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RESUME

La dermatite atopique (DA), également connue
sous le nom d’eczéma atopique, est mondialement
reconnue comme la maladie de la peau la plus
courante et ayant le plus d'impact sur la qualité de
vie des personnes atteintes et de leurs proches
aidants. Les patients atteints de DA souffrent de
terribles démangeaisons et de plaies ouvertes dues
a l'inflammation chronique. Des recherches
approfondies ont mis en évidence a quel point la
DA peut avoir un impact significatif sur la vie des
patients et des proches aidants, altérant le sommeil,
I'attention, la concentration et les activités
quotidiennes aussi simples que le port de
vétements, qui influencent tous profondément la
qualité de vie liée a la santé et la productivité.

Le fardeau de la DA, qui peut toucher jusqu’'a 20 %
des Canadiens, a été exploré dans un sondage mené
en 2018 par I'Alliance canadienne des patients en
dermatologie (ACPD), un organisme national a but
non lucratif qui améliore la santé et le bien-étre des
personnes partout au Canada atteintes d’affections
de la peau, des cheveux et des ongles. Le rapport
qui en a résulté a illustré les effets considérables de
cette maladie de la peau sur les activités
quotidiennes, ainsi que sur la santé émotionnelle et
mentale. Les résultats de I'enquéte ont également
démontré que les patients percoivent une lacune
dans la disponibilité d’options de traitement siires
et efficaces.

FAITS SAILLANTS DE L'ENQUETE

A la lumiére de ces résultats, des recommandations
ont été formulées a l'intention des principaux
intervenants en soins de santé, demandant le
financement de nouveaux traitements et la création
de services et de soutien pour répondre aux besoins
en santé mentale des personnes atteintes de DA et
de leurs proches aidants.

Depuis, le Canada a approuvé l'utilisation de
plusieurs nouveaux traitements, notamment deux
thérapies biologiques et deux inhibiteurs oraux de
Janus kinase (JAK), pour le traitement de la DA
modérée a sévere.

Compte tenu de I'‘évolution du paysage
thérapeutique, 'ACPD a collaboré avec Eczéma
Québec a élaborer un nouveau sondage visant a
mettre a jour les travaux antérieurs et a mieux
comprendre les expériences actuelles des
personnes atteintes de DA et de leurs proches-
aidants.

Eczéma Québec est une organisation a but non
lucratif qui regroupe un réseau de patients et de
professionnels de la santé ayant pour but de batir
des ressources basées sur les lignes directrices
internationales et les meilleures pratiques de soin.
L'organisation est affilié¢e au Centre d’Excellence
internationalement accrédité pour la Dermatite
Atopique du Centre Universitaire de Santé McGill
(MUHC-COE AD).

Le sondage a été diffusé en novembre 2021, et 118 réponses au sondage ont été recues : 108 de personnes

atteintes de DA et 10 de proches aidants.
Sur les 118 répondants au sondage :
e 99% venaient du Canada
o 49% venaient du Québec
e 83% étaient des femmes

e 62% étaient des adultes agés de 16 a 49 ans

e 81% ont rapporté des symptomes compatibles avec la DA modérée a sévére



La plupart des répondants ont commencé a avoir des
symptomes de DA des I'enfance (64 %) bien que pour
pres d'un tiers, l'apparition des symptoémes a
commencé a lI'age adulte, ce qui concorde avec le fait
qu'on reconnait d'avantage que la maladie puisse se
déclencher a I'age adulte. Il a été difficile d’accéder au
systeme de santé pour obtenir du soutien avec leur DA.
La réception d'un diagnostic a pris jusqu’'a un an pour
la plupart des participants a 'enquéte, 27 % d’entre eux
ayant recu un diagnostic dans les 30 jours et 23 % ayant
attendu plus de 12 mois.

Pour la moitié des répondants, leur médecin de famille
a été la premiéere personne a diagnostiquer leur état; le
diagnostic par un dermatologue a été fait pour moins
d'un tiers des patients (28%). Un cinquieme des
répondants voient leur médecin de famille ou leur
dermatologue au moins cing fois par année pour la DA,
ce qui indique une utilisation importante des soins de
santé. En revanche, le quart (23 %) des répondants ont
déclaré qu'ils n‘avaient pas de soutien en matiére de
soins de santé pour leurs symptomes de DA et qu'ils
géraient plutot leur état entierement par eux-mémes.
La majorité des répondants ont été décus de leurs
expériences en matiére de soins de santé pour la DA,
30 % d'entre eux ayant déclaré qu'ils étaient insatisfaits
et 11 % fortement insatisfaits.

Les répondants ont essayé de nombreuses fagons de
gérer leur état. Alors que 87% des répondants ont
déclaré faire usage de corticostéroides topiques (CST),
seulement 28% ont indiqué une amélioration
significative de leurs symptomes, tandis que 59% ont
signalé peu d’amélioration. La moitié des répondants
ont exprimé des réserves au sujet de I'utilisation des
CST, faisant état de préoccupations concernant le
risque de dommage a la barriere cutanée et méme
d'impact a long terme sur la santé. Les patients ont
déclaré avoir arréter le traitement CST des que possible
et ne |'utiliser qu’en dernier recours, ce qui indique des
obstacles potentiels a [I'utilisation efficace des
traitements.

La majorité des répondants ont déclaré n'avoir jamais
tenté de prendre des inhibiteurs oraux de JAK (96 %),
des agents immunomodulateurs (méthotrexate,
mycophénolate mofétil et cyclosporine) (86 %), une
photothérapie (74 %) ou des corticostéroides
oraux/injectables (73 %).
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Seulement 12% des répondants ont déclaré avoir
utilisé des thérapies biologiques pour traiter leur DA.
Cependant, dans le petit échantillon d'utilisateurs
biologiques, les deux tiers ont rapporté une
amélioration significative des symptomes, faisant de ce
traitement le plus efficace sur la population interrogée.
Parmi les répondants qui ont utilisé des traitements
pour leur DA au cours de la derniere année, 37 % ont
déclaré avoir subi des événements indésirables, le plus
souvent un amincissement de la peau (traitement
topique) et une aggravation des symptomes.

Les colts des médicaments sont importants pour les
personnes vivant avec la DA. Pour 29 % des
répondants, le colt d'un traitement pour la DA a influé
sur leur décision de I'obtenir ou non (au total, 14 % se
sont abstenus de suivre un traitement) et/ou le colt a
eu une incidence sur la durée d'utilisation (10 % ont
pris un traitement moins souvent que prescrit afin qu'il
dure plus longtemps). Etant donné que chaque régime
public d'assurance-médicaments fédéral, provincial et
territorial au Canada est responsable de ses propres
décisions concernant les médicaments financés par
I'Etat pour ses résidents, ce ne sont pas tous les
médicaments indiqués pour la DA qui sont couverts par
les régimes de santé publique dans I'ensemble du pays,
et les frais non-remboursables peuvent étre
importants. L'accés aux traitements pour la DA par
I'entremise de régimes privés n'est pas toujours facile
et peut présenter des obstacles pour les patients.

Les personnes atteintes de DA rapportent un stress
associé au constant état de vigilance dans la gestion de
leur maladie. Les patients souffrent des colts, du temps
et de I'énergie consacrés a tenter d'identifier les
déclencheurs qui exacerbent leurs symptomes et a
traiter leur maladie. La majorité des répondants (89%)
indiquent éviter certaines activités et apportent des
changements a leurs mode de vie tel que prendre de
longs bains ou éviter de porter des vétements
fabriqués a partir de certains tissus, tels que la laine. Les
répondants ont également utilisé diverses techniques
pour cacher leur corps, un comportement associé a la
honte : 81% des patients déclarent qu'ils ont couvert
les zones touchées de leur peau a 'aide de maquillage
ou en choisissant des vétements pouvant cacher leurs
Iésions, parmi ceux-ci, certains d’entre eux ont méme
évité certaines activités sociales



L'impact négatif de la DA sur la vie quotidienne a été
évalué a l'aide de lIndice de qualité de vie en
dermatologie (DLQI), qui indiquait un effet /important
ou trés important par 47 % des répondants, tandis que
seulement 4 % ont déclaré que leur vie n'était pas
affectée. Les effets néfastes sur la santé mentale et le
sommeil étaient courants, le quart des patients ayant
déclaré que leur sommeil était perturbé chaque nuit, la
moitié (43 %) ayant déclaré que la maladie avait une
incidence sur leurs relations avec les autres et prés du
tiers (29 %) ayant déclaré une capacité réduite a
s'engager dans des activités sociales et de loisirs.

La prise en charge des symptomes de la DA a été
difficile pour les trois quarts des répondants. Les
impacts les plus fréqguemment signalés étaient la
dissimulation de symptomes (62 %), la souffrance en
raison des temps d'attente pour les rendez-vous
médicaux (49 %) et la difficulté d'acces a un spécialiste
(46 %).

Sur les dix proches aidants qui ont répondu au
sondage, six ont déclaré fournir des soins a un enfant,
et quatre ont indiqué fournir des soins a un adulte.

Quarante pour cent de ce groupe ont déclaré que les
soins a une personne atteinte de la DA avaient eu un
effet tres négatif sur leur vie, se manifestant par des
sentiments de culpabilité et de désespoir, d'anxiété, de
fatigue et de sommeil perturbé. D'autres recherches
sont nécessaires pour explorer pleinement ces résultats
dans une plus grande population de proches aidants
fournissant des soins aux personnes atteintes de DA.

INSTITUT CANADIEN D'INFORMATION SUR LA SANTE ET UTILISATION DES SOINS DE

SANTE ASSOCIES A LA DA

Nous avons examiné les données de I'Institut canadien
d'information sur la santé (ICIS) concernant |'utilisation
des soins de santé associés a la DA et avons constaté
un fardeau considérable associé a la maladie, aux
visites a l'urgence et aux hospitalisations.

Sachant qu'il n'existe aucun test diagnostique de
laboratoire ou d'imagerie pour la DA, le diagnostic de
la maladie exige un examen attentif de la peau pour
établir la distribution de la maladie sur le corps et un
historique de manifestations antérieures, en particulier
chez les adultes.

L'expertise limitée des fournisseurs de soins de santé
en premiere ligne peut avoir influencé I'utilisation du
codage diagnostique de la DA a ce stade du service; la
majorité du fardeau a été identifié comme dermatite et
eczéma plutdt que spécifiquement comme DA.

En ce qui concerne les visites a I'urgence pour la DA
comme diagnostic principal, les cas spécifiquement
étiquetés se trouvent principalement dans les groupes
d'age 0-11 et 18-64, ce qui est compatible avec la
prévalence de DA a I'enfance et a I'age adulte.



Fait intéressant, les données nationales montrent que
les hospitalisations pour dermatite et eczéma sont
principalement observées chez les adultes, ce qui met
en évidence que le fardeau se poursuit au-dela de
I'enfance. De plus, les femmes sont plus hospitalisées
que les hommes pour l'eczéma et la dermatite. Cela
peut étre di au fait que les femmes sont plus
susceptibles de demander des soins et aux différences
possibles entre les sexes qui augmentent ou diminuent
le fardeau sur la qualité de vie d'une personne.

Bien que la DA puisse étre légerement plus répandue
chez les femmes, il n'existe présentement aucun
consensus scientifiqgue suggérant que les hormones
sexuelles influencent fortement le développement ou
I'aggravation de la maladie.

RECOMMANDATIONS

Nous avons été confrontés a des limitations
importantes quant a la disponibilité et la qualité des
données sur l'utilisation des soins de santé pour les
patients atteints de DA. Il est important de noter que
les données sur l'utilisation des soins de santé au
Québec n'étaient pas disponibles a temps pour ce
rapport. Par conséquent, il demeure difficile d'estimer
le véritable fardeau de la DA au Canada.

Néanmoins, nos résultats révelent d'importants
besoins des patients et des possibilités d'amélioration
dans le traitement et la gestion de la DA et peuvent
étre utilisés pour éclairer la recherche et les
orientations stratégiques. L'ACPD et Eczéma Québec
ont dégagés 7 recommandations pour améliorer la vie
des personnes atteintes de DA.

Sur la base des résultats de I'enquéte, nous avons élaboré des recommandations pour améliorer la gestion de la

maladie et la qualité de vie des personnes atteintes de dermatite atopique (DA). Comme nous le voyons ci-dessous,

nous avons également identifié les principaux intervenants impliqués dans I'amélioration de la qualité de vie et des

soins des personnes vivant avec une dermatite atopique au Canada.

I Accroitre l'accés a de nouvelles options de traitement pour la dermatite atopique qui sont

sécuritaires et efficaces. La dermatite atopique est une maladie hétérogene. Les poussées fluctuent a

travers le temps. L'age d'affection peut varier d'un patient a l'autre, et la maladie est influencée par

I'historique du patient. C'est ce qu'on appelle communément |'« endotype », décrivant comment les

facteurs de la maladie et du systéme immunitaire peuvent étre différents selon les patients et soulignant

la nécessité d'une gamme de traitements assez vaste pour couvrir I'ensemble de ces différences. Il existe

un besoin évident de traitements qui contrélent rapidement la maladie tout en minimisant les risques

associés a la prise du traitement sur le long terme. Bien qu‘au cours des dernieres années, d'importants

progres quant aux options de traitements personnalisés pour les patients aient été accomplis, I'accés a ces

traitements demeure compromis en raison de leur colt. En tant que maladie de la peau mondialement

reconnue comme ayant le plus d'impact sur la qualité de vie, il est important que les personnes atteintes

de DA aient accés a une gamme d'options de traitement abordables, sécuritaires et efficaces offrant un

contrdle de la maladie a long terme.
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1. Accroitre la sensibilisation aux relations entre la dermatite atopique et d’autres maladies connexaes,
et dépister les personnes a risque. Les médecins de famille sont généralement les premiers cliniciens
visités par les personnes présentant des symptomes de DA et font partie de leur équipe médicale pour
gérer cette maladie. Il est important d'éduquer les cliniciens en premiere ligne sur la fagon de
diagnostiquer la DA, comment mesurer la gravité de la maladie et comment reconnaitre les comorbidités
courantes de l'eczéma (telles que I'asthme, les allergies qui affectent les yeux et le nez, I'anxiété et la
dépression) pour s'assurer que ceux qui regoivent un diagnostic pour |'une sont dépistées pour les autres.
De cette facon, un traitement approprié peut commencer plus tot.

- AN

11 Etablir un projet ECHO pour soutenir la formation continue des professionnels de santé
interdisciplinaires qui soutiennent les patients atteints de dermatite atopique. Le projet ECHO est
un moyen pour les professionnels de santé interdisciplinaires de partager et d'apprendre les meilleures
pratiques, ainsi que pour recevoir des conseils sur la gestion des soins pour diverses conditions. La
formation continue et les relations de collaboration entre les professionnels de santé de premiere ligne,
les dermatologues, les allergologues, et les autres fournisseurs de soins impliqués dans I'accompagnement
des personnes atteinte de DA et d'autres conditions atopiques. Ces relations peuvent améliorer la
connaissance et la visibilité des stratégies efficaces de gestion et de traitement de la maladie.

V. Veiller a ce que les personnes ayant recu un diagnostic de dermatite atopique et leurs soignants se
voient offrir une reconnaissance et un soutien pour I'impact de la maladie sur leur bien-étre. Les
personnes atteintes de DA et leurs proches aidants éprouvent tres fréquemment des troubles du sommeil,
de I'anxiété, de la dépression et rapporte s'étre senties complexées par leur peau. Le soutien a la gestion
de ces problemes doit faire partie d'un plan de traitement adapté pour chaque personne atteinte de la
DA. Une premiere étape consisterait a effectuer un dépistage de la santé mentale et une évaluation de la
qualité du sommeil pour chaque patient atteint de DA, et a offrir du soutien, des soins, I'acces aux
ressources et l'aiguillage vers un spécialiste, lorsque nécessaire. Il est important de reconnaitre que les
effets néfastes de la DA ne sont pas uniquement physiques.
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V. S’assurer que les employeurs et les écoles reconnaissent que la dermatite atopique est une maladie
grave et soutenir les accommodements pour les patients. Les symptomes de DA comprennent des
manifestations physiques et émotionnelles et peuvent entrainer des absences et une baisse de productivité
au travail et a I'école. Une éducation accrue sur les maladies et la santé de la peau devrait étre intégrée
dans les écoles, et une sensibilisation accrue a cette condition, et le besoin d’accommodements - tels que
des modifications uniformes qui n’‘exacerbent pas la peau, et des activités d'évitement du soleil - est
nécessaire pour les écoles et les lieux de travail.

VL. Accroitre la sensibilisation aux différences entre les sexes et les genres dans la prévalence de la
dermatite atopique. Les femmes sont plus susceptibles de subir des répercussions importantes sur leur
qualité de vie liée a la santé en raison de leur DA. Cela a également été démontré par les répondants a
notre sondage, dont la majorité se sont déclarés comme étant des femmes. Il est important d'étre
conscient de la prévalence accrue chez les femmes et d'y étre sensible lors de I'élaboration de programmes
de dépistage ainsi que d'outils éducatifs et de soutien. De plus, d'autres recherches sont nécessaires pour
explorer les différences entre les sexes et optimiser les trajectoires de santé équitables tout au long de la
vie des patients au Canada.

VILI. Mettre en ceuvre des pratiques nationales de collecte de données sur la dermatite atopique dans
I'’ensemble du pays. || semble y avoir une grande lacune dans la capacité des cliniciens a identifier et a
diagnostiquer la DA, en particulier chez les patients adultes; ceci est aggravé par le manque d'outils de
laboratoire et/ou basés sur I'imagerie. Les cliniciens ont besoin de formation et de meilleurs outils pour
aider a diagnostiquer et a mesurer la sévérité de la DA. Cela est nécessaire pour supporter |'utilisation du
code diagnostique approprié, dont I'usage adéquat faciliterait la recherche et I'acquisition de données de
santé nationales favorisant une gestion fondée sur des données probantes au Canada.
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ORG : Groupes de patients, dont 'ACPD et Eczéma Québec

FED: Gouvernement fédéral

PRIV : Payeurs privés

RS: Chercheurs scientifiques et organismes de financement de la recherche en santé, comme les

Instituts de recherche en santé du Canada

pharmaceutique

PS: Personnel de soins

P/T: Gouvernements provinciaux et territoriaux

CONTEXTE

ACMTS, INESS, APP: Agence des médicaments et des technologies de la santé au Canada, Institut
national d'excellence en santé et en services sociaux (INESSS), Alliance pancanadienne

La dermatite atopique (DA) est le type d’eczéma le plus
courant. La DA est également connue sous le nom
d'eczéma atopique et communément appelé eczéma.
Il s'agit d'une maladie inflammatoire chronique
caractérisée par une barriere cutanée affaiblie ou
endommagée, entrainant des poussées de
démangeaisons et de peau séche, avec une propension
a suinter et a crolter.” Sur la peau claire, la DA se
présente souvent sous forme de plaques rouges, tandis
que sur la peau foncée, elle peut apparaitre sous forme
de plaques brunatres, violettes ou gris cendré.> On
estime que jusqu'a 17 % des Canadiens sont atteints de
DA a un moment ou a un autre de leur vie.3

Bien qu'il existe une idée fausse largement rependue
selon laquelle la DA est une maladie infantile bénigne
qui disparaitrait lorsque I'enfant grandirait, de
nombreuses personnes atteintes de DA présentant des
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symptomes modérés a séveres, et ce, jusqu'a l'age
adulte, témoignent d'une grande variabilité en termes
de fréquence et de sévérité des symptomes. Les
symptomes peuvent étre en constante évolution,
fluctuer au fil du temps et étre potentiellement a vie.*
Les personnes atteintes de DA sont a risque accru de
développer d'autres conditions atopiques, comme
I'asthme et les allergies, et sont sujettes a des impacts
sur la santé mentale.>?”7

Les patients atteints de DA souffrent de réponses
immunitaires dérégulées qui sont observées dans la
peau et dans le sang; ce déreéglement augmente avec
la sévérité. Il existe des options de traitement pour
aider a controler la maladie et la rémission a long terme
a divers stades de la gravité de la maladie qui visent a
réduire la fréquence et la gravité des poussées et des
symptomes.®
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Les corticostéroides topiques (CST) et les inhibiteurs
topiques de la calcineurine (ITC), ainsi que les nouvelles
thérapies topiques (iPDE4) sont considérés comme des
traitements de premiere ligne efficaces lorsqu'ils sont
utilisés parallelement a des changements de
comportement et a des mesures générales favorisant
la santé de la peau.

Le sevrage de stéroides topiques (également connu
sous le nom de Topical Steroid Withrawal [TSW]), une
condition caractérisée par une éruption rouge sur le
site d'application de CST et s'étendant a d'autres
secteurs, peut se développer apres ['utilisation
prolongée de CST.?

Une éducation thérapeutique approfondie peut étre
nécessaire pour atténuer les préoccupations et/ou les
risques d'effets néfastes. Le fardeau du traitement doit
également étre pris en compte, en particulier dans les
situations ou la maladie affecte >10% de la surface du
corps ou lorsque quelqu’un a la maladie pour la vie.

De nombreux patients souffrent d'échec aux
traitements topiques, de rechutes et/ou de réactivation
de la maladie, en particulier lorsque des thérapies
topiques doivent étre utilisées souvent ou pendant une
longue période sur de grandes zones du corps;
I'assiduité que demande ces traitements représente
souvent un grand défi.'® @ 2 Pour les personnes
atteintes de DA modérée a sévére et pour qui le
traitement topique est inefficace, d'autres traitements,
notamment la photothérapie et/ou la thérapie
systémique - des médicaments d'ordonnance qui
agissent dans tout le corps - peuvent étre nécessaires
pour réduire linflammation de la peau et les
symptomes qui l'accompagnent. Les traitements
biologiques et les inhibiteurs oraux de Janus kinase
(JAK) représentent des options de traitement
prometteuses pour la DA, et depuis 2017, quatre ont
été approuvés pour utilisation au Canada.'®? 1>

Des répercussions de la DA sur la vie quotidienne ont
été documentées dans le monde entier, notamment la
dépression et I'anxiété,’®'” 'augmentation du risque de
suicide,'® le trouble déficitaire de I'attention avec ou
sans hyperactivité,'® la mauvaise quantité et/ou qualité
du sommeil,?%?" et la diminution de la productivité au
travail.??
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Compte tenu de la prévalence, affectant de nombreux
Canadiens, et de la nature chronique de la DA, les
répercussions de la maladie peuvent étre tres difficiles
a gérer et peuvent perdurer sur une longue période de
temps.

En 2017, [l'Alliance canadienne des patients en
dermatologie (ACPD) a publié un rapport fondé sur le
sondage sur l'expérience des patients atteints de
dermatite atopique intitulée « The Skin I'm In: A

National Report of the Patient and Caregiver

Experience with Atopic Dermatitis ». > Le sondage a été

rempli par 194 personnes — 132 personnes atteintes de

DA et 62 proches aidants — et les résultats ont montré

que:

e Les patients atteints d'une DA modérée a sévere
ont rapporté une moyenne de 2,3 nuits de
sommeil interrompu par mois ; 48 % ont déclaré
que la maladie avait un effet négatif sur leur vie
professionnelle ou scolaire et 68 % ont déclaré
gu'elle avait un impact négatif sur leur vie
personnelle

e Les proches aidants sont fortement touchés : 68
% ont indiqué que la maladie avait une incidence
négative sur leur vie

Etant donné que le paysage thérapeutique de la DA a
considérablement changé depuis 2017, il est important
de comprendre comment les patients interagissent
avec le systeme de santé a I'heure actuelle.

L'objectif de ce rapport est de contribuer a notre
compréhension des expériences vécues par les
personnes atteintes de DA au Canada et de leurs
proches aidants.

Nous avons demandé aux répondants du sondage de
partager leurs expériences allant du diagnostic a la
gestion actuelle de la maladie, notamment par rapport
a la sévérité des symptomes, I'impact sur la qualité de
vie et le bien-étre général, I'efficacité du traitement et
la satisfaction a I'égard du systeme de santé.

Les résultats décrits dans le présent rapport révelent
d'importants besoins des patients et des possibilités
d'amélioration du traitement et de la prise en charge
de la DA au Canada, et peuvent étre utilisés pour
éclairer la recherche et les orientations stratégiques.
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METHODES

L'’ACPD et Eczéma Québec ont collaboré a la création
de l'enquéte a la suite d'une revue des méthodes
d’enquéte sur la DA chez les populations adultes.

Afin d'aborder les expériences de traitement et I'impact
sur la qualité de vie, des questions scientifiquement
testées (validées) concernant la sévérité de la DA
déclarée par le patient ont été incluses : la mesure de
l'eczéma axée sur le patient (POEM)?* et l'indice de
qualité de vie en dermatologie (DLQI).?°

Le POEM est un outil validé utilisé pour noter la sévérité
de la DA. Celui-ci se base sur des réponses a sept
questions quant a la fréquence des symptdmes au
cours de la semaine écoulée. En fonction des réponses,
les scores indiquent la sévérité de limpact des
symptomes et sont classés comme « aucun ou presque
clairs », «légers », «modérés », «séveres et tres
séveres ».24

Le DLQI est un outil de dix questions congcu pour
mesurer la qualité de vie liée a la santé des personnes
atteintes de maladies dermatologiques. Cette mesure
pose des questions sur l'impact émotionnel de la
maladie, ainsi que sur son impact sur la capacité de la
personne atteinte a étre sociale, étre productive, et étre
active.?®

L'objectif général de l'enquéte était d'examiner de
maniere plus approfondie comment tous les aspects de
la vie quotidienne sont affectés par la DA.

La majorité des questions du sondage s'adressait aux
personnes atteintes de la DA; ceux qui agissaient a titre
de proches aidants ont été invités a répondre aux
questions au nom de la personne a qui ils prodiguent
des soins.

Il y avait aussi une série de questions spécifiques aux
proches aidants et a leurs expériences.

L'enquéte a été créée dans RedCap
(https://www.project-redcap.org/) et congue pour étre
complétée en moins de 25 minutes. Le sondage était
concu en sections et, a la fin d'une
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section, les répondants devenaient admissibles a des
prix, tels que des échantillons de soins de la peau, des
abonnements a un programme de pleine conscience
en ligne, des tirages pour des produits de soins de la
peau, une participation a une séance de questions et
réponses en direct avec la Dre Carolyn Jack
(dermatologue) et l'accés a l'application de santé
mobile EczemaQ dans sa phase béta.

Criteres d'admissibilité

Soit diagnostiqué avec la DA par un professionnel
de santé ou auto-diagnostiqué avec la DA basée
sur les symptomes ou agissant en tant que
soignant a une personne atteinte de DA

Bien que le recrutement ait été tres axé sur le Canada,
toutes les personnes atteintes de DA étaient
admissibles a participer, peu importe I'emplacement
géographique, puisque de nombreuses expériences de
patients concernant les impacts de cette maladie sont
susceptibles d'étre indépendantes du lieu de résidence.

Diffusion du sondage

Nous avons diffusé le lien menant au sondage par le

recours a un certain nombre de méthodes, notamment

via :

e |esite web, le bulletin d'information, les médias
sociaux et la listes de diffusion de 'ACPD

e le bulletin d'information et les médias sociaux
d’Eczéma Québec

e les réseaux de dermatologues

Le sondage a été ouvert du 1°" au 30 novembre 2021.

Nous avons complété les résultats de I'enquéte par des
données de [l'Institut canadien d'information sur la
santé (ICIS) sur les visites et les hospitalisations liées a
la DA de 2016 a 2020, afin de mieux comprendre
I'utilisation du systeme de santé associée a cette
maladie.
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RESULTATS

Au total, 118 répondants admissibles ont été sondés :
108 personnes atteintes de DA et 10 proches aidants.
Les résultats sont présentés ci-dessous.

i. Démographie

Des 118 répondants admissibles, 96 % étaient des
adolescents-adultes; 83 % se sont identifiés comme
des femmes, 12 % comme des hommes, 4 % comme
non binaires et 1 % ont préféré ne pas préciser. Les
répondants représentaient un large éventail d'ages,
dont plus de la moitié se situait entre 16 et 49 ans.

Répondants de chaque groupe d’age (n = 118)

23%
20%
19%
12% [l 13%

Moins 16-29 30-39 40-49 50-59 60-69 70 ans
de16 ans ans ans ans ans et plus
ans

De tous les répondants, 103 se sont identifiés comme
blanc (87 %) et le deuxieme groupe le plus représenté
était les autochtones (8 %).

Ethnicité des répondants (n = 118)

Blanc 87%
Autochtones 8%
Asiatique de I'Est 3%
Je ne sais pas 3%
Arabe / Moyen Orient 2%
Philippin 2%
Asiatique du Sud-Est 2%
Asiatique du Sud 2%
Autres* 2%
Asiatique occidental 1%
Noir/Afro-Américain 1%
Latin/Hispanique/Latino- 1%
Américain
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Tous les répondants, sauf un, provenaient du Canada,
et environ la moitié (49 %) résidaient au Québec. Le
seul non-résident du Canada était originaire de la
République tchéque et a été inclus dans nos résultats.

Répondants, par emplacement géographique

3% 1% 6%

7%

5%

4%
2%
1%

49%

22%

AB uCB MB
NB TNLD NE
HON mQC  SK

Hors Canada

ii. Discussion

Le sondage a été diffusé en novembre 2021, avec 118
réponses recues, soit 108 personnes atteintes de DA et
10 proches aidants. La majorité des répondants étaient
des femmes de 16 a 49 ans du Canada, principalement
du Québec et de I'Ontario. Compte tenu de notre profil
de répondant, nos résultats pourraient étre les plus
représentatifs de la facon dont les femmes adultes au
sein de ces deux systemes de santé provinciaux ont
vécu la DA.
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SECTION I: Apparition des symptomes et diagnostic

Cette section décrit I'expérience des personnes
atteintes de DA lorsqu'elles ont interagi avec le
systeme de santé tout en cherchant a obtenir un
diagnostic. Nous avons présenté les résultats de tous
les répondants au sondage pour chaque question.
Lorsque possible, nous avons inclus des comparaisons
avec les résultats du sondage de 2017.

iii. Historique personnel de dermatite atopique et
diagnostic

Les personnes atteintes de DA partagent souvent des
caractéristiques dermatologiques similaires,
notamment un historique personnel d'affection
cutanée remontant a I'enfance. Plus des trois quarts
des personnes (76 %) interrogées ont rapporté qu'elles
avaient une peau généralement séche.

Répondants ayant un historique de symptomes en
lien a leur dermatite atopique (n = 118)

Eruptions Peau
généralement
depuis I'enfance  antérieures seche
dans les zones
ou les plis de la

peau

Poussées et
démangeaisons cutanées

La plupart des répondants ont commencé a présenter
des symptomes de DA (p. ex. éruptions cutanées
répétées, rougeurs ou démangeaisons) tres tot, 36 %
d’entre eux ayant éprouvé des symptomes au cours des
premieres années de la vie et 28 % des symptomes
dans leur enfance et leur adolescence (de 3 a 17 ans).
Cependant, la DA est clairement une affection qui peut
se manifester a tout age, un tiers des répondants ayant
déclaré que leur premier symptome était survenu a
I'age adulte.

Age des premiers symptomes de dermatite
atopique (n = 118)

Oa2ans 3al7ans 18a49 50ansetJenem'en
ans plus souviens
plus / Je
ne sais
pas

Pour 75 % des répondants (83 % dans le sondage de
2017), le premier arrét dans leur parcours de soins pour
les symptdmes de DA a été leur médecin de famille.

Premier professionnel de la santé consulté pour des symptomes de dermatite atopique (n = 103)

Médecin de famille ou soins de premiére ligne |GGG /5%

Je ne me souviens pas /Je ne sais pas [l 7%
Pédiatre [l 6%
Clinique de dermatologie [l 4%
Clinique sans rendez-vous [l 3%
Urgence B 2%
Infirmiére clinicienne B 2%
« J'aimerais que Autres* B 2%
mon 0%  10%

dermatologue ait

une meilleure
disponibilité. »

30% 40% 50% 60% 70% 80% 90% 100%

Autres*: pharmacie, parent souffrant également de DA



Depuis leur premier symptome, pres d'un quart des
répondants ont recu un diagnostic de DA en moins
d'un mois, 19 % entre un mois a un an, et 23 % ont
attendu plus d'un an.

Durée entre les premiers symptomes de dermatite
atopique et le diagnostic (n = 103)

31%
27%

19%

la5ans 5anset Jenesais

pas / Je ne
me

souviens
pas

Moins 1a12
d'un mois  maois plus

En 2017, pres de 80 % des répondants ont déclaré avoir
recu un diagnostic dans les 30 jours suivant leurs
premiers symptémes.

Cette grande différence dans les résultats peut étre
attribuée aux différences interprovinciales dans les
temps d'attente pour les soins, puisqu’en 2017, la
majorité des répondants provenaient de I'Ontario (22
% dans cette enquéte).

Lorsque nous leur avons demandé quel type de
clinicien — s'il y en avait un — avait été le premier a leur
fournir un diagnostic de DA, environ la moitié des
répondants (51 %) ont déclaré qu'il s'agissait de leur
médecin de famille, tandis que pour 28 %, c’est un
dermatologue qui a posé le premier diagnostic.

Ceci est assez similaire a nos résultats de 2017, ou 59%
avaient été diagnostiqués par leur médecin de famille,
tandis que plus du quart avait recu un diagnostic de
leur dermatologue.

Nos résultats accentuent le rdéle important des
médecins de famille et des dermatologues dans le
diagnostic de la maladie.
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Premier professionnel de la santé a diagnostiquer
la dermatite atopique des répondants (n = 103)

1% 1% 6%

28%

51%
8%
1%

1%

M Je n'ai pas regu de diagnostic de DA par un professionnel
de la santé
B Médecin de famille ou soins de premiére ligne

Infirmiere clinicienne
Médecin en clinique sans rendez-vous
Pédiatre
Dermatologue
H Interniste (allergologue/immunologiste)
W Médecin de l'urgence

M Je ne me souviens plus / Je ne sais pas

Lorsque nous leur avons demandé s'ils avaient déja été
diagnostiqués avec la DA par un dermatologue a un
moment donné au cours de leur parcours de soins, 62%
des répondants ont répondu qu'ils I'avaient fait. Les
autres répondants avaient été diagnostiqués par
d'autres types de professionnels de la santé, dont des
médecins de famille et des pédiatres, ou avaient
seulement été autodiagnostiqués.

iv. Discussion

Les médecins de famille et les pédiatres sont
généralement la principale voie d'entrée dans le
systeme de soins de santé, la relation la plus ancienne
avec un professionnel de la santé que les patients ont,
et la principale voie d‘aiguillage vers des soins
spécialisés au besoin. Par conséquent, il est essentiel
gu'ils demeurent bien informés sur les meilleures
pratiques pour fournir des soins et faciliter I'acces a des
spécialistes pour la gestion de la DA.
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SECTION Il : Sévérité de la dermatite atopique

Sévérité des symptomes de dermatite atopique,
d’apreés les scores de POEM (n = 110)

Cette section résume les symptomes de DA ressentis
par les répondants a l'enquéte, la sévérité de ces
symptomes en fonction du score POEM, ainsi que la
prévalence d'autres affections atopiques.

i. Symptomes
Il existe une foule de symptomes associés a la DA, dont
les plus courants sont les démangeaisons, les rougeurs
et la sécheresse de la peau. Ces derniers ont été

signalés par presque tous les répondants. 5% 14% 6%
Symptomes de d,ermatlte atopique ressentis par Aucunou  Légere Modéré  Sévere Tres sévere
les répondants (n = 118) presque
claire

Démangeaisons

Rougeur

Secheresse

Desquamation
Ecaillement

Douleur et/ou brilures
Fissuration

Papules

Saignement

Galles
Epaississement/lichenification
Gonflement et/ou cedéme
Suintement

Décoloration

I ©0%
I 0%
I 37
I 1%
I 77%
I 7%
I 7%
I 7 1%
I 70%
I 70%
I 4%
I 1%
I 0%
I 4%

« Je suis coincé dans un corps qui briile ou qui
démange constamment. C’est comme un coup
de soleil constant sans avoir pu bénéficier de la

En 2017, nous avons demandé aux répondants de
déclarer eux-mémes la sévérité de leur maladie, et plus
de symptdmes légers (45 %) avaient été déclarés, que
modérés (42 %) ou séveres (13 %). Il n'est pas clair s'ils
avaient vraiment un état moins sévere dans I'ensemble
que les répondants actuels, ou s'ils ne considéraient
tout simplement pas que leurs symptémes étaient
aussi séveres que les mesures validées telles que le
POEM (cela n'a pas été utilisé dans |I'enquéte de 2017)
les auraient classées.

Nous avons examiné les réponses a deux questions clés
du POEM pour mieux comprendre les expériences des
répondants avec les symptomes de DA. Lorsqu’on leur
a posé des questions sur la fréquence des
démangeaisons de la peau, la plupart des répondants
(71 %) ont déclaré qu'il s'agissait d'un symptome
courant, survenant quotidiennement au cours de la
derniére semaine.

Fréquence des démangeaisons de la peau au cours
de la derniére semaine (n = 110)

vitamine D [du soleil]. »

Nous avons utilisé le POEM, une mesure validée pour
la sévérité de la DA, pour mieux comprendre la
population sondée en fonction de la fréquence de leurs
symptomes.

Pres de la moitié des répondants avaient des scores
globaux de POEM indiquant une DA de sévérité
modérée, tandis que 35 % avaient une fréquence de
symptomes indiquant une plus grande sévérité.
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71%

3% 14% 7% .
i d I s

Aucun 1a2 3a4 5a6 Tousles
jour jours  jours  jours jours



« L’eczéma de mon fils de 7 ans a un impact
énorme sur son humeur et son sommeil, car il vit
un constant inconfort dans sa propre peau. »

Les répondants souffraient souvent de troubles du
sommeil en raison de leur DA, 65 % d’entre eux ayant
déclaré qu’au moins une nuit avait été affectée au cours
de la derniere semaine, et plus du quart des
répondants ayant indiqué un sommeil perturbé chaque
nuit.

Fréquence des troubles du sommeil au cours de la
derniere semaine (n = 110)

35%
26%
19%
15%

Aucun jour 1a2jours 3a4jours 5a6jours Tousles
jours

ii. Diagnostic d'autres maladies atopiques
Pres de la moitié (42 %) des répondants ont signalé un
diagnostic d'asthme, et pres d'un cinquieme ont
signalé avoir eu une infection staphylococcique par le
passé, probablement en raison de bactéries pénétrant
dans la peau par des plaies et des éruptions cutanées
causées par la DA.
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Diagnostic d’autres affections liées a la dermatite
atopique (n = 118)

42% 40%
0,
. 14%
B Asthme Polypes nasaux
B Infection Aucunes de ces réposes
Staphylococcoque
Psoriasis

Ayant une réponse immunitaire hyperactive aux
allergenes, les personnes atteintes de DA ont souvent
une ou plusieurs allergies. Pres de sept répondants au
sondage sur dix ont déclaré avoir des allergies, et parmi
ces personnes, 71 % ont indiqué qu’elles avaient été
officiellement testées : 93 % par test performé par un
allergologue administré par piglre sur la peau et 37 %
par des Patch tests épicutanés effectués par un
dermatologue. Les allergies les plus fréquemment
rapportées étaient aux chats, aux chiens, et a la
poussiere.
iii. Discussion

La majorité des répondants ont signalé des symptomes
compatibles avec une DA modérée a sévéere ayant sans
aucun doute une incidence sur leur perception du
fardeau de la maladie, comparée a ceux ayant une
manifestation plus Iégere de la DA. En plus de gérer
leurs symptomes de DA, les personnes atteintes de
cette affection ont également un plus grand risque
d'autres maladies atopiques, tel qu’en témoignent nos
résultats.
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SECTION lII: Expériences avec les soins médicaux pour la
dermatite atopique post-diagnostic

Cette section décrit les différents professionnels de la
santé consultés par les répondants en lien avec leur DA,
apres le diagnostic, ainsi que la satisfaction a I'égard de
leurs expériences en matiere de soins de santé.

i. Visites de soins de santé pour la gestion des
symptomes

Lorsque nous les avons sondés sur les types de soins
médicaux gqu'ils ont obtenus pour leurs symptomes de
DA, presque tous les répondants (90 %) ont déclaré
avoir consulté leur médecin de famille, et environ les
deux tiers avaient recu des soins d'un dermatologue.
Un cinquieme des répondants ont déclaré qu'ils
s'étaient rendus a |'urgence pour obtenir de I'aide avec
leurs symptomes de DA, présentant des symptoémes
souvent aigus et pénibles de cette maladie et reflétant
leurs besoins non satisfaits avec les options de
traitement disponibles.

Personnels de soins consultés pour le traitement
de la dermatite atopique (n = 103)

Médecin de famille ou soins

. 90%
de premiere ligne

Dermatologue 67%

Allergologue /
Immunologiste

Médecin en clinique sans
0,
rendez-vous _ —
Médecin de |'urgence - 20%
Pédiatre - 17%

Infirmiére clinicienne - 15%

43%

Je ne me souviens pas / Je

. | 4
ne sais pas

Autres* - 15%

0% 20% 40% 60% 80% 100%

Autre* : naturopathe, pharmacien, nutritionniste, acupuncteur,
ostéopathe, ~ gynécologue, ~ praticien de [la médecine
traditionnelle chinoise, massothérapeute, guérisseur,
psychologue, praticien de phagothérapie
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De nombreux répondants ont indiqué qu'au cours de
la derniere année, leur équipe de gestion de la DA
comprenait leur médecin de famille (45 %), leur
dermatologue (37 %) et/ou un membre de la famille ou
un proche aidant (28 %). Pres du quart ont indiqué
gu'ils n‘avaient recu de l'aide de personne et qu'ils
géraient plutot leurs symptomes par eux-mémes.

Personnes ayant aidé les répondants a gérer leur
dermatite atopique dans la derniére année (n = 60)

Médecin de famille/soins de
premiere ligne

Dermatologue 37%

Membre de la

0,
famille/proche aidant A

Aucune aide

23%

Pharmacien 20%

Infirmiére clinicienne . 5%

Interniste . 59%
(allergologue/immunologis... ?

Pédiatre l 3%

Infirmiére I 2%

Autres* - 10%

0% 10% 20% 30% 40% 50%

Autres* collegue de travail, acupuncteur, ostéopathe,
naturopathe, ami

Lorsque nous avons demandé combien de fois ils
avaient vu leur médecin de famille et leur
dermatologue au cours de la derniere année pour des
symptdmes de DA, la réponse la plus courante était de
deux a quatre visites. Il convient de noter que 22 % ont
consulté leur médecin de famille cing fois ou plus au
cours de la derniere année et 19 % ont consulté leur
dermatologue aussi souvent, ce qui indique une
utilisation importante des soins de santé pour cette
affection.
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Nombre de visites chez les médecins de famille et
les dermatologues au cours de la derniére année,
pour la dermatite atopique (n = 27)

« Avec les maladies chroniques comme 'eczéma,
vous devez écouter I'expérience du patient. Nous

- vivons avec notre peau 24/7. »

AL 44%
ii. Satisfaction a I'égard des soins médicaux
40% pour la dermatite atopique
30% Nous avons demandé aux répondants s'ils étaient
0% satisfaits de la qualité des soins médicaux recus pour
50% leur DA, et les réponses étaient variées. Quarante-trois
pour cent (43%) étaient d'accord ou totalement
10% 4, I d’accgrd pqur dire qg’ils pouvaient accédAer aux soins
dont ils avaient besoin pour leurs symptomes de DA
o IR (sans se placer en difficulté financiere). Toutefois, 34 %

15%

m B

Ovisites  1visite 2a4 5210 10+ visites étaient en désaccord ou totalement en désaccord. Plus
isit isit ege s s . s

VISIRes o isites de la moitié (51 %) étaient en désaccord ou totalement

B Médecin de famille B Dermatologue en désaccord avec le fait qu'ils étaient en mesure

d'accéder facilement a des spécialistes au besoin.

Niveau d’'accord avec les énoncés sur la satisfaction a I'égard des soins médicaux pour la DA (n = 55)

W Totalement d'accord  HW D'accord Incertain En désaccord Totalement en désaccord

JE SUIS CONFIANT QUE JE PEUX OBTENIR LES SOINS
MEDICAUX DONT J'Al BESOIN POUR MON ECZEMA SANS
ETRE LIMITE FINANCIEREMENT

16%

JE NE PEUX PAS OBTENIR DES SOINS AU MOMENT OU

0,
J'EN Al BESOIN 13%

LES SOINS MEDICAUX QUE J'Al RECUS POUR MES

0, 0,
SYMPTOMES D'ECZEMA SONT PRATIQUEMENT PARFAITS D 2

J'Al FACILEMENT ACCES AUX MEDECINS SPECIALISTES

0 (9 o,
DONT J'Al BESOIN POUR MES SYMPTOMES D'ECZEMA 3% 18% 26%




« Nous avons eu un moment difficile avec le
dermatologue. La communication a été loin d’étre
idéale et nous n’avons pas été en mesure
d’améliorer la peau de mon fils de maniére
significative avec les traitements actuels. »

Les deux cinquiemes des répondants (41 %) ont
indiqué qu'ils étaient insatisfaits ou fortement
insatisfaits des soins qu'ils ont recus du systeme de
santé pour la gestion de leurs symptomes de DA.

Niveau actuel de satisfaction a I'égard du systéme
de santé pour la prise en charge de la dermatite
atopique (n = 56)

11% 5%

36%
30%

18%

W Fortement satisfait M Satisfait

Ni satisfait ni insatisfait ~ Insatisfait

Fortement insatisfait

Les taux de satisfaction étaient plus élevés en 2017,
possiblement en raison du diagnostic rapide ou des
symptomes plus légers de ces répondant. En 2017, 37
% des personnes atteintes d'une DA modérée a sévere
étaient insatisfaites ou fortement insatisfaites,
comparativement a 5 % de celles qui ont déclaré avoir
une DA légere.
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« Chaque fois que j'ai pris rendez-vous pour mon
eczéma, au moment de la visite médicale, mes
plaies ne sont jamais assez évidentes pour étre

prises au sérieux. C’est tellement frustrant. Il
faudrait que je puisse voir un spécialiste quand je
suis au milieu d’une crise, sinon je ne suis pas pris

au sérieux, et rien ne bouge. Cela dure depuis 45

ans. Je ne peux plus le supporter. »

iii. Discussion

Nos résultats indiquent que les répondants ont vu
plusieurs fournisseurs de soins pour leurs symptomes
de DA, mais beaucoup ont des sentiments tres mitigés
concernant la satisfaction a I'égard des soins médicaux.
Il est important de noter que la majorité des
répondants a notre sondage se sont identifiés comme
des femmes. Des études antérieures ont documenté
une tendance plus fréquente chez les femmes a aller
chercher des soins que les hommes?®?’, ce qui peut
étre un facteur contributif a la capacité de nos
répondants a recevoir un diagnostic assez rapidement
ou a leur volonté de chercher plusieurs types de
fournisseurs de soins pour gérer leur état. L'expérience
masculine peut étre nettement différente, avec moins
de visites chez le médecin, un délai plus grand avant le
diagnostic et peut-étre méme une satisfaction plus
faible a I'égard de leur expérience de soins médicaux.




SECTION IV: Utilisation des traitements pour la dermatite atopique

o , s
i. Expériences avec les traitements de la e Seulement 12 % des répondants ont déclaré

dermatite atopique avoir utilisé des traitements biologiques pour
On a demandé aux répondants d'évaluer le niveau traiter leurs symptomes de DA. Cependant,
d’amélioration des symptémes de DA qu'ils ont connu parmi ceux qui avaient essayé ces traitements,
lors de ['utilisation d'une variété de traitements 67 % ont déclaré une amélioration significative
disponibles sur ordonnance. des symptomes, faisant de cette option la plus
efficace pour les personnes interrogées

e Les corticostéroides topiques (a l'exclusion de e La majorité des répondants ont déclaré n'avoir
I'hydrocortisone 0,5% et 1%) étaient beaucoup jamais tenté d'inhibiteurs oraux de JAK (96 %),
plus couramment utilisés que tout autre d’'agents immunomodulateurs (comme le
traitement pour la DA avec 87% des répondants méthotrexate,  CellCept®  [mycophénolate
déclarant qu'ils avaient essayé cette option pour mofétil] et la cyclosporine) (86 %), de
leurs symptdmes photothérapie (74 %) ou de corticostéroides

o Parmi ceux-ci, 28% ont signalé une oraux/injectables (73 %)
amélioration significative et 59% ont déclaré Les corticostéroides oraux/injectables étaient la
une légere amélioration deuxieme option de traitement la plus efficace pour
e Soixante-cinq pour cent des répondants ont les personnes interrogées. Parmi ceux qui ont
indiqué qu'ils avaient utilisé des cremes déclaré les avoir utilisés, 52 % ont eu une
médicamenteuses sans stéroide, dont 11% ont amélioration significative de leurs symptomes de

signalé une amélioration significative et 46% ont DA.

déclaré une petite amélioration
o Pour un tiers des répondants qui ont essayé
ces cremes, aucun effet n'a été observé

Expériences avec les traitements d’ordonnance pour les symptomes de la dermatite atopique (n = 96)

B Amélioration significative M Légere amélioration Aucune amélioration Aggravation des symptomes Je n'ai jamais essayé

CORTICOSTEROIDES TOPIQUES AUTRES QUE

CREMES MEDICAMENTEUSES SANS STEROIDE 35%
ANTIBIOTIQUES ORAUX BT 19% 63%
CORTICOSTEROTDES ORAUX OU INJECTABLES 14% 8% 73%

PHOTOTHERAPIE KL ANEPI%A 74%

AGENTS IMMUNOMODULATEURS [EEZ:b7s 86%

TAITEMENTS BIOLOGIQUES 8% 88%

INHIBITEURS ORAUX DE JAK 96%

0% 10% 20% 30% 40% 50% 60% 70% 80% 90% 100%



ii. Préoccupations concernant I'utilisation de
corticostéroides topiques
Environ la moitié des répondants (48 %) ont déclaré
qu'ils avaient des préoccupations au sujet de
I'utilisation de corticostéroides topiques (CST) sur leur
peau. Les inquiétudes les plus courantes étaient
centrées sur des craintes d'événements indésirables
potentiels tels que des dommages cutanés ou des
impacts néfastes sur leur santé. Pres de la moitié (47 %)
des répondants se sont dit préoccupés par I'utilisation
des CST ne croyaient pas que ces médicaments
auraient un effet positif justifiant les risques/effets
négatifs anticipés par les patients.

Les répondants ont indiqué que I'utilisation des CST
était souvent la cause d'inquiétudes et qu'ils mettaient
en ceuvre des stratégies pour se protéger et éliminer
autant de risques que possible : I'arrét du traitement
dés que la personne estimait qu'une amélioration
suffisante était obtenue et I'évitement du traitement
jusqu'a ce qu'il soit jugé absolument nécessaire étaient
les mesures les plus courantes.

Préoccupations relatives a I'utilisation
corticostéroides topiques (n = 57)

90%

47% 47%

26% 23%

0,
7% a9

Les CST endommagent ma peau

Les CST affectent ma santé sur le long terme
Les CST ne fonctionnent pas assez bien

Les CST s'infiltrent dans le sang

Les CST peuvent entrainer des infections
Les CST peuvent mener a I'asthme

Les CST causent une prise de poids

Craintes, préoccupations et stratégies associées aux CST (n = 57)

J'ARRETE LE TRAITEMENT DES QUE JE PEUX

J'AI PEUR DE METTRE DE LA CREME SUR DES ZONES PLUS MINCES DE
LA PEAU, COMME LES PAUPIERES

J'ATTENDS LE PLUS LONGTEMPS POSSIBLE AVANT DE ME SOIGNER

J'Al PEUR D'APPLIQUER TROP DE CST

J'AI BESOIN D'ETRE RASSURE AU SUJET DES CST

JE NE CONNAIS PAS D'EFFETS SECONDAIRES, MAIS JE CRAINS TOUT
DE MEME LES CST

63%

47%

47%

35%

23%

12%

0% 10% 20% 30% 40% 50% 60%

70%



iii. Effets secondaires des traitements de la
dermatite atopique
Parmi les répondants qui ont utilisé des traitements
pour la DA au cours de la derniere année, 37 % ont
déclaré avoir éprouvé des effets secondaires. Deux tiers
de ces personnes ont signalé un amincissement de la
peau, tandis que pres de la moitié estimaient que leur
traitement contre la DA avait aggravé leurs symptomes.

Effets indésirables des traitements pour la
dermatite atopique au cours de la derniére année

(n = 30)
Amincissement de la peau 66%
Aggravation de la DA 48%
Epaississement de la peau 28%
Fatigue 28%
Varices 24%
Vieillissement prématuré 24%
Infections 17%
Vergetures 10%
Maux de téte 10%
Déséquilibre hormonal 10%
Conjonctivite 7%
Nausées 7%
Problémes gastro-intestinaux 7%
Hypertension artérielle 3%
Autres* 17%

Autres*: syndrome de la peau rouge, sevrage des stéroides
topiques, décoloration de la peau

Nous avons demandé si les répondants utilisaient
actuellement un traitement pour la DA, et 78 % des
répondants ont déclaré en utiliser un ou plusieurs.

De ce nombre, environ la moitié (49 %) n'ont signalé
aucun effet secondaire et 29 % ont signalé des effets
secondaires mineurs qui leur étaient acceptables parce
que le traitement avait été efficace.

Quatre pour cent des personnes ont signalé des effets
secondaires graves, mais leur volonté de les tolérer
était basée sur I'efficacité du traitement.
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Expériences des répondants avec leurs traitements
actuels pour la dermatite atopique (n = 76)

3% 1%

49%

B Aucun effet secondaire de mon traitement
B Les effets secondaires sont mineurs et
acceptables en raison de 'efficacité du
traitement
Les effets secondaires sont mineurs, mais
inacceptables parce que le traitement n’est
pas efficace
Les effets secondaires sont mineurs et
acceptables en raison de I'efficacité du
traitement
Les effets secondaires sont séveres
inacceptables parce que le traitement n’est
pas efficace

« Les médecins a qui j’ai parlé cette année se
sont fortement fiés aux interventions médicales
et n’ont pas beaucoup réfléchi a mes
préférences en matiére de soins. Je ne veux pas
suivre de traitements médicaux a long terme,
d’autant plus que mon pharmacien m’a
récemment dit que le médicament qu’on m’a
donné augmente le risque de cancer. »
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iv. Le coat des traitements comme obstacle a
I'utilisation

De nombreux patients doivent débourser le colt
partiel ou complet, selon le traitement qui leur a été
prescrit. Pour 29 % des répondants, il y a eu au moins
un cas ou le coGt d'un traitement contre la DA a eu une
incidence sur leur décision a le prendre ou non et/ou
sur la durée d'utilisation, malgré le potentiel
soulagement des symptomes.

Les répercussions les plus courantes étaient que le
répondant ne commence pas du tout ce traitement (14
%), tente de faire durer le traitement plus longtemps
en |'étalant plus longtemps que prescrit (10 %), et
prenne des pauses du traitement (8 %).

Impact du coit sur les décisions de traitement des
répondants pour leur dermatite atopique (n = 97)'

Le colt d'un traitement n'a
jamais affecté ma prise de _ 71%
décision

Je n'ai pas pu commencer un
. 14%
traitement
J'ai étalé mon traitement sur

une plus longue période que
. . " 10%
celle prescrite, afin qu'il dure

plus longtemps

J'ai pris des pauses
temporaires du traitement

J'ai arrété de prendre un
traitement de maniére
permanente

—
w
X

Autres* I 3%

0% 20% 40% 60% 80%

"Nous avons demandé aux répondants si le codt avait déja eu
une incidence sur leurs décisions de traitement pour la DA.
Aucune date précise n‘a été demandée.

Autres* : adapter les dépenses du ménage pour sadapter au
codt Vérifier avec lassurance / les prestations avant de
commencer un traitement pour voir s'il est couvert
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Les répondants ont indiqué que les corticostéroides
topiques, les cremes médicamenteuses sans stéroide et
les traitements biologiques étaient les options de
traitement sur ordonnance sur lesquelles ils ont
dépensé le plus d'argent.

Dix pour cent des répondants ont déclaré dépenser
plus de 100 $ en corticostéroides topiques, 7% ont
déclaré dépenser plus de 100 $ en créemes
médicamenteuses sans stéroide, et 11% ont déclaré
dépenser plus de 100 $ en traitements biologiques.

Colits mensuels associés aux traitements sur
ordonnance (n = 32)

Corticostéroides topiques

autres que I'hydrocortisone
0.50u 1%

Cremes médicamenteuses
sans stéoide

Pilules antibiotiques

Corticostéroides oraux ou
injectables

Methotrexate, cellcept,
cyclosporine, ou un autre
agent immunomodulateur

Photothérapie

Traitements biologiques
(Dupixent / dupilumab,
tralokinumab)

Inhibiteurs oraux de JAK

0% 20% 40% 60% 80% 100%

m0-24.995 m25-49.995 50 —99.995 >1005
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Lorsqu’on leur a demandé d’estimer leur colt mensuel
moyen pour les traitements de la DA sans
ordonnance, les répondants ont déclaré qu'ils avaient
dépensé plus d'argent pour I'entretien et les soins de
la peau (p. ex. produits de bain ou creme hydratante),
29 % d'entre eux dépensant plus de 100 $ par mois.

v. Objectifs de traitement
Les répondants ont déclaré qu'ils avaient plusieurs objectifs
espérés avec les traitements de la DA, les trois plus courants
étant d'éliminer les démangeaisons, de controler les
symptomes et d’améliorer le sommeil.

Attentes relatives aux traitements de la dermatite

Coiits mensuels associés aux traitements sans atopique (n = 56)

ordonnance (n = 32)

Arréter la démangeaison _ 93%
Maintenance et soins de la
peau (produits de bain, ‘ Contrél t5 d
créemes hydratantes) | S ontroter n‘1es slymp omes ae _ 88%
I'eczéma
Me permettre de dormir _ 73%
Antihistamines _—
Guérir la maladie - 41%
Me permettre de profiter de
: 34%
M e TR oh 55 mes relations personnelles
|'acupunture) et remédes - ‘ o .
et § Me permet"cr.e (’je partmper a - 20%
des activités sociales
Me permettre de travailler - 29%
Autres - ‘
Autres* l 7%
0% 20% 40% 60% 80% 100% o AUD alha Bl Gl L1
Autres*: arréter complétement les symptomes, trouver la cause
0 -24.995 profonde et étre globalement en meilleure santé, ne pas avoir d'effets
m 25— 49.99$ secondaires
50 —99.995
>100S

Je n'utilise pas ces traitements

« J'aimerais ne pas avoir a penser G ma peau au quotidien et
simplement vivre une vie normale. »
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II'y a un décalage évident entre les objectifs de
traitement des patients et la capacité de bon nombre
des traitements actuels a atteindre ces objectifs. La
moitié des répondants ont déclaré étre insatisfaits ou
fortement insatisfaits des traitements actuels, tandis
que seulement 27 % ont déclaré qu'ils étaient satisfaits
ou fortement satisfaits.

Etant donné que la majorité des répondants ont
indiqué précédemment qu'ils n'avaient pas essayé bon
nombre des traitements plus récents (agents
immunomodulateurs, traitements biologiques et
inhibiteurs oraux de JAK), les niveaux de satisfaction
déclarés peuvent indiquer un manque d'efficacité des
traitements qu'ils ont essayés ainsi qu'un manque
d'accessibilité et d'abordabilité des traitements les plus
récents.

Satisfaction a I'égard de la capacité des
traitements actuels a atteindre les objectifs de
traitement (n = 55)

9%

17%

18%

33% \
o

L

\\-//"/ %

M Trés satisfait H Satisfait

Ni satisfait ni insatisfait  Insatisfait

Tres insatisfait

Lorsque nous leur avons demandé quelles incidences
sur leur vie aurait un nouveau traitement pour la DA
qui répondrait a tous leurs objectifs de traitement, la
majorité des répondants ont déclaré qu'ils
connaitraient une amélioration significative dans de
multiples aspects de leur vie, notamment le sommeil et
la santé mentale.
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Améliorations anticipées si les traitements de la
dermatite atopique atteignent les objectifs de
traitement (n = 55)

Santé mentale

Sommeil

Vie quotidienne

vi. Discussion
Il existe un certain nombre de traitements disponibles
pour la DA, et un sondage mené par la Société
canadienne de |'eczéma a révélé que 43 % de leurs
répondants en ont essayé 10 ou plus pour gérer leurs
symptémes.?® Parmi les diverses options de traitement
sur ordonnance disponibles, les corticostéroides
topiques (CST) étaient l'option la plus couramment
utilisée et la plus efficace rapportée par nos répondants
a I'enquéte, mais non sans une certaine préoccupation.
Prés de la moitié des répondants craignaient que les
CST endommagent leur peau et environ un tiers se sont
efforcés d'arréter le traitement des qu'ils le pouvaient.
Cette conclusion corrobore d‘autres études menées au
sujet de la préoccupation répandue parmi les patients

et les proches aidants au sujet de I'utilisation des CST.
11-12,29

« La partie la plus difficile du sevrage de stéroides
topiques est qu’aucun médecin ne vous croit et
vous finissez par avoir @ passer a travers seul.
Avant d’avoir le syndrome de la peau rouge, j’avais
toujours fait confiance aux médecins. Il est
également effrayant de réaliser que le syndrome
de la peau rouge est réel et que les médecins
prescrivent quand méme des stéroides alors que
nous aurions besoin de données pour savoir
exactement a quel point il est risqué de les utiliser.
Il est difficile pour moi de faire confiance aux
médecins, de me sentir en sécurité avec eux, en
particulier les dermatologues. »
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Les répondants ont signalé wune insatisfaction
considérable a I'égard de la capacité des traitements
actuels a gérer leurs symptomes et environ le tiers ont
signalé des effets indésirables tels que I'amincissement
de la peau ou l'aggravation de leur DA. Bon nombre
des nouvelles options de traitement, notamment les
médicaments inhibiteurs oraux de JAK, avait peu
fréguemment été essayées par les participants. Les
répondants qui avaient utilisé des traitements
biologiques ont déclaré une bonne efficacité, ce qui
corrobore une étude qualitative récente menée aupres
de personnes du Canada et de I'Europe.®® Cependant,
ces traitements n'ont été utilisés que par une minorité
de répondants, pouvant potentiellement résulter d'un
manque de sensibilisation, de connaissances ou de
confiance qu’ont les professionnels de la santé quant a

la prescription de ces médicaments, ou encore un acces
inadéquat a des spécialistes en mesure de prescrire ces
traitements. De plus, cela témoigne probablement
aussi d'un obstacle financier, car environ le tiers des
répondants ont indiqué que le colt d'un traitement
avait une incidence sur le fait qu'ils aient décidé ou non
de |'essayer et/ou sur la durée pendant laquelle ils ont
décidé de l'utiliser. Etant donné que de nombreux
nouveaux médicaments d’ordonnance pour la DA ne
sont pas largement financés par I'Etat et qu'une
proportion importante d'adultes canadiens n'ont pas
acceés aux prestations d’assurance privées, la capacité
d'une personne a payer de sa poche peut représenter
un obstacle important et étre source d‘iniquités dans la
capacité a gérer la DA.

SECTION V : Comportements et activités de gestion des
symptomes de la dermatite atopique

Beaucoup de personnes avec la DA adoptent des changements a leur mode de vie pour éviter d’exacerber leur maladie.

i. Evitement de comportements et d'activités

La majorité des répondants (89 %) ont indiqué qu'ils avaient évité certains comportements et certaines activités, et

plus de 70 % ont évité les longs bains et les vétements en laine.

Activités, nourriture et comportements évités en raison de la dermatite atopique (n = 56)

Eviter les longs bains ou I'utilisation d'eau chaude sur les... | NNERNREREEEEE 0%

Eviter les vétements en laine
Eviter de manger certains aliments
Eviter les sources de stress

Eviter la baignade

Eviter I'exercice

Eviter les activités physiques que j'aimais autrefois

I
I 5
I 5
. <
T
I -

Eviter d'exposer la peau aux agrumes (en particulier... [ N IR 39%

Eviter d'aller a la plage

.

Evier d'exposer ma peau aux tomates (en particulier... [ | T 36%

Autres*

0%

7

10% 20% 30% 40% 50% 60% 70% 80% 90%

Autres* : éviter de sortir en hiver/d'étre en contact avec des animaux/dutiliser des AINS/de laver la vaisselle ou de se mouiller les mains
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« Les gels désinfectants obligatoires dans les lieux
publics provoquent une sensation de brilure sur
mes mains. Pour fréquenter un magasin, par
exemple, je dois mettre des gants de coton
recouverts de gants en plastique sur lesquels
j’applique le gel désinfectant pour entrer dans les
magasins, devant parfois garder ces deux paires de
gants par la suite. C’est désagréable. »

En raison d'un sentiment de géne en lien a leur peau,
81% des répondants ont déclaré ressentir le besoin de
« se cacher » de diverses manieres, principalement par
le biais de vétements pour couvrir les zones touchées
de la peau, mais aussi en restant a l'intérieur le plus
possible et en évitant les rassemblements.

Facons dont les répondants ont caché leurs
symptomes de dermatite atopique (n = 51)

86%

45%
35%

18%

Porter des vétements longs pour cacher les zones
atteintes

Il Diminution des sorties en public

Eviter les rassemblements sociaux

Eviter d'aller a la plage

Utiliser du maquillage pour couvrir les zones
affectées par I'eczéma

Autres*

Autres*: porter des chapeaux/gants, laisser les cheveux vers le
bas pour cacher les poussées sur la peau, mettre des
pansements

« Je ne peux pas compter le nombre de choses
que j’ai dii éviter a cause des poussées aléatoires
qui me forgaient a me cacher. »
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« Il m’a fallu des années pour commencer a porter
des bagues, car je ne voulais pas attirer
I'attention sur mes mains. »

ii. Discussion

Une proportion importante de personnes a déclaré
avoir éprouvé de la géne ou avoir été complexée par
de sa peau. De plus, ces personnes se sont senties
obligées de faire des ajustements a leur mode de vie,
en évitant des activités et en cachant leur peay,
illustrant davantage I'inconfort et / ou la honte associée
a la maladie.
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SECTION VI : Impact de la dermatite atopique sur la qualité de vie

et la vie quotidienne

Pour déterminer les impacts de la DA sur la qualité de
vie liée a la santé, nous avons demandé aux répondants
de remplir I'Indice de qualité de vie en dermatologie
(DLQY).

i. Résultats de I'Indice de qualité de vie en
dermatologie
De tous les répondants, pres de la moitié (47 %) ont
déclaré que leurs symptomes de DA avaient eu une
incidence importante sur leur vie, signalant un « effet
tres important » ou un « effet extrémement important
». Seulement 4 % n'ont signalé aucun effet.

Effet des symptomes de dermatite atopique sur la
vie des répondants (n = 103)

21%

13%
4%

Aucun effet sur la vie du patient

Faible effet sur la vie du patient

Effet modéré sur la vie du patient

Effet important sur la vie du patient

Effet extrémement important sur la vie du patient

Nous avons approfondi les impacts spécifiques de la
DA sur la qualité de vie, afin d'identifier les domaines
dans lesquels les répondants estimaient étre les plus
négativement affectés et comment la maladie interfére
avec les activités de la vie quotidienne. Pres de la moitié
des répondants (48 %) ont déclaré avoir ressenti de la
géne ou avoir été complexé par I'état de leur peau au
cours de la derniére semaine.

Habiter ma peau : Mise a jour 2022
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Au cours des 7 derniers jours, vous étes-vous
senti(e) géné(e) ou complexé(e) par votre
probléeme peau? (n = 103)

36%
23% 25%

Enormément

Pas du tout Un peu Beaucoup

« Je suis géné et j’ai peur que les gens pensent
que j’ai une maladie contagieuse. »

Lorsqu’on leur a demandé dans quelle mesure la peau
des répondants avait eu une incidence sur les activités
sociales ou leurs loisirs au cours de la derniére semaine,
pres du tiers (29 %) ont signalé un impact négatif
important.

Au cours des 7 derniers jours, votre probleme de
peau a-t-il affecté vos activités avec les autres ou
vos loisirs? (n = 103)

39%
33%

Pas du tout Un peu Beaucoup Enormément

« Je suis une personne dgée. J'aimerais retourner a
mon aquaforme, mais je suis géné par I’état de mes
régions du dos et du cou. »
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De tous les répondants, plus des deux cinquiemes (43 %)
ont indiqué qu'au cours de la derniere semaine, leurs
relations avec leur partenaire ou leurs amis proches avaient
été touchées par leur peau, et 44 % ont déclaré que leur
peau avait affecté leur vie sexuelle.

Impact des symptomes de la dermatite atopique sur
les relations et la vie sexuelle (n = 103)

44% 44%
14%

. 24%
(]

0,
o I Ly 17% I

5% 6%

Ne s'applique Pas du tout Un peu Beaucoup Enormément

pas

B Impacts sur les relations ® Impacts sur la vie sexuelle

Lorsqu'on leur a demandé si le probleme de peau des
répondants les avait empéchés de travailler ou d'étudier au
cours de la derniere semaine, 18 % ont répondu que cela
avait été un probléme pour eux.

Impact des symptomes de la dermatite atopique sur la
capacité de travailler ou d’étudier au cours de la
derniére semaine (n = 103)

10%

Ne s'applique pas

Oui, il y a un impact

Aucun impact

« L’'eczéma m’a causé un retard insurmontable
dans mes études et a affecté ma capacité a étre
accepté dans les programmes qui m’intéressent. »
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Lorsque nous leur avons demandé quel était
I'impact de la DA sur leur productivité, pres du quart
des répondants ont déclaré avoir manqué deux
jours ou plus d'école ou de travail au cours d'un
mois typique en raison de leur maladie (incluant les
rendez-vous médicaux, les symptomes, etc.).

Jours d’école ou de travail manqués
mensuellement en raison d’une dermatite
atopique (n = 60)

76%

7%

0, 0, ()

2% 4% 0%
0al 2a3 4a6 739
jour jours jours jours jours

10a 14 15 jours
et plus

ii. Impact de la dermatite atopique sur la
vie quotidienne
Lorsque nous leur avons demandé comment la DA
influe sur des aspects précis de leur vie, les
répondants ont indiqué que leur santé mentale, leur
qualité de sommeil et leur niveau de fatigue étaient
les plus touchés :

e 64 % ont déclaré un impact négatif ou tres
négatif sur la santé mentale

e 64 % ont signalé un impact négatif ou tres
négatif sur le sommeil

e 56 % ont signalé un impact négatif ou tres
négatif sur la fatigue

« J'ai des pics

d’'anxiété a
cause de mon
eczéma. »




Impact des symptomes de la dermatite atopique sur divers aspects de la vie des répondants (n = 59)

B Aucun impact B Impact légerement négatif Impact négatif Impact tres négatif Ne s'applique pas

Sommeil

Fatigue

Santé mentale

Loisirs

Relations sociales et amitiés

Relations familiales

Exercice ou activité physique

Relations intimes, incluant les rencontres

Travail/carriére

Ecole

0% 10% 20% 30% 40% 50% 60% 70% 80% 90% 100%

iii. Temps consacré aux activités liées a la gestion des symptomes
Lorsque nous leur avons demandé combien de temps les répondants consacraient au cours d’'un mois typique a
chacune des activités liées a leur état de santé, prendre soin de la peau, nettoyer les vétements et les meubles et
rechercher de I'information étaient les activités auxquelles les répondants consacraient le plus de temps. Presque
tous les répondants ont indiqué qu'ils prenaient le temps d'appliquer des hydratants et des traitements, et 23 % ont
déclaré passer 10 heures ou plus chaque mois.

Temps consacré par mois a des activités liées a la gestion des symptomes de la dermatite atopique (n = 59)

M Plus de 10 heures  ® 6 a 10 heures 1a5 heures 1 minute a 1 heure Je ne fais pas cette activité

Routine d'hygiéne et de soin de la peau (application de
médicaments)

Nettoyage des vétements ou des meubles

Acheter des produits

Recherche d'informations en ligne ou par d'autres sources

Autres visites ou interactions en matiere de soins de santé
(pharmacie, laboratoire, etc.)

Assister a des rendez-vous médicaux

Participer a des groupes de soutien en ligne ou en personne

0% 10% 20% 30% 40% 50% 60% 70% 80% 90% 100%
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iv. Difficultés dans la gestion des symptomes de la dermatite atopique
Soixante-treize pour cent des répondants ont déclaré qu'ils avaient de la difficulté avec certains aspects de la gestion
de la DA. Les trois domaines de difficulté les plus courants étaient la dissimulation des symptomes (62 %), les longs

temps d'attente pour les rendez-vous médicaux (49 %) et I'acces a un spécialiste (46 %).

Causes des difficultés liées a la gestion de la dermatite atopique (n = 37)

Cacher les symptomes visibles de leczéma (porter des vétements

. . 29
longs, rester a la maison, etc.) _ 62%
Le temps d'attente pour obtenir des rendez-vous médicaux _ 49%
Le manque de sensibilisation des professionnels de la santé a la _ 43%
maladie °
La gestion des effets secondaires relié au traitement de I'eczéma — 41%
Naviguer dans le systeme de santé _ 35%
Le colt associé a la gestion de I'eczéma — 35%
Les symptomes de dépression et d'anxiété reliés a I'eczéma — 35%
Les limitations au travail et/ou a I'école — 32%
La gestion du fardeau médical (rendez-vous médicaux, analyses de _ 249%
sang) i
Le maintien des relations personnelles _ 24%
Accéder a du soutien social - 14%
Autres* - 14%
0% 10% 20% 30% 40% 50% 60% 70%

Autres*: se souvenir d‘appliquer un traitement, gérer les démangeaisons, gérer le temps qu'il faut pour appliquer tous les traitements,
sommeil, sensibilisation au syndrome de la peau rouge / soutien / traitement / prévention

En 2017, la dissimulation des symptomes, les colts associés a la gestion de la maladie et les symptomes de dépression
et d'anxiété reliés a I'eczéma étaient les domaines de difficultés les plus couramment choisis par respectivement 55
%, 33 % et 32 % des répondants. Les colts associés a la gestion de la maladie et les symptomes de dépression et
d'anxiété reliés a I'eczéma ont chacune été sélectionnées par 35 % des répondants dans notre sondage actuel, ce qui
indique qu'il s'agit toujours de domaines de difficulté pour une proportion importante de personnes atteintes de DA,
mais qu'il y a d'autres aspects de cette maladie que beaucoup trouvent encore plus problématiques a gérer.

« Beaucoup de gestion est nécessaire du point de vue du patient. Par exemple, la gestion des
commandes de différents médicaments a la pharmacie, la mise a jour de mon dossier auprés
de mon médecin de famille, les changements dans mon plan de traitement, etc. »
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v. Discussion
Les effets néfastes des symptomes de la DA sont évidents. Lorsque nous leur avons demandé de réfléchir a I'incidence

de la DA sur dix domaines différents, les répondants ont évalué la santé mentale, le sommeil et la fatigue comme étant
les plus touchés négativement par rapport a d’'autres domaines de leur vie. D'autres preuves démontrent qu'une
proportion importante de personnes atteintes de DA éprouvent des symptomes d'anxiété, de dépression et de
troubles du sommeil.16:17:20.31

SECTION VII: Principales sources d'information sur la dermatite
atopique

Les répondants recherchent de multiples sources Sources primaires d’information sur la dermatite
d'information sur la DA, notamment sur la progression atopique (n = 97)
de la maladie, la gestion des symptdmes et les options
de traitement. La majorité des répondants ont indiqué
qu'ils obtenaient leurs renseignements de leur médecin 79%
(79 %) ou de sites Web (56 %). Les sites Web les plus
couramment utilisés comprenaient Eczéma Québec
(eczemaquebec.com), des recherches Google, WebMD,
la Société canadienne de |'eczéma (eczemahelp.ca),
Topical Steroid Withdrawal Symptom Support
(itsan.org) et la National Eczema Association
(nationaleczema.org). 3%

56%

Alors que les patients et les proches aidants tentent de Médecin
gérer la maladie, leur acces a des fournisseurs de soins Sites Web
de santé compétents, a des informations crédibles et a Médias Sociaux (ex. blogues, Twitter, Facebook)

des réseaux de soutien est essentiel a chaque étape de Groupes de soutien en ligne
leur parcours Groupes de soutien en personne

SECTION VIII: Impact sur le proche aidant

Sur les 10 proches aidants qui ont répondu au sondage, Nombre d’années ou le répondant a fourni des
six ont déclaré qu'ils prodiguaient des soins a un enfant soins a une personne atteinte de dermatite
et quatre ont indiqué qu'ils prodiguaient des soins a un atopique (n = 10)

adulte.

i. Impact sur la productivité et la qualité de
vie
Lorsque nous leur avons demandé depuis combien de
temps le répondant fournissait des soins a une
20%

personne atteinte de DA, la moitié ont répondu le faire
Sees 58 10 enm

50%

Moinsd'un 1a2ans 3a5ans 5al0ans 10anset
an plus
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Au cours d'un mois typique, la plupart des proches
aidants (60 %) n‘ont manqué aucun jour d'école ou de
travail en raison des soins prodigués a une personne
atteinte de DA (incluant les rendez-vous médicaux, les
symptomes, etc.), bien que 30 % des aidants aient
manqué jusqu’a 3 jours.

Jours de travail/d’école manqués mensuellement
en raison des soins fournis a une personne atteinte
de dermatite atopique (n = 10)

0 jour 1a3jours 436 jours 7 a9jours

La prestation de soins est connue pour avoir un impact
a la fois mentalement et physiquement. Lorsque nous
leur avons demandé comment les soins prodigués a
une personne atteinte de DA affectaient leur vie, 40 %
des proches aidants ont signalé un effet tres négatif et

40 % ont déclaré un effet légérement négatif.

Effet sur les répondants de la prestation de soins a
une personne atteinte de dermatite atopique (n =
10)

40%

M Cela a un effet tres négatif sur ma vie
H Cela a un effet |égérement négatif sur ma vie

Cela n'a pas affecté ma vie

Les proches aidants ont signalé que le fait de prendre
soin d'une personne atteinte de DA avait une incidence
négative sur plusieurs aspects différents de leur vie.

L'effet émotionnel est clairement difficile, la majorité
des répondants exprimant des sentiments de désespoir
et de culpabilité. Les deux tiers des répondants proches
aidants ont également déclaré que leur propre santé
avait été affectée par I'anxiété et la fatigue.

Difficultés vécues par les répondants en raison de la prestation de soins a une personne atteinte de dermatite

atopique (n = 9)

Sentiment de désespoir
Fatigue
Anxiété
Sentiment de culpabilité

Abscence au travail (en raison de la gestion de la maladie, ex:
poussées séveres, rendez-vous médicaux)
Privation de sommeil et/ou absence dintimité (en raison d'un
sommeil perturbé)

Fardeau financier
Dépression
Autres*

0%

10%

I
. ¢
. ¢
I ¢
I
I
I -

B 1%

I

20% 30% 40% 50% 60% 70% 80% 90%

Autres*: supporter la charge des tiches ménageres et s‘occuper des enfants, se sentir impuissant
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ii. Discussion

Les proches aidants jouent un rdéle important dans le
cercle de soutien d'un patient et ne doivent pas étre
négligés lorsque nous examinons l'impact que la DA
peut avoir sur la qualité de vie. En répondant a notre
sondage, les proches aidants ont déclaré avoir joué ce
role pendant un nombre important d'années, ce qui
n'‘est peut-étre pas surprenant compte tenu de la
nature chronique de la maladie, entrainant ainsi des
répercussions importantes sur leur santé et leur bien-
étre en général. Bien que les proches aidants n'aient
pas déclaré que le fait de prendre soin d'une personne
atteinte de DA avait eu un impact significatif sur leur

capacité a aller a I'école ou au travail, la majorité d'entre
eux ont subi un certain degré d'effet négatif sur leur
vie, et ils ont exprimé des sentiments de désespoir, de
culpabilité, d'anxiété et de fatigue.

Bien qu'il soit possible de généraliser nos résultats, il
est important de reconnaitre les limites potentielles,
notamment le petit échantillon de proches aidants.
Cependant, les répondants a notre sondage signalent
que la prestation de soins a eu un impact considérable
sur leur vie, corroborant les conclusions du sondage de
2017 de la Société canadienne de I'eczéma.?®

SECTION IX: Utilisation des ressources en soins de santé pour la

dermatite atopique

Pour compléter nos données d'enquéte et fournir un
apercu plus complet du fardeau de la DA au Canada,
nous avons obtenu des données provinciales sur
I'utilisation des soins de santé — plus spécifiqguement, le
nombre de visites a I'urgence liées a la DA et le nombre
d’'hospitalisations ou de durées de séjour liées a la DA
— de I'Institut canadien d'information sur la santé (ICIS).
Ces deux types d'utilisation des ressources de soins de
santé signalent une DA qui est soit complétement
incontrolée, soit controlée de maniere inadéquate.
Nous avons obtenu des données de 2016 a 2020 afin
d’'observer les tendances au cours de ces cing années
fiscales.

Reconnaissant que, lorsqu'ils prennent soin d'un
patient atteint de DA, les cliniciens peuvent ne pas
toujours utiliser le code de la Classification
internationale des maladies (CIM)-10 spécifique a la DA
(L20) et opter, a la place, pour un autre code dans la
catégorie plus large de dermatite et d'eczéma (L20-
L30), nous avons inclus les données pour ces deux
codes.

Nous avons également présenté des chiffres pour le
groupe suivant de diagnostics dermatologiques
comparateur: cellulite (LO3) / autres infections cutanées
locales (LO8) / Rash et autres éruptions cutanées non
spécifiques (R21) / impétigo (LO1). Ces conditions sont
largement considérées comme courantes et comme
ayant un impact sur la vie, entrainant une utilisation
considérable des soins de
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santé, notamment des taux élevés de visites a I'urgence
et d'hospitalisation.

Nous avons comparé les données spécifiques a la DA
aux données de diagnostic comparateur pour
démontrer I'ampleur du fardeau de la DA par rapport a
d'autres conditions dermatologiques courantes pour
lesquelles une personne peut visiter I'urgence ou étre
hospitalisée.

Les données de I'lCIS comportent diverses limites.
L'ICIS n'a pas facilement accés aux données
provinciales du Québec, et les données pour I'lle-du-
Prince-Edouard, la Nouvelle-Ecosse, le Manitoba, la
Saskatchewan et la Colombie-Britannique sont
susceptibles d'étre incomplétes étant donné que ce ne
sont pas tous les établissements de santé de ces
provinces qui sont tenus de soumettre des données a
I'lCIS. De plus, pour des raisons de confidentialité, I'ICIS
ne peut pas fournir de chiffrement pour les données
relatives a moins de cing personnes (nous n‘avons pas
inclus les données supprimées dans nos graphiques).
Aux fins de cette présentation, nous avons présenté des
données pour quatre régions : la Colombie-Britannique
et I'Alberta, les provinces des Prairies, I'Ontario et les
provinces de I'Atlantique (la région de I'Atlantique
exclut Terre-Neuve pour les données sur les visites aux
urgences, car aucun établissement ne déclare ces
données a I'ICIS). Nous avons choisi de combiner les
provinces en régions afin d'éviter la suppression des
données en raison de faibles chiffres.
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i. Visites a l'urgence

Le nombre de visites a l'urgence
ayant la DA documentée comme
étant le diagnostic principal pour 100
000 personnes était assez faible dans
toutes les provinces. Le nombre de
visites a l'urgence a augmenté pres
de 30 fois lorsque /a dermatite et
l'eczéma ont été enregistrés comme
diagnostic principal.

Ceci démontre probablement que les
cliniciens n’utilisaient pas le code
spécifique a la DA, et utilisaient le
code plus large de dermatite et
d’eczéma pour un patient atteint de
DA, ou encore qu'ils établissaient un
diagnostic erroné. La DA semble
entrainer une utilisation beaucoup
plus élevée des ressources de soins
de santé que ce que le code
spécifique implique.

En comparaison, les chiffres pour les
diagnostics dermatologiques
comparateur étaient encore plus
élevés. Dans chacun des graphiques,
les chiffres étaient les plus élevés en
Ontario et les plus faibles dans les
provinces de [I'Atlantique et des
Prairies. Une baisse de la plupart des
chiffres a été observée en 2020,
probablement en raison de raisons
liées a la COVID.

Il est possible que le méme fardeau
de la maladie ait existé au cours de
cette année, mais les individus ont
choisi de ne pas demander de soins
par crainte d'étre exposés a la COVID
dans les établissements de santé. Par
ailleurs, il peut y avoir eu une
incidence plus faible de visites a
l'urgence et d'hospitalisations en
2020 en raison des confinements
empéchant les patients de s'exposer
a des facteurs environnementaux
déclenchant  généralement  des
poussées.
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Visites a I'urgence par 100 000, avec la DA comme diagnostic

principal
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Lorsque nous avons observé les visites a I'urgence
par groupe d'age et par sexe, avec la DA comme
diagnostic principal, les cas en Ontario, en
Colombie-Britannique et en Alberta provenaient
principalement des groupes d'age 0-11 et 18-64, ce
qui était compatible avec les deux pics de la DA
généralement observés dans l'enfance et l'age
adulte. Les personnes agées de 12 a 17 ans ont
contribué a une proportion beaucoup plus faible du
nombre total de cas, probablement attribuable a la
faible population dans cette petite tranche d'age,
combinées a un fardeau de la maladie moindre par
rapport aux plus jeunes et aux plus agés, du moins
en termes de maladie non traitée/controlée.

Dans les derniéres années, il semble également y
avoir eu une baisse des cas tant chez les hommes

Que chez les femmes, bien qu'il ne soit pas clair si
ceci est attribuable a I'épidémiologie changeante de
la DA ou a I'amélioration du contréle de la maladie.

Le groupe des 18 a 64 ans était responsable pour le
plus grand nombre de visites a I'urgence avec la
dermatite et I'eczéma comme diagnostic principal,
pouvant témoigner d'un manque de connaissance
manifestations de la DA chez l'adulte parmi les
professionnels de la santé en contexte d'urgence.
Les visites a I'urgence chez les adultes peuvent étre
motivées par ceux qui n'avaient pas de médecin de
famille qui les aidait a gérer leur état.

Nous n'avons pas présenté de données pour les
provinces de I'Atlantique et des Prairies, étant donné
les tres faibles chiffres dans ces régions.

Visites a I'urgence par groupe d'age et par sexe, avec la DA comme diagnostic principal
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Nous présentons le nombre de visites a l'urgence avec la
DA comme diagnostic principal, dans trois groupes d'age.
Les chiffres peuvent avoir été plus élevés pour les 0-11 ans
que les groupes plus agés parce que la DA est une
maladie commune a l'enfance que les médecins sont
habitués a voir, signifiant que le diagnostic est assez
simple et précis. Cependant, dans les groupes plus agés,

les médecins étaient moins susceptibles de considérer
la DA comme la cause du probleme de peau, de sorte
qu'il y avait plus de place pour les retards et les
diagnostics erronés.

Il a semblé y avoir une prédominance masculine de la
DA chez les enfants, bien que cette tendance se soit
renversée avec l'age.

Visites a I'urgence avec la DA comme diagnostic principal (0-11 ans)
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ii. Hospitalisations

Bien que nous ayons eu l'intention de présenter les
données sur les hospitalisations spécifiquement pour
un code de DA comme principale raison de
I'hospitalisation, les chiffres ont été principalement
supprimés et, par conséquent, nous avons estimé que
—comme on |'a observé avec les données sur les visites
a l'urgence — la DA n’était pas utilisée comme code
principal. Cependant, nous avons trouvé un nombre
plus élevé d'hospitalisations codées comme dermatite
et eczéma. Etant donné que parmi les affections de
cette classe (L20-30), et compte tenu des multiples
répercussions débilitantes que peut entrainer la
maladie, nous émettons |'hypotheése qu'il s'agit du
principal diagnostic responsable des hospitalisation
codées L20-L30. Les données pour le groupe d'age de
12-17 n'ont pas été présentées puisqu'elles ont été
supprimées par I'lICIS en raison de leur faible nombre.

Alors que les visites a 'urgence dans tous les groupes
d'age étaient assez faibles, les hospitalisations dans les

Provinces des Prairies étaient étonnamment plus
élevées que celles observées dans d'autres grandes
provinces. Il pourrait y avoir diverses raisons a cela,
notamment une variation importante de l'acces aux
soins de santé entre les provinces. Le nombre plus
faible de dermatologues dans les provinces des Prairies
(15 au Manitoba et 12 en Saskatchewan) par rapport
aux grandes provinces (215 en Ontario et 228 au
Québec)*? peut impliquer que les personnes atteintes
de DA et de maladies cutanées apparentées n'ont pas
un acces régulier aux soins d'un dermatologue (ou
peut-étre d'un fournisseur de soins primaires), et ne
demandent des soins que lorsque leur état est grave au
point de nécessiter une hospitalisation. Cela peut étre
particulierement vrai pour ceux qui vivent dans les
régions rurales de ces provinces, et pour qui les soins
de santé primaires ou méme une visite a |'urgence
peuvent étre trop loin pour y accéder facilement avant
que la condition ne devienne assez grave pour étre
hospitalisée.

Hospitalisations par 100 000 avec dermatite et eczéma comme diagnostic principal
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Il est a noter que, bien qu'elle soit considérée comme
une maladie infantile, la majorité des hospitalisations
se sont produites chez des patients adultes
démontrant que la DA cache souvent un fardeau a vie
(méme dans le groupe d'age de 65 ans et plus qui n'est
généralement pas considéré comme affecté par cette
affection cutanée). Ceci pourrait témoigner d'un moins
bon contréle de la maladie dans la population adulte.
Par ailleurs, les femmes étaient plus fréquemment

hospitalisées que les hommes pour l'eczéma et la
dermatite. Cela peut avoir été di a la prévalence
naturelle de ces condition, affligeant plus
généralement les femmes, en particulier, pendant les
périodes de changements hormonaux. Elle pourrait
également étre attribuée au fait que les hommes sont
plus susceptibles d'ignorer le fardeau de leur état et
plus réticents a chercher un traitement.

Hospitalisations selon le sexe et I'age avec dermatite et eczéma comme diagnostic principal
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Les hospitalisations liées a la dermatite et a I'eczéma
chez les 0 a 11 ans était plus élevée chez les femmes
que chez les hommes en Colombie-Britannique et en
Alberta et en Ontario. A l'inverse, les données pour les
visites a I'urgence, dans ce méme groupe d'age,

Montraient une incidence plus élevée chez les
hommes. Ces données ne permettent pas de
déterminer si cela témoigne d'un contréle moins
adéquat de la maladie et de son impact, ou bien d'une
sévérité plus élevée chez les femmes.

Hospitalisations avec dermatite et eczéma comme diagnostic principal (0-11 ans)
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Nous avons calculé que la durée du séjour par
hospitalisation variait de deux a huit jours (données
non présentées) et avons noté que la durée du séjour
était plus longue pour la population de 65 ans et plus,
comme prévu, en raison de la probabilité accrue de
comorbidités.

Bien que nous ayons également recueilli des données
sur le nombre de cas ou la DA a été signalée comme «
diagnostique secondaire » - (c'est-a-dire une
comorbidité existante, mais pas la principale raison
pour laquelle le patient s'est rendu a l'urgence ou a
I'hnOpital — les données étaient tres limitées et souvent
supprimés en raison leur faible nombre et des
politiques de restriction sur les données de I'lCIS.

Compte tenu de la prévalence de la DA, nous croyons
que de telles données étaient probablement
incompletes et que le médecin ne codait que la
principale raison pour laquelle le patient a demandé
des soins de santé (ou étant limité dans sa capacité a
coder toutes les comorbidités du patient).

Tant qu'il n'y aura pas de pratiques de codage plus
uniformes dans I'ensemble du Canada pour réduire la
variation interprovinciale qui existe actuellement, il sera
impossible de vraiment mesurer les parametres
épidémiologiques, incluant le fardeau de la maladie.

« J'aimerais étre prise au sérieux et que les gens
réalisent que c’est plus que « juste une maladie de
la peau ».
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