
HERO?

•  Étude multinationale portant  
sur les aspects psychosociaux  
de la vie des personnes atteintes 
d’hémophilie et de leurs aidants. 

•  La plus vaste étude psychosociale 
sur l’hémophilie jamais menée, 
comptant 1 236 participants.

•  Menée dans 10 pays du monde 
entier, dont le Canada. 

•  Résultats obtenus au moyen  
de questionnaires sur Internet et 
d’entrevues réalisées en personne.

 o  Au Canada, les participants ont 
été recrutés par l’entremise  
de la Société canadienne  
de l’hémophilie.

Voici les points saillants des résultats 
mondiaux de l’étude HERO :

60 % 85 %
des personnes atteintes d’hémophilie 
(72 % des parents de personnes 
atteintes d’hémophilie) ont indiqué 
occuper un emploi, mais l’hémophilie  
a dans de nombreux cas conditionné 
leur choix d’emploi.

des personnes atteintes d’hémophilie 
dans le monde ont indiqué avoir fait  
des études, auxquelles s’ajoutent 10 % 
qui sont encore à l’école.

POPULATION ET DONNÉES DÉMOGRAPHIQUES

77 % 50 %
des personnes atteintes d’hémophilie  
et 86 % des parents de personnes 
atteintes d’hémophilie estiment que  
les décisions en matière de traitement 
leur reviennent principalement.

des personnes atteintes d’hémophilie 
sont toujours traitées à la maison.

TRAITEMENT ET OBSERVANCE

60 % 53 %
de ces personnes ont affirmé que le fait 
d’être atteintes d’hémophilie n’a pas 
eu de répercussions négatives sur leur 
capacité à nouer des relations intimes.

des personnes atteintes d’hémophilie 
ont indiqué que l’hémophilie nuisait  
à la qualité de leur vie sexuelle.

RELATIONS ET SEXUALITÉ

Les participants à l’étude HERO ont fourni le tout premier ensemble de données de médecine factuelle sur la sexualité 
des personnes atteintes d’hémophilie.
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