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FICHE TECHNIQUE {:@}
@iECHANTlLLON '31' DATES DE TERRAIN S, METHODOLOGIE

O

I

» 398 patients souffrant de » Volet patients: du 10 novembre Echantillon interrogé par Internet
rhumatisme psoriasique au 20 décembre via I’Access Panel Online d’lpsos.
Dont 88 patients issus de
Fassociation J{AFP™ > Volet professionnels de santé : » Patients : pas de quotas, ni

du 4 au 10 décembre redressement.

» 107 professionnels de santé dont:

61 rhumatologues » Professionnels de santé : Pas
de quotas. A posteriori, les
rhumatologues ont été remis
Enquéte Ipsos/Janssen avec la participation de 'AFP" au méme poids que les
dermatologues.

46 dermatologues

Ce rapport a été élaboré dans le respect de la norme internationale 1ISO 20252 « Etudes de marché, études sociales et
d’opinion ». Ce rapport a été relu par Adeline Merceron, Responsable Activité Santé (Ipsos Public Affairs).
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JUSQU'AU DIAGNOSTIC, UN PARCOURS DE

SOINS LONG ET DIFFICILE :

UNE APPARITION LE PLUS SOUVENT DIFFEREE WES
SYMPTOMES ARTICULAIRES ET CUTANES, UNE ERRANCE
DIAGNOSTIQUE QUI DURE PLUSIEURS ANNEES, UNE
PATHOLOGIE QUI GENERE DE TRES FORTS IMPACTS.




Si plus de 6 patients sur 10 consultent d’abord le médecin généraliste, le diagnostic est posé A
dans la tres grande majorité des cas par le rhumatologue, loin devant le dermatologue et le

médecin genéraliste.

Q5. Parmi les professionnels de santé suivants, quel est celui ...

...que vous avez consulté en premier lors ...qui a posé le diagnostic du
de l'apparition des 1lers symptomes rhumatisme psoriasique

Un médecin généraliste ] 62 Moins de 6 mois entre B 14 Ceux qui ont eu des douleurs articulaires en

les lers symptdmes et le méme temps que leur psoriasis cutané : 25

Un rhumatologue en ville diagnostic - 75 I 2
ST RHUMATOLOGUES ST RHUMATOLOGUES
Un rhumatologue a I'hépital |l 9 : ° I 05 : °
Un rhumatologue en clinique privée i 5 &\% 10 &\%
Un dermatologue en ville g 5 ST DERMATOLOGUES Il 6 ST DERMATOLOGUES
Un dermatologue a I'hopital g > 39 .'v.? M5 .'v.?
() Y Y
Un dermatologue en clinique privée 11 % 12 %
Un interniste | ¢ 2
Un(e) infirmier(e) x X
Un radiologue X 12
Un autre professionnel de santé x 2

BASE : ENSEMBLE
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ST = Sous Total Résultats en %




En moyenne prés de 2 ans et demi s’écouleraient entre I'apparition des premiers symptomes A
et le diagnostic : une errance un peu moins longue dans le cas ou les douleurs articulaires
apparaissent apres le psoriasis cutane.

Q4. Combien de temps s’est écoulé entre le moment o1 vous avez eu les premiers symptémes de votre rhumatisme psoriasique et celui ot un professionnel de santé I'a diagnostiqué ...?

Délais entre les premiers symptomes et le diagnostic

. . Ceux pour qui les douleurs
Moins de 6 mois - 24 — articulaires sont apparues aprés

le psoriasis cutané : 38

e N MOYENNE :
13 mois jusqu’a 3 ans - e 2 ANS ET 4 MOIS
Plus de 3 ans - 27
Ne sait plus 24

BASE : ENSEMBLE
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Résultats en %




~
En moyenne, les patients déclarent avoir été diagnostiqués a l'age de 38 ans mais plus d’1

sur 3 avait moins de 35 ans

Q1. En quelle année votre rhumatisme psoriasique a-t-il été diagnostiqué ?

AGE DU PATIENT AU MOMENT DU DIAGNOSTIC ANNEE DU DIAGNOSTIC

woinsce s ans N 4o
38 . 5amoinsde 10ans [N 23

21 10 a moins de 15 ans - 9

9
. 15 ans et plus - 19

Moins de Entre 35 et 50 ans et
35ans 49 ans plus

Ne sait plus .
P Ne sait plus 9

@ @

AGE MOYEN: 38 ANS MOYENNE: IL Y A 10 ANS

BASE : ENSEMBLE
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Résultats en %




Le moment d’apparition des douleurs articulaires par rapport a celui du psoriasis cutanée est N

tres variable pour les patients (avant, en méme temps ou aprés), en revanche la durée

moyenne entre I'apparition des manifestations articulaires et cutanées est relativement proche
. 2 .ans en moyenne.

Q2. Vos douleurs articulaires sont-elles apparues avant, en méme temps ou apres le psoriasis cutané ?

Apparition des douleurs articulaires...

Temps écoulé entre les manifestations articulaires et le psoriasis
Délai moyen:
2 ans et 2 mois

38 37
17
H - I l
N -
En méme temps - 36
Moinsde 6a1l2 Plus de Ne sait
|3

Avant le psoriasis cutané

6 mois mois 12 mois plus

—) Temps écoulé entre le psoriasis et les manifestations articulaires

Apres le psoriasis cutané
Délai moyen:

48
. 28
1 ans et 9 mois I
13 11 I
H =

Moinsde 6a12 Plusde  Nesait
6 mois mois 12 mois plus

BASE : ENSEMBLE
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Ne souhaite pas répondre




Pour I’'essentiel dermatologues et rhumatologues déclarent (sans grande surprise) questionner
leurs patients sur les symptémes associés au rhumatisme psoriasique, qu’ils soient cutanés et s
articulaires PROFESSIONNELS DE SANTE

Q1. En régle générale, comment en arrivez-vous a suspecter un diagnostic de rhumatisme psoriasique chez vos patients ?

% ST « Oui »

e Vous questionnez vos patients concernés par un 35
1] psoriasis sur de potentielles douleurs articulaires 100
* o Vous questionnez vos patients concernés par des
&‘% douleurs articulaires sur de potentiels symptémes 93
cutanés 98
. Lors de I'observation du patient, vous avez I
S 7 . . .
g? remarqué des atteintes dans des localisations 57 H
spécifiques au rhumatisme psoriasique I 98 . o®
° X
K2 o8
Le patient évoque spontanément des symptomes
qui font penser au rhumatisme psoriasique 2 95 97 93
Vos patients concernés par cette pathologie vous
sont adressés par des confreres qui suspectent 91 93 89
cette pathologie
BASE : ENSEMBLE
8 — © Ipsos | Pour Janssen Il Oui, souvent Oui, parfois M Non, jamais

Résultats en %



Les patients souffrent de symptémes multiples : principalement articulaires mais aussi A
pour la grande majorité, cutanés (démangeaisons persistantes, présence de plaques rouges

et/ou squameuses, etc. Plus d’1 patient sur 3 déclare des atteintes des zones génitales. Pres A
de 7 patients sur 10 évoquent aussi d’autres types de troubles (oculaires ou digestifs).

OUFFRENT DE SYMPTOMES ARTICULAIRES ET CUTANEES, NE SERAIT CE QU’UN PEU

Sous-total « Oui »  symptémes articulaires

Raideur/blocage articulaire 86 39 47 |1 AU MOINS UN SYMPTOME ARTICULAIRE,
_ _ o NE SERAIT CE QU'UN PEU: 97
Douleur persistante ou sensation de chaleur dans les articulations 84 36 48 |1
TOUS LES SYMPTOMES ARTICULAIRES,
Déformation, gonflement ou inflammation des articulations 80 30 50 |1 NE SERAIT CE QU'UN PEU : 65

Symptémes cutanés

Démangeaisons persistantes 64 19 45 E
Présence de plaques rouges 63 16 47 E AU MOINS UN SYMPTOME CUTANE,
) _ . o NE SERAIT CE QU’UN PEU: 89

Présence de plagues squameuses (qui ressemblent a des écailles) 60 19 41 E

' TOUS LES SYMPTOMES CUTANES, NE

Atteintes des ongles 52 18 34 E SERAIT CE QU’UN PEU: 18
Atteintes des zones génitales 38 8 30 E
Autres symptomes
D'autres types de symptomes : oculaires, digestifs, ... 66 17 49 |1
BASE : ENSEMBLE
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Il Oui, beaucoup B Oui, un peu Non I Ne souhaite pas répondre

Q14. Parmi les symptémes suivants, quels sont ceux dont vous souffrez actuellement ? Résultats en %



89%

des patients concernés par un
rhumatisme psoriasique souffrent

d'au moins un symptome cutané
(n=356)




LES SYMPTOMES RESSENTIS ET LA GENE

QU’ILS GENERENU’ :
LES SYMPTOMES CUTANES, CRITERES AGGRAVANTS DE
SOUFFRANCE DES PATIENTS

-




La géne occasionnée par les atteintes articulaires est logiguement assez élevée : 6,8/10. A
lls sont plus de 6 sur 10 a attribuer une note d'au moins 7 sur 10 a cette géne

Q17. Sur une échelle de 0 a 10, quelle note donneriez-vous pour évaluer la géne occasionnée par les atteintes articulaires (incluant la marche, les difficultés a effectuer certains gestes
du quotidien, a mener des activités normales...) ?

A Géne trés importante

. omm- @ poor

8 61%

INTENSITE DE LA 16
GENE
OCCASIONNEE PAR 13

LEURS ATTEINTES . Note moyenne
ARTICULAIRES

A Patients souffrant de déformations, gonflements

3 5 ou d’inflammations des articulations : 7,2
Note 0-4
A Patients souffrant de raideurs, de blocages
2 . 3 articulaires : 7,2

1 . 2 A Patients souffrant de tous les symptémes
articulaires, ne serait-ce qu’'un peu : 7,5

0 I 1 A Patients souffrant de tous les symptdomes
articulaires, beaucoup : 8,7

BASE : ENSEMBLE Pas de géne
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Résultats en %




Enfin, les patients donnent une note moyenne de 6,6/10 pour évaluer 'intensité de leurs N
douleurs articulaires, notamment lorsqu'ils souffrent de déformations ou de raideurs

culai
articulaires

Q18. Sur une échelle de 0 a 10, quelle note donneriez-vous pour évaluer l'intensité des douleurs articulaires liées a votre rhumatisme psoriasique aujourd’hui (incluant la marche, les
difficultés a effectuer certains gestes, certaines activités du quotidien, ...) ?

A Douleur intense
Note 9-10

10

O F

19
18
INTENSITE DES -
DOULEURS
ARTICULAIRES 12 Note moyenne

A Patients souffrant de tous les symptdmes articulaires,

3 - 5 beaucoup : 8,3

A Patients souffrant de déformations, gonflements ou
d’'inflammations des articulations : 7,0

A Patients souffrant de raideurs, de blocages
1 . 2 articulaires : 7,0

BASE : ENSEMBLE Pas de douleur
13 - © Ipsos | Pour Janssen
Nsp: 1%
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Mais les symptdmes cutanés sont aussi rencontrés par la tres grande majorité des
patients et les Iésions cutanées réparties sur toutes les parties du corps : pour la grande
majorité, sur les parties trés visibles du corps.

Base: A ceux qui ont des symptémes cutanés,

0
soit 89% de I'échantillon 44%

CUIR CHEVELU

12%
AUTRES ZONES
(CONDUITS AUDITIFS, NARINES)

21%
VISAGE ET/OU COU

PARTIES
SUPERIEURES :
85%

40%
MEMBRES SUPERIEURS
(BRAS, AVANT-BRAS, COUDES)

39%
MAINS ET/OU ONGLES

21%
PARTIES GENITALES '/

47%

MEMBRES INFERIEURS
(JAMBES, CUISSES, GENOUX, PIEDS, PARTIES
PLANTE DES PIEDS)

NE SOUHAITE PAS REPONDRE : 2%

14 - © Ipsos | Pour Janssen

Q15. Sur quelle(s) zone(s) est/sont localisée(s) vos lésions cutanées ?

PATIENTS

INFERIEURES : 58%

Résultats en %



Si l'intensité de géne occasionnée par_ leur psoriasis peut paraitre modérée en A
moyenne, elle cache de fortes disparités : plus d'l patient sur 2 avoue un niveau de géne
supérieur a 7/10 (51%).

Q16. Sur une échelle de 0 a 10, quelle note donneriez-vous pour évaluer la géne occasionnée par votre psoriasis ? (0 = pas de géne, 10 = géne tres importante)

-

m Base: A ceux qui ont des symptomes cutanées (n=356) soit 89% de I'’échantillon
f

‘7 N Géne tres importante

10 [l

Note 9-10

o - Note 7-10
INTENS!TE DE LA - 51%
GENE
OCCASIONNEE 16
PAR LEUR
PSORIASIS 1
13 Note moyenne

15 - © Ipsos | Pour Janssen M
Pas de géne
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LES PATIENTS EXPRIMENT UN CERTAIN NOMBRE
D'ATTENTES POUR UNE MEILLEURE PRISE EN

CHARGE DU RHUMATISME PSORIASIQUE.

UN MANQUE D'INFORMATIONS SUR LES TRAITEMENTS, UNE
PRISE EN COMPTE INSUFFISANTE SUR LE LONG TERME DE
LEURS SYMPTOMES CUTANES ET DE LEURS IMPACTS.

[T .




Pour I’établissement du diagnostic de rhumatisme psoriasique, la grande majorité des

dermatologues font appel a un rhumatologue alors qu’a linverse,
dermatologue par les rhumatologues est trés minoritaire.

Q2. Pour établir un diagnostic de rhumatisme psoriasique, faites-vous appel a un rhumatologue /un dermatologue ?

® o
RHUMATOLOGUES é&\\a

Font appel a un dermatologue

S

De temps en temps 74

Systématiquement I 5

Souvent 18

Jamais I 3

BASE : ENSEMBLE
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le

recours a un

PROFESSIONNELS DE SANTE

[
DERMATOLOGUES g?

Font appel a un rhumatologue

.

@

52

24

Résultats en %



Fort logiguement, les premieres attentes des patients une fois

le diagnostic pose ~

concernent d’abord trés majoritairement le traitement de leurs douleurs articulaires mais
beaucoup voudraient d’ores et déja des informations sur les traitements disponibles et une

meilleure prise en compte de leur fatigue et des symptdomes cutanés ainsi

conséquences.

que leurs

Q7. Une fois le diagnostic d’un rhumatisme psoriasique posé, quelles ont été les premieres attentes que vous avez formulées a votre médecin ? En ler ? Et ensuite ?

Réduire vos douleurs articulaires 76

Avoir des informations sur les traitements possibles
(tolérance, efficacité, nombre de prises, voie, rapidité d’action du traitement,

maintien thérapeutique, recul du médicament)

Réduire la fatigue liée a la maladie

Avoir des informations sur d'autres alternatives que

les médicaments ou sur des thérapies E
complémentaires

Réduire la géne liée aux atteintes cutanées n
Réduire vos symptémes cutanés

18 — © Ipsos | Pour Janssen

M En premier M En second

Au global

62

60

35

34

34

En troisieme

80% des patients expriment
le souhait de disposer de
plus d’informations sur les
traitements.

57% des patients
souhaiteraient que I'on
réduise leurs symptomes
cutanés ou leurs impacts.

Résultats en %



Les professionnels de santé expriment d’ailleurs une assez bonne connaissance des
premiéres attentes des patients hormis sur deux sujets essentiels : les informations sur :
d’autres alternatives aux meédicaments mais aussi la prise en compte de leur fatigue liée a la PROFESSIONNELS DE SANTE
maladie.

Q4. Lorsque le diagnostic d’un rhumatisme psoriasique est posé, quelles sont, en général, les attentes prioritaires des patients, celles qu’ils vous formulent ? En ler ? Et ensuite ?

® o [ ]
CIET N2 agrone A R

ugloba Au global

Avoir des informations sur les traitements
possibles (tolérance, efficacité, nombre de prises, voie, rapidité 59 E 52

d’action du traitement, maintien thérapeutique, recul du médicament)

Réduire la fatigue liée a la maladie 44 41

Réduire leur géne liée aux atteintes cutanées 38 H 46

Avoir des informations sur d'autres
D s

alternatives que les médicaments ou sur des
thérapies complémentaires
BASE : ENSEMBLE
19 - © Ipsos | Pour Janssen M En premier M En second En troisiéme M
Résultats en %

Réduire leurs symptomes cutanés

§ 10

L NJ |




De I’avis des patients, une fois le diagnostic posé, I'attention des professionnels de A
santé qui les suivent se focalise essentiellement sur les symptomes articulaires mais en
realité, elle varie beaucoup en fonction de la spécialité du médecin qui les suit.

Q8. Une fois le diagnostic d’'un rhumatisme psoriasique posé, lors des premiéres consultations a quoi votre médecin était il le plus attentif, de quoi vous a-t-il parlé? ? En premier ? En
deuxieme ? En troisieme ?

Au gIObaI Ceux pour qui le diagnostic a été posé par ...
(douleurs articulations gonflées, avec réveil nocturne, déverrouillage matinal)
Aux difficultés de mobilité liées aux symptomes _ un rhumatologue : 62
14 24 54 > :
. . un dermatologue : 30
articulaires
Aux symptomes cutanés (démangeaisons, bralures, squames) 38 » un dermatologue : 58

A la géne occasionnée par les symptomes cutanés un rhumatologue : 31
(honte, stress, dépression, réduction des activités quotidiennes, altération de la vie 11 12 39 > un dermatologue : 60

affective / sexuelle, etc.)

Aux symptomes extra-articulaires (ex inflammations au niveau E

des yeux ou de l'intestin, atteintes cardiaques, etc.)

A la fatigue E 47
BASE : ENSEMBLE

20 - © Ipsos | Pour Janssen B En premier M En second En troisieme M

Résultats en %
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D’ailleurs, les professionnels de santé confirment cet état de fait : dés les premiéres
consultations, [I'attention accordée aux différents types de symptémes dépend
beaucoup de leur spécialité, les rhumatologues et les dermatologues avouent des
approches assez différentes.

PROFESSIONNELS DE SANTE

Q3. Une fois le diagnostic d’un rhumatisme psoriasique posé, lors des premiéres consultations a quoi étes-vous le plus attentif ? En premier ? En deuxieme ? En troisieme ?

@
® o
(oo JOO Global & Global
Aux symptdmes articulaires (douleursarticulaires,
articulations gonflées, douleurs avec réveil nocturne, déverrouillage 93 85

matinal)

Aux difficultés de mobilité liées aux 62 59

symptomes articulaires

Aux symptdmes extra-articulaires (inflammations 54 33

au niveau des yeux, de l'intestin, atteintes cardiaques, etc.)

Aux sym ptémes cutaneés (démangeaisons, briilures, E 38 57

squames)
A la géne occasionnée par les symptomes
cutanes (honte, stress, dépression, réduction des activités

quotidiennes, altération de la vie affective/sexuelle, etc.)

|
A la fatigue H -~ E L

BASE : ENSEMBLE
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Et dans le cadre du suivi de leurs patients, les professionnels de santé continuent a se
montrer plus attentifs a I’évolution des symptdmes articulaires qu’a celle des symptomes

PROFESSIONNELS DE SANTE

cutanés et du handicap fonctionnel qui en découle : ils ont méme plutét tendance a les suivre

de moins en moins avec le temps.

Q11. Dans le cadre du suivi de vos patients concernés par un rhumatisme psoriasique, a quoi étes-vous le plus attentif ? En premier ? En deuxieme ? En troisieme ?

L'évolution des symptdmes articulaires (douleurs articulaires,
articulations gonflées, douleurs avec réveil nocturne, déverrouillage matinal)
)l . . . ., R
L'évolution du handicap fonctionnel lié aux symptoémes
articulaires
'évolution des symptomes cutanés n
(démangeaisons, brilures, squames)

'évolution du handicap fonctionnel lié aux symptomes EH
cutanés

'évolution des symptomes extra-articulaires

A la fatigue

BASE : ENSEMBLE
22 - © Ipsos | Pour Janssen M Enpremier M En second En troisiéme

Au global

87

71 R

50

Ceux a quoi les professionnels de

santé déclarent faire attention lors

des premiéres consultations, une
fois le diagnostic posé

89

61

a7

44

43

16

Résultats en %



Dans le cadre du suivi des patients, I'attention portée aux difféerents symptémes et a
leurs impacts reste tres différenciée en fonction de la spécialité de leur médecin
ainsi, les rhumatologues déclarent une attention moindre a |'évolution des symptémes
cutanés et a leurs impacts.

Q11. Dans le cadre du suivi de vos patients concernés par un rhumatisme psoriasique, a quoi étes-vous le plus attentif ? En premier ? En deuxiéme ? En troisieme ?

PROFESSIONNELS DE SANTE

® o %
K2 Au global L Au global

L'évolution des symptomes articulaires (douleurs
articulaires, articulations gonflées, douleurs avec réveil nocturne, 62 21 85 37 43 89
déverrouillage matinal)
L'évolution du handicap fonctionnel lié aux
b To! e 24 33 72 22 26 70
symptomes articulaires
M . ~ ; |
L'évolution Ides symptorpes cutanés ,‘ 48 52
(démangeaisons, brilures, squames) [

’évolution du handicap fonctAlonneI lié aL,|x E 28 39
symptomes cutanés ]

L'évolution des symptomes extra-articulaires 43 24

A la fatigue 25 !! 26

M Enpremier M En second En troisiéme M

Résultats en %
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UN MANQUE DE COLLABORATION
ENTRE LES RHUMATOLOGUES ET LES

DERMATOLOGUES. y

LA MOINDRE PRISE EN COMPTE DES SYMPTOIVIES
CUTANES SOUFFRE D’UN MANQUE D 'ECHANGES ENTRE
LES DIFFERENTES SPECIALITES MEDICALES.

el -




Bien que la grande majorité des patients déclare souffrir de lIésions cutanées, ils ne ~

sont le plus souvent suivis que par un rhumatologue ou par
dermatologue ne vient que loin derriere.

un généraliste, le

Q9. Parmi les professionnels de santé suivants, quels sont ceux que vous consultez le plus souvent dans le cadre du suivi de votre rhumatisme psoriasique ? Le plus

souvent ? Et encore ?

Un médecin généraliste 64

Un rhumatologue en ville 44

Un rhumatologue a I'hopital 2 44

Un dermatologue en ville
Un kinésithérapeute
Un dermatologue a I’hopital

Un rhumatologue en clinique privée 18
Un radiologue 10

Un(e) infirmier(e) { 9

Un dermatologue en clinique privée ﬂ 8
Un autre professionnel de santé 11
BASE : ENSEMBLE
M Le plus souvent Au global

25 — © Ipsos | Pour Janssen

ST RHUMATOLOGUES

ST DERMATOLOGUES

DERMATOLOGUES ET RHUMATOLOGUES

ST = Sous Total Résultats en %



Cette moindre attention aux symptomes cutanés est ressentie par de nombreux patients: a

1 patient sur 3 suivi par un rhumatologue considére que ce dernier tient insuffisamment compte
de ses symptdémes cutanés. Prés d’1l patient sur 4 suivi par un dermatologue se plaint aussi du
fait qu’il ne prenne pas assez en compte ses symptdmes articulaires.

Q12. Diriez-vous que le rhumatologue qui vous suit prend suffisamment en compte Q13. Diriez-vous que le dermatologue qui vous suit prend suffisamment en compte les
les symptémes cutanés de votre rhumatisme psoriasique ? symptémes articulaires de votre rhumatisme psoriasique ?
Base : A ceux suivis par un rhumatologue (n=337) soit 85% de I'échantillon Base : A ceux suivis par un dermatologue (n=205) soit 52% de I'échantillon

SUIVIS PAR UN RHUMATOLOGUE SUIVIS PAR UN DERMATOLOGUE

Oui, tout a fait - 25 Oui, tout a fait _ 33
®

Oui, plutot 43 Oui, plutot 44

Non, plutot pas 19 Non, plutot pas 18

Non, pas du tout - 13 E Non, pas du tout I 5 a

l l

60anset+ 52 _ Patients issus de I'AFPric: 42
Diagnostiqués a 'age dri 50 ans ou +: 49 Estiment que les échanges entre les professionnels
Eatt'lentstlssuslde I’AhFP :93 ol consultés sont rares ou nuls: 45
stiment que les echanges entre 1es Aucune consultation mixte avec le rhumatologue et
26 - ©Ipsos| Pour Janssen professionnels consultés sont rares ou le dermatologue: 38
nuls: 53

Résultats en %



Le sujet est problématique car plus d’l patient sur 3 estime que les différents ~
professionnels de santé qui le suivent, échangent rarement ou jamais entre eux sur leur

rhumatisme psoriasique, cette proportion atteint méme les 2/3 pour les personnes suivies par
un rhumatologue et un dermatologue.

Q10. Avez-vous le sentiment que les différents professionnels de santé que vous consultez Le rhumatologue et le dermatologue qui vous suivent organisent-ils des
échangent entre eux concernant votre rhumatisme psoriasique ? (réunion de concertation, consultations mixtes, rhumatologues-dermatologues dans le cadre de cette
courrier de liaisons...) pathologie ? (réunion de concertation, courrier de liaisons...)
Base : A ceux qui consultent plusieurs professionnels de santé n= 383 soit 96% de I’échantillon Base : Ceux suivis par un dermatologue et un rhumatologue, N= 139 soit 35% de I’échantillon

ENSEMBLE
Souvent - 16 @

PATIENTS SUIVIS PAR UN RHUMATOLOGUE
ET UN DERMATOLOGUE
B o

De temps en temps 39 26

Rarement 20 13

o
Jamais - 19

Ne sait pas 6
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D’ailleurs, dans le cadre du suivi du rhumatisme psoriasique de leurs patients, pres d’1l
rhumatologue sur 2 déclare n’organiser que rarement, voire jamais des consultations
mixtes avec des dermatologues.

PROFESSIONNELS DE SANTE

Q8. Vous arrive-t-il d’organiser ou de participer a des consultations mixtes, rhumatologues-dermatologues dans le cadre de cette pathologie ? (réunion de concertation, courrier de
liisons...)

) ® o (]
PROFESSIONNELS DE SANTE RHUMATOLOGUES a&\‘a DERMATOLOGUES g?

Souvent - 23 - 15 - 30

De temps en temps 42 39 46

Rarement 22 25 20

B B I
BASE : ENSEMBLE
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Certes, la majorité des médecins interrogés déclare qu’il leur est facile d’adresser leurs
patients concernés par un rhumatisme psoriasique a un autre professionnel de santé (les
rhumatologues semblent toutefois éprouver plus de difficultés que les autres a le faire).

PROFESSIONNELS DE SANTE

Q9. D’une maniére générale, diriez-vous qu’adresser vos patients concernés par un rhumatisme psoriasique a un autre professionnel de santé est quelque chose de facile ou non ?

® @
PROFESSIONNELS DE SANTE RHUMATOLOGUES &\&a DERMATOLOGUES g?

Tres facile [ 18 B B -
o

Plutot facile 64 64 65
Plutét difficile 12 18 7
Tres difficile I 6 I 7 I 4

v

Parce que les délais pour obtenir des rendez-vous sont longs : 82%

Pourql:Obil est-ce difficile ? Parce qu'il y a peu de professionnels capables de prendre en charge ces patients a proximité : 60%
Base faible (n=20 L L
ase faible (n=20) Parce que les praticiens a proximité refusent : 5%
BASE : ENSEMBLE Parce que les patients ne le veulent pas : 5%
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Mais dans les faits, les médecins avouent de réelles difficultés a avoir le reflexe
d’adresser leur patient a un autre professionnel de santé. Si la grande majorité des
rhumatologues disent qu’il leur arrive de collaborer avec des dermatologues en cas
d’atteintes cutanées, seulement 1 sur 4 le fait « souvent ».

PROFESSIONNELS DE SANTE

Q5. En cas d’atteintes cutanées, faites-vous les choses suivantes ? Q6. En cas d’atteintes articulaires, faites-vous les choses suivantes ?

® o °.®

Sous-total g Sous-total
. RHUMATOLOGUES \a ) DERMATOLOGUES
« Oui» A « Oui»

Collaborer avec un
3 rhumatologue 98

Collaborer avec un
dermatologue 97

I S I

Adresser vos patients Adresser vos patients l
a un dermatologue 95 5 a un rhumatologue 98 i
BASE : ENSEMBLE ) )
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Les difficultés de collaboration avec d’autres spécialités plus éloignees de leurs aires
thérapeutiques semblent a priori moins importantes : il n’en reste pas moins vrai qu’en
cas d’atteinte digestive, seulement 1 professionnel de santé sur 2 déclare « souvent »
adresser ses patients a un gastroentérologue.

PROFESSIONNELS DE SANTE

Q7. En cas d’atteintes digestives, faites-vous les choses suivantes ?

Sous-total ® o Sous-total .®
cour (T R cour (TS B
Collaborer avec un
Adresser vos patients a un 91
gastroentérologue 97 3 54

BASE : ENSEMBLE . . . . .
Il Oui, souvent Oui, parfois B Non, jamais
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LA VIOLENCE DES IMPACTS DE LA

MALADIE. \

LA PRISE EN CHARGE DE I’ENSEMBLE DES SYMPTOMES DE LA

MALADIE DOIT ETRE OPTIMISEE AU VU DES CONSEQUENCES

DE LA PATHOLOGIE SUR LA VIE DES PATIENTS.
L 4 .




La grande majorité des professionnels de santé déclare aborder souvent ou
régulierement avec leurs patients de nombreux sujets liés a leur pathologie : le
handicap fonctionnel, I'activité physique, I'impact des symptdmes cutanés, la fatigue, leur
travail ou encore leur vie sociale. En revanche ils parlent peu des associations de patients.

PROFESSIONNELS DE SANTE

Q12. Dans le cadre du suivi de vos patients concernés par un rhumatisme psoriasique, abordez-vous avec lui Sous-total

® g [ ]
les sujets suivants ? « Souvent » / RHUMATOLOGUES &\"a DERMATOLOGUES g?

"Régulierement”

Le handicap fonctionnel occasionné par les problémes articulaires 49 5| 1 94 97 91
Leur activité physique 46 9|, 89 88 89
L'impact des symptdmes cutanés sur le quotidien du patient 43 13 ]2 85 74 96
Leur fatigue 45 15 |1 84 84 85
Leur travail (leurs difficultés, leurs droits, parler de la maladie, ...) 65 15 |1 84 88 80
Leur vie sociale 46 27 E 69 66 72
Leur anxiété 47 30 67 61 74
Leurs troubles de I'humeur 43 31 59 52 65
Les associations de patients existantes n 29 46 38 33 44
Leur vie sexuelle et/ou affective 30 49 34 26 41
33 _ (ZAlS;S:OEg TEPM;:Er Janssen Bl Trés souvent Régulierement Rarement BMJamais M
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Les professionnels de santé ont par ailleurs une perception trés homogene et assez proche de celle
des patients des impacts du rhumatisme psoriasique : les patients attribuent une note moyenne
d'impact de 6,1/10 et les professionnels de santé celle de 6,4/10.

Q13. Quelle note entre 0 et 10 donneriez-vous aujourd’hui pour évaluer I'impact du rhumatisme psoriasique sur la vie de vos patients dans chacun des domaines suivants ?
Q20. Quelle note entre 0 et 10 donneriez-vous aujourd’hui pour évaluer I'impact de votre rhumatisme psoriasique sur votre vie dans chacun des domaines suivants ?

(&i A

IMOYENNE GENERALE D’IMPACT: 6,4/10 MOYENNE GENERALE D'iveact: 6, 1/10

NOTES MOYENNES SUR 10

SN L 2 Ry
! ' ® 63 : 6,2 5,7
ss - 92¢ 8 ® 5o
' ’ 54
Impact Impact sur Impact Impact sur leur Impact sur Impact sur Impact sur Impact surles  Impact sur les Impact sur
physique leurs activités  psychologique vie leurs sorties,  leur couple / leur vie relations avec  relations avec  leur scolarité
sportives professionnelle loisirs leurs relations sexuelle leur famille leurs amis En raison d’une base
BASE : ENSEMBLE *(Patients actifs n=318) amoureuses proche el Sy
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seuls les résultats des
professionnels de santé
sont affichés.
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Une perception trées proche chez les professionnels de santé : les rhumatologues .
attribuent la note de 6,3/10 a cet impact et les dermatologues la note de 6,4/10. PROFESSIONNELS DE SANTE

Q13. Quelle note entre 0 et 10 donneriez-vous aujourd’hui pour évaluer I'impact du rhumatisme psoriasique sur la vie de vos patients dans chacun des domaines suivants ?

. .
[ ]
&\‘a DERMATOLOGUES m
NOTES MOYENNES SUR 10 IMOYENNE GENERALE D’IMPACT: 6,3/10 IMIOYENNE GENERALE D’IMPACT: 6,4/10

7,5 @74
» " 7/ @72 67 6,4
’ ’ 7,0 8. 9> 6,6 . 5,8 5,7 co
5,9 Q. > @5, @57 ‘
51
Impact Impact sur leurs Impact Impact sur leur Impact sur Impact sur leur  Impact sur leur Impact sur les Impact sur les Impact sur leur
physique activités psycho-logique vie leurs sorties, couple / leurs vie sexuelle relations avec relations avec scolarité
sportives professionnelle loisirs relations leur famille leurs amis

BASE : ENSEMBLE amoureuses proche
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La majorité des patients déclare que leur rhumatisme psoriasigue a entrainé ou
augmenté un certain nombre de problemes de sommeil, de fatigue, de surmenage ou
encore d’anxiété. Et de fait, les médecins ont tendance a sous-estimer les attentes de leurs
patients en ce qui concerne la prise en compte de leur fatigue.

~

Q19. D’une maniere générale, votre rhumatisme psoriasique a-t-il entrainé ou augmenté... ?

I Ne souhaite pas répondre

BASE : ENSEMBLE
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> 95% des patients souffrent d’au moins un de ces problémes

21% rencontrent ’'ensemble de ces problémes M

Résultats en %



Un impact aussi fort sur les activités de loisirs auxquelles un grand nombre de patients ont A
dd renoncer : le sport qu’1 personne sur 2 a abandonné mais aussi les voyages et les activités
culturelles auxquelles 1 patient sur 3 déclare avoir renonce.

Q21. Avez-vous renoncé aux activités suivantes a cause de votre rhumatisme psoriasique ?

Base : Personne pratiquant chaque type d’activités

Oui Non

Les sports de contact (danse, sport de combat, etc.) “

N= 275, 69% de I’échantillon

La fréquentation d'une salle de sport

N= 288, 72% de I’échantillon

Les sports collectifs ou individuels

N= 313, 79% de I’échantillon

Les activités physiques a I'extérieur (marche a pied, jogging, etc.)

N =378, 95% de I’échantillon

Les activités aquatiques (aller a la piscine, a la mer, natation, etc.)

N= 351, 88% de I"’échantillon

N= 373, 94% de I"’échantillon
Les activités culturelles et artistiques (chorale, théatre, etc.) “
N= 311, 78% de I’échantillon

> 81% des patients ont déja renoncé a AU MOINS UNE de ces activités

37 — © Ipsos | Pour Janssen

35% ont renoncé a au moins 4 types d’activité parmi celles-ci. M
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Des impacts forts dans le travail pour les actifs : prés d’1 actif sur 2 déclare avoir déja eu N

un arrét de travail du fait de leur maladie au cours des 12 derniers mois. La durée moyenne
de ces arréts s’éléve a 61 jours, soit environ 2 mois.
Q22. Au cours des 12 derniers mois, avez-vous été en arrét de travail du fait de votre Q23. Au cours des 12 derniers mois, combien de jours avez-vous été en arrét de travail ?
maladie ?
Base : Aux actifs occupés... Base : Patients ayant eu un arrét de travail au
(n=265) soit 66% de I'échantillon cours des 12 derniers mois...

(n=125) soit 47% des actifs occupés

Moins de 30jours | N 56
31a90jours - 16

Plus de 90 jours - 12

% Oui

% Non
Ne sait pas 13

Ne souhaite pas répondre = 3

@

MOYENNE: 61 JOURS M
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L’'impact du rhumatisme psoriasique sur le travail et les études des patients est aussi N
lourd : plus de 2 sur 5 ont di aménager leurs horaires et plus d’un 1/3 d’entre eux déclarent
avoir da arréter de travailler/ de suivre leurs études, renoncer a une opportunité d’évolution ou

encore changé de profession, de postes ou d’étude. Pres d’1/4 ont méme été licenciés.

Q24. Du fait de votre maladie, avez-vous ... ?

Base concernés : Aux actifs / étudiants concernés

D3O aménager vos horaires 45

D3 renoncer aux études ou au métier que vous vouliez faire _ 35
Da renoncer a une opportunité d'évolution _ 34

D{ changer de profession, de poste ou d'études _ 34

DU arréter de travailler / suivre vos études _ 34

Eté mis(e) en invalidité
Eté licencié(e) - 23
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De méme, I'impact sur la vie amoureuse et sexuelle des patients est fort et assez A

diversifié. Plus de la moitié d’entre eux témoignent d’'une baisse du désir et de la libido et 1/3 )
d’entre eux de difficultés a avoir une relation amoureuse. Enfin, prés d’l sur 4 déclare avoir

renoncé a sa vie amoureuse et a un désir d’enfant.
Q25. Du fait de votre maladie, avez-vous déja... ?

Base concernés

56

Observé une baisse du désir et de la libido

32

Eu des difficultés a avoir une relation amoureuse

Renoncé a un projet d'enfant - 24
Renoncé a avoir une vie amoureuse - 23
Mis fin a une relation amoureuse - 19

BASE : ENSEMBLE HORS NON-CONCERNES
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Psychologiguement, le regard des autres est difficile a supporter pour de nombreux
plus d’1/3 d’entre eux a déja subi des
regards insistants ou des remarques de la part de proches ou de collegues. ¥ déclare méme
avoir fait 'objet de ce genre de regards ou de remarques de la part de leur partenaire.

patients atteints d’un rhumatisme psoriasique

Q26. Vous est-il déja arrivé de faire l'objet de regards insistants ou de remarques en raison de votre rhumatisme psoriasique de la part des personnes suivantes ?

Sous-total
Souvent
Certains de vos proches (famille, amis, etc.) 37
Certains de vos collegues 37
Des inconnus, des gens dans la rue 34
Par votre partenaire 27

mm Trés souvent Souvent

BASE : ENSEMBLE
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5 (=]
H B3

Rarement

Hl Jamais

]
EN-
Em

. F

Non concerné

,‘

PATIENTS

Résultats en %



LES TRAITEMENTS.

SI PROFESSIONNELS ET PATIENTS SACCORDENT SUR LE FAIT
QUE LES TRAITEMENTS DOIVENT SOULAGER RAPIDEMENT
L’ENSEMBLE DES SYMPTOMES ASSOCIES AU RHUMATISME
PSORIASIQUE SANS EFFETS INDESIRABLES LES PATIENTS
METTENT LACCENT SUR LA TOLERANCE DU TRAITEMENT, UN

TRAITEMENT QUI DOIT ETRE FACILE A PRENDRE AU
QUOTIDIEN




La localisation des atteintes articulaires et le degrés de sévérité de la maladie sont les
deux principaux criteres pris en compte dans le choix d'une biothérapie, devant les
comorbidités et les recommandations des sociétés savantes. Les atteintes cutanées PROFESSIONNELS DE SANTE
viennent loin derriere et notamment leur localisation, tout comme le rythme de vie du

patient et donc leur fatigue.

Q14. Lorsque vous devez choisir une biothérapie (traitement biologique) pour I'un de vos patients concernés par un rhumatisme

psoriasique, quels sont les 3 critéres prioritaires que vous prenez en compte ? En premier ? En deuxiéme ? En troisieme ? Au g lobal
La localisation des atteintes articulaires (périphériques, axiales) 55
Le degré de sévérité de la maladie 54
Les comorbidités du patient  [THEERY 35
Les recommandations des sociétés savantes  [JFREER 35
La sévérité des atteintes cutanées [JERER 25
La présence des atteintes cutanées [N 23
Vous connaissez bien la molécule et avez 'habitude de la prescrire  [[EE 20
Le niveau de risques qu’a le patient de développer des infections  EJIEN 19
Le rythme de vie du patient 19
La localisation des atteintes cutanées  EJil 10
Le retour de vos confréres | 4
Vous ne prescrivez pas de biothérapies |1 1
BASE : ENSEMBLE
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BLCIIN Quelle que soit leur spécialité, les professionnels de santé accordent en priorité une
importance a la localisation des atteintes articulaires et au degré de séveérité de la
maladie. Quant a la présence des atteintes cutanées et au rythme de vie des AN BRI
patients, les dermatologues y prétent davantage attention que les rhumatologues.

Q14. Lorsque vous devez choisir une biothérapie (traitement biologique) pour I'un de vos patients concernés par un rhumatisme psoriasique, quels sont les 3 critéeres prioritaires que
vous prenez en compte ? En premier ? En deuxieme ? En troisiéme ?

°
L5 g?
: DERMATOLOGUES
RHUMATOLOGUES ol | EECETAEES |
EOREEET N avgoba Augoba

La localisation des atteintes articulaires (périphériques, axiales) 56 54
Le degré de sévérité de la maladie 57 50 | 26 |9
Les comorbidités du patient  ||EJIIIECIN 39 30 ANEN
Les recommandations des sociétés savantes | 18 |6 39 30
La séverité des atteintes cutanées 26 24
La présence des atteintes cutanées 15 30 o a3

Vous connaissez bien la molécule et avez I’habitude de la

prescrire 25 15 B

Le niveau de risques qu’a le patient de développer des infections 20 17
Le rythme de vie du patient 12 26
La localisation des atteintes cutanées 8 11 an
Le retour de vos confreres 3 4
Vous ne prescrivez pas de biothérapies - - 2
BASE : ENSEMBLE
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Les professionnels de santé sous-estiment un certain nombre d’attentes exprimées par les patients :
avoir un traitement bien toléré au quotidien, qui ne les oblige pas a aller a I'hépital et qu’ils n’auraient pas a
prendre tous les jours.

Q15. Quelles sont aujourd’hui vos principales attentes, en tant que spécialiste, par rapport au(x) futur(s) traitement(s) a venir pour soigner le rhumatisme psoriasique ?
Q27. Quelles sont aujourd’hui vos principales attentes par rapport au(x) futur(s) traitement(s) a venir pour soigner votre rhumatisme psoriasique ?

~N

PROFESSIONNELS DE SANTE Au gIobaI Au global

Un traitement efficace sur 'ensemble des manifestations du
rhumatisme psoriasique (articulaires et cutanées)

Un traitement avec le moins d’effets indésirables au long terme

Un traitement qui soulage rapidement les douleurs articulaires

Un traitement que le patient peut garder longtemps ﬂ 19
Un traitement unique pour traiter 'articulaire et le cutané 31 n 28

(un seul comprimé ou une seule injection)

Un traitement que vos patients tolérent bien au quotidien B 27 n 37

Un traitement facile a prendre (un comprimé par jour par ex) n 20 H 18

Un traitement qui ne les oblige pas a aller a I'hépital n 11 n 22

Un traitement qu’ils n‘auraient pas a prendre tous les jours 8 18
Un traitement peu colteux 1] 6 13

BASE : ENSEMBLE
45 — © Ipsos | Pour Janssen M En premier M En second En troisiéme
Rien de tout cela: 2%
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Dans I'’ensemble, les perceptions des rhumatologues et des dermatologues sont homogeénes.

PROFESSIONNELS DE SANTE

Q15. Quelles sont aujourd’hui vos principales attentes, en tant que spécialiste, par rapport au(x) futur(s) traitement(s) a venir pour soigner le rhumatisme psoriasique ?

® o @
K2 e §
A Au global Au global
Un traitement efficace sur 'ensemble des manifestations du

rhumatisme psoriasique (articulaires et cutanées)
Un traitement avec le moins d’effets indésirables au long terme 56 52
Un traitement qui soulage rapidement les douleurs articulaires 43 o7

Un traitement que le patient peut garder longtemps 36 33

Un traitement unique pour traiter l'articulaire et le cutané 33 28 n

(un seul comprimé ou une seule injection)

Un traitement que vos patients tolérent bien au quotidien 28 26
Un traitement facile & prendre (un comprimé par jour par ex) 25 15
Un traitement qui ne les oblige pas a aller a ’hopital 12 11
Un traitement qu’ils n'auraient pas a prendre tous les jours 2 15

Un traitement peu colteux
p DBP 7 4 A
BASE : ENSEMBLE
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MIEUX VIVRE AVEC SA MALADIE

TROIS AXES FORTS EMERQENT POUR Y PARVENIR :

y

- AMELIORER L’'INFORMATION D‘ES PATIENTS SUR LEUR
PATHOLOGIE ET SUR LES TRAITEMENTS : DE REELLES LACUNES.

- SENSIBILISER LES PROFESSIONNELS DE SANTE AU ROLE
D'ACCOMPAGNEMENT DES ASSOCIATIONS DE PATIENTS

- OPTIMISER LA COLLABORATION RHUMATOLOGUES /
DERMATOLOGUES POUR UN MEILLEUR PARCOURS PATIENTS




Alors méme que les patients ont été diagnostiqués il y a 10 ans en moyenne, ils expriment un déficit -
d’information trées important sur de tres nombreux aspects de leur maladie. A I’exception de leurs

traitements actuels pour lesquels ils s’estiment le plus souvent « plutdt » bien informés, les
nouveaux traitements, I’évolution de leur maladie, les pratiques complémentaires pour les soulager,

I’origine et les causes de leur maladie, sont des sujets sur lesquels ils manquent d’information.

Q29. Aujourd’hui, vous estimez-vous suffisamment informé(e) sur... ? « Oui » « Non »

Les traitements qui vous sont prescrits (efficacité, risques d'effets secondaires, etc.) a 69 31
Les avantages et inconvénients des différents traitements 63 37
Les recommandations en termes d'activité physique 62 38
Les nouveaux traitements disponibles (biologiques, inhibiteurs de Jak) 56 44
L'évolution possible de votre maladie 55 45
Les pratiques complémentaires pour vous soulager de votre rhumatisme psoriasique 55 45
Les recommandations en termes d'alimentation 55 45
L'origine, les causes possibles de la maladie 51 49
Les progrés de la recherche 48 52
L id t ti hologi i ttent d i ter |
es aides et soutiens psychologiques qui perme ci:sé;ur:ri:: Zzﬁg?;:l;deiz; 48 52
Les droits dont vous bénéficiez en tant que personne souffrant d'un rhumatisme
P psoriasique 45 -
42A_SE (@ET;:ZZT Pour Janssen M Tout a fait Plutot Plutot pas B P3s du tout M
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La hiérarchie des acteurs dans lesquels les patients souffrant de rhumatisme psoriasique ont A

le plus confiance en matiére d’information délivrée dépend logiquement des professionnels de

PATIENTS

santé qui les suivent le plus ; d’abord le rhumatologue, devant le médecin généraliste et

le dermatologue.

Q30. Quelles sont aujourd’hui les trois sources d’informations dans lesquelles vous avez le plus confiance pour vous informer sur votre maladie et mieux la connaitre ?

Votre rhumatologue

Votre médecin généraliste

Votre dermatologue

Les associations de patients

Votre pharmacien

Les revues médicales

Des sites spécialisés dans la santé (Doctissimo, e-santé, pourquoi docteur, etc.)
D’autres patients avec qui vous échangez
Autres professionnels de santé

Des blogs, des forums

Les réseaux sociaux (Facebook, twitter, etc.)
Les médias (TV, radio, presse)

Autres
BASE : ENSEMBLE
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Former les professionnels de santé de premiéere ligne et faciliter les échanges entre rhumatologues et dermatologues
sont les deux mesures les plus essentielles selon les professionnels de santé. Les patients quant a eux souhaiteraient
disposer d’outils pour mieux vivre avec leur maladie pour étre mieux accompagnés et faciliter le dialogue avec les
professionnels qui les suivent.

Q16/Q28. Pour chacune des actions suivantes, diriez-vous qu’elle est essentielle ou non pour permettre d’améliorer le vécu et la prise en charge de cette maladie ?

A
Bl Essentiel Important Sous-total
« Important » PROFESSIONNELS DE SANTE

Former les professionnels de santé en premiére ligne pour le diagnostic 92

(O}
L

Faciliter les échanges entre rhumatologues et dermatologues dans le cadre du
diagnostic et du suivi

91

Sous-total
« Important »

s IR

71 31

Mettre en place des événements permettant d'échanger avec vos confréres 82

Disposer d’outils, de supports diffusant des conseils, trucs et astuces pour mieux vivre 31
au quotidien avec la maladie*

Mettre a disposition des supports d'informations écrits sur les traitements (dans les salles 75
d’attente par ex)

=
(92

Mettre en place des outils pour accompagner les patients dans la compréhension de 70
leur pathologie et leur(s) traitement(s) (ex: FAQ, chatbot, hotline d’information)

Mettre a disposition des supports pour aider les patients a expliquer leur maladie a 67
leur entourage (famille, amis, collegues)

=

79 3

=

68 34

Mettre en place des outils pour accompagner les patients dans leurs démarches 64
administratives liées a votre parcours de soins (fiches pratiques, hotline d’information)

=

74 3

63 76 2

Disposer d'outils pour faciliter le dialogue entre professionnels de santé et patients

(=Y

Recommander l'adhésion a des associations de patients 51 64 20

Proposer des groupes de discussion pour favoriser les échanges entre les patients 50

[EEY
N

(o}
N
~ w
Ul

66 25
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