LE RESSENTI DES PATIENTS ATTEINTS DE MALADIES DE LA PEAU

PREMIERS RESULTATS D’UNE ENQUETE QUALITATIVE ISSUE DE LA COMMUNAUTE FRANCOPHONE

NAL

Voir aussi Poster 12-266 et retrouvez nous sur Canal JDP @ PP

Société Francaise
de Dermatologie

et de Pathologie Sexuellement Transmissible

dernrlmg;rg Une enquéte menée sous I’égide de I'ILDS pour mieux décrire le fardeau et

= |es attentes des patients atteints de maladies de la peau
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* Ressenti de la communication patient- R noUs
A : de votre peav !
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1585 France (90,5%) | R

100 Afrique Francophone (5,8%) ffi.'?‘d';'f.ii ScSm o T ﬁ‘ﬁ'
66 Autres pays francophones (3,7%)

Maladies de peau Groupes de maladies de peau Fardeau - impact qualité de vie

» wshd.dermato-info.fr

Les 6 les plus souvent déclarées: Dermatoses inflammatoires chroniques 675 (38%) 25%
. , . , . . soriasis, eczéma atopique, Verneuil, Lichen...
Hidradénite suppurée / maladie de Verneuil 162 (p . P ’ ) . 21,9%
Dermatoses faciales 243 (14%)
Eczéma /[ dermatite atopique 137 (acné, rosacée, dermite séborrhéique, autre) - o
Viti“gO 116 Maladies génétiques 123 (7%)
) (Cutis laxa, Ichtyose, Neurofibromatose...)
Acne 113 Cancers cutanés 94 (5,3%) .
Psoriasis 105 (Mycosis fongoide, mélanome, carcinome...)
i Infections cutanées 86 (5%) 12 11,7%
Rosacee 90 (IST, Gale, Herpés, Mycoses, Poux, Verrues) 10%
10% s
Impact qualité de vie : vie quotidienne Impact qualité de vie : vie sociale
5,3%
5% 1% 4,4%
. ‘ 34,4% . o w”" - 2,2% I I I
30% N . l
o Al 0 1 2 3 a 5 6 7 8 9 10
| > 60% qualité de vie tres altérée
EVA moyenne = 6,7 + 2,4; EVA médiane =7 [5 - 8]
Génodermatoses & Dermatoses inflammatoires chroniques ++
Vacances/Loisirs Vie sexuelle Activités sportiv Sommeil Alimentatio 0%

Impact psychologique : image et estime de soi, souffrance morale ++ Priorité des attentes, variable selon le groupe de maladies

Dermatoses faciales

- 83,0% Impact maieur sur 'ima g e ot - Maladies inflammatoires chroniques . . N - Infections
SO I’estime de soi, la souffrance S - = = -
o morale >> dans génodermatoses, = — = _
N dermatoses faciales et dermatoses || = I i o
) o inflammatoires / cancers cutanés - .. . . .
o Les attentes: améliorer vie sociale, Maladies génétiques Cancers
208 -~ s« | | réduire caractere affichant... SO i
o Traitement plus efficace . -
o ot 1 ri— Mieux comprendre ma maladie - - I I

Ce qui est satisfaisant :
38% : rien
Traitement remboursé et efficace
Ecoute du dermatologue
Associations de patients

Recherche et partage d’informations El _ El

* 707% consultent des sites pour mieux connaitre leur maladie
* 40% volontaires pour un témoignage vidéo
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: A . r 2 - . vidéo, nous vous demandons 4 A "\ maxlmum) 4

Ressenti de ne pas étre compris ou que le généraliste (et parfois le \ iy’

dermatologue) ne connaissent pas la maladie

Témoignages vidéos :

|
|
|
Quel est I'impact principal de votre |
|
|
|

maladie sur votre vie ?

Un rale CIé pour Ia SFD aux C6tés des aSSOCiatiOnS de patients Sélection des témoignages-montage Q:z:;si:::ul;?‘r::::::fr;;a\:zﬂie?et Quelles sont vos attentes et que

souhaiteriez vous voir améliorer ?

Que||es sont |es solutlons et les aldes que Vous avez

Mieux comprendre les besoins | T

Améliorer P’acces a 'information, aux soins et I’adhésion aux Z
traitements Rendez vous le 23 mars 20253 ¢

Faire connaitre Pimpact des maladies de peau ~' Table ronde « Journée Mondiale de la peau » pour F

: Place’r la Dermatologle dans les programmes régionaux d.e présentation des résultats et de témoignages
santé et les maladies de peau comme pouvant ouvrir

I’acces aux MDPH : : : . 1 PP
Remerciements pour leur lecture du questionnaire et aide a la diffusion
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Ouvrir des projets de recherche spécifiques.




