réalités Thérapeutiques en Dermato-Vénérologie n°® 269_Février 2018

I Revues géeneérales

Dermatite atopique et qualité de vie

RESUME: La dermatite atopique (DA) est I'une des maladies inflammatoires chroniques diminuant
le plus la qualité de vie (QdV). Le prurit chronique, les troubles du sommeil, les contraintes des trai-
tements locaux et I'impact social de la maladie participent a la diminution de la QdV des patients
atteints. Mesurer la qualité de vie est une étape cruciale dans le processus de choix thérapeutique,
notamment avant de décider d’initier un traitement systémique. L'éducation thérapeutique est un
moyen efficace d’améliorer la QdV des patients atteints de DA.
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eczéma atopique, est une patho-

logie inflammatoire chronique
fréquente, souvent associée a d’autres
manifestations atopiques telles que
I’asthme et la rhinite allergique. La fré-
quence croissante de la maladie et le
cotitglobal de sa prise en charge sont des
problémes de santé publique dans les
pays industrialisés.

I a dermatite atopique (DA), ou

La DA débute classiquement dans la
petite enfance, avant I’age de 2 ans, et
évolue par poussées en s’atténuant géné-
ralement avant I’adolescence. Elle peut
néanmoins persister a ’age adulte. Il
s’agitd’'une maladie multifactorielle, liée
al’intrication de facteurs environnemen-
taux, immunologiques et génétiques.
L’impact de cette maladie sur la qualité
de vie des patients et de leur famille est
important [1-3].

B Qualité de vie et dermatologie

Laqualité de vie (QdV) liée ala santé éva-
lue le retentissement d’une maladie sur
les différentes dimensions (physique,
psychologique, sociale) de la vie d’'un
patient et sur son état de bien-étre. La
QdV est I'une des composantes du far-
deau global d’une maladie (comprenant
également la morbidité, la mortalité et
les incapacités induites par la maladie).

Le retentissement d’une maladie der-
matologique inclut les répercussions
directes des lésions cutanées sur la vie
quotidienne mais également I’'impact
des traitements (temps passé aux soins,
géne a ’application des traitements
locaux, effets secondaires).

La QdV est, par définition, un concept
subjectif dépendant de facteurs person-
nels, sociaux et culturels. Ce caractére
subjectifdelaQdV n’est pasune faiblesse
caril s’agit précisément de la dimension
d’intérét par opposition aux données
objectives biomédicales mesurées parle
médecin (telles que le score PASIdansle
psoriasis par exemple). Cependant, il est
possible de mesurer la QdV de maniére
“objective” dans un contexte donné (vie
quotidienne ou essais cliniques) en uti-
lisant des scores validés qui permettent
de transformer des données qualitatives
recueillies par des auto-questionnaires
explorant plusieurs dimensions de la
QdV en valeurs quantitatives.

Plusieurs types de score sont utilisés
pour mesurer la QdV en dermatologie.
Les scores génériques (comme le SF-36)
sont peu sensibles et ne sont pas spéci-
fiques de la dermatologie mais ils ont
I’avantage de permettre des comparai-
sons entre les maladies (par exemple
entrele diabete, lesrhumatismes inflam-
matoires et le psoriasis). Au contraire,



certains scores sont spécifiques d’une
maladie (dermatite atopique, psoriasis,
acné), ils sont trés sensibles mais ne
permettent pas de comparaisons entre
les maladies. Enfin, certains scores sont
développés pour évaluerlaQdV au cours
des maladies dermatologiques en géné-
ral (exemples: VQQ-Dermato, Skindex,
DLQI en anglais). Le choix d’utiliser ce
dernier type de score est habituellement
un bon compromis.

Dans la vie quotidienne, la mesure de la
qualité de vie permet d’évaluer globale-
ment I'impact de la maladie et de don-
ner de 'importance a la perception du
patient dans les choix thérapeutiques.
Dans les essais cliniques, la mesure de
la QdV est aujourd’hui incontournable,
notamment dans le domaine des mala-
dies chroniques. Sila QdV est encore
rarement choisie comme critére de juge-
ment principal pour évaluer ’efficacité
des traitements, elle est toujours choisie
comme |'un des critéres de jugement
secondaires. Cela reflete une tendance
globale de la recherche médicale vers
une évaluation centrée sur le patient
(Patient-Related Outcomes) garante
d’une meilleure qualité des soins et
d’une meilleure satisfaction des patients
au cours des maladies chroniques.

Laqualité de vie des sujets atteints de DA
et de leur famille est souvent trés altérée
dans les formes modérées a séveres,
notamment en raison du prurit, des per-
turbations du sommeil et de ’humeur et
du caractere stigmatisant de la maladie
[4]. La gravité objective de la maladie
mesurée par le médecin via ’EASI ou le
SCORAD est en général assezbien corré-
lée ala QdV mais cela dépend des locali-
sations et desindividus [5]. Enrevanche,
moins la QdV est élevée et plus ’obser-
vance thérapeutique est mauvaise.

>>> Chez ’adulte atteint d’'une forme
sévere de DA, le retentissement sur
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la QdV est 'un des plus importants
parmi les maladies dermatologiques.
Les patients témoignent de I'impact de
la maladie sur leurs relations sociales
et personnelles di au caractere stig-
matisant de la maladie, a I'impact sur
I’estime de soi (“J’ai honte de me dés-
habiller devant mon compagnon/ma
compagne”), au caractére imprévisible
des poussées (“Je redoute d’étre rouge
en public”) et au sentiment de culpa-
bilité lié au besoin irrépressible de se
gratter. Plus généralement, les patients
souffrent d’'un manque de compré-
hension de leur entourage (“Ce n’est
qu’un probléme de peau...”), d’un sen-
timent d’intrusion des proches ou des
personnes rencontrées dans 1’espace
public (“Avez-vous essayé tel traite-
ment? tel guérisseur? Vous devez étre
trop stressé...”). Afin d’éviter ces situa-
tions sociales anxiogeénes, les patients
témoignent parfois d’un repli social
progressif qui participe a I’errance thé-
rapeutique (“On ne peut rien faire pour
moi1”). Le cotit financier des traitements
restant a charge aux patients participe
al’impact surla QdV.

Une initiative internationale d’harmo-
nisation des criteéres de jugement dans
la DA (HOME) évalue actuellement le
meilleur instrument pour la mesure de
la QdV dans la DA. A ce jour, le score
le plus utilisé pour évaluer la QdV au
cours de laDA est le DLQI (Dermatology
Life Quality Index). L'auto-score POEM
(Patient-Oriented Eczema Measure)
comprend des items évaluant la QdV
des patients. En pratique, lamesure de la
QdV estun élément incontournable dans
le processus de décision d un traitement
systémique.

>>> Chez’enfant, 'impact delamaladie
surlaQdV estindissociable de celle dela
famille. Ainsi, la pratique du cobedding
(qui désigneles enfants qui dorment avec
leurs parents lors des poussées) retentit
aussi surl’équilibre familial. Les familles
témoignent d’un sentiment de culpabi-
lité et d’impuissance a ne pas réussir a
soigner leur enfant (ce sentiment est par-

fois aggravé parlesremarques de l’entou-
rage). Le fardeau des traitements est un
élément important dans le quotidien des
familles car les soins sont complexes et
souvent conflictuels.

La QdV est également perturbée par les
restrictions de la vie quotidienne (loi-
sirs, sorties, sport). Le score le plus uti-
lisé pour mesurer la QdV au cours de la
DA de I’enfant est le CDLQI (Children’s
Dermatology Life Quality Index) pour
les enfants de 4 a 16 ans, avec sa version
IDQoL (Infants’Dermatitis Quality of
Life measure) pour les plus petits [6-7].
Comme chez I’adulte, ’altération de la
qualité de vie n’est pas toujours corrélée
a la gravité de la maladie, elle est néan-
moins évaluée comme plus séverement
altérée qu’au cours de I’asthme ou du
diabéte juvénile.

1. Nécessité de traitements plus
efficaces

Des stratégies thérapeutiques plus effi-
caces et bien tolérées seraient suscep-
tibles d’améliorer la QdV des patients
atteints de DA sévere. Les données pro-
venant des essais évaluant I’efficacité
des nouveaux traitements systémiques
de la DA montrent que la QdV est amé-
liorée parallelement a la gravité objective
delamaladie [8].

2. Nécessité de I'éducation
thérapeutique

Pour les patients qui n’auraient pas acces
acetype detraitement systémique, ’op-
timisation des stratégies thérapeutiques
classiques est capitale. L’éducation
thérapeutique du patient (ETP) est un
moyen efficace d’améliorerla QdV de ces
patients. LETP vise a aider les patients a
acquérir ou maintenir les compétences
dont ils ont besoin pour gérer au mieux
leur vie avec une maladie chronique.
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Dans une enquéte récente, les patients
atteints de DA ou leurs parents inter-
rogés sur leurs attentes déclaraient que
PETP était I'un de leurs besoins majeurs
[9]. Nous savons que les patients et leur
famille ont besoin de mieux connaitre
leur maladie et ses traitements pour en
ameéliorer la prise en charge. Le manque
d’observance thérapeutique, la com-
plexité des traitements locaux, la néces-
sité de s’auto-évaluer pour adapter son
traitemental’évolution delamaladieetla
crainte des traitements locaux sontautant
debarriéres a une bonne prise en charge.
Une simple information par des docu-
ments imprimés ou en ligne ne suffit pas.

L’ETP s’est développée assez tard en der-
matologie par rapport aux autres disci-
plines (endocrinologie, pneumologie).
Si la formalisation de ’ETP n’existait
quasiment pasilya15ansdanslaDA,la
plupart des recommandations actuelles
I’intégrent maintenant dans la prise en
charge des patients. Une revue systé-
matique récente suggere que I'ETP a
un intérét dans la DA de I’enfant mais
I’hétérogénéité des essais inclus ne per-
met pas encore de le dire avec un bon
niveau de preuve [10]. L'expérience de
nos collégues allemands a confirmé trés
récemment 'intérét de 'ETP danslaDA
del’adulte [11]. Danslavraie vie, les pra-
tiques et le contenu des interventions
d’ETP dans la DA sont trés variées.

B Conclusion

La DA entraine une altération de la
QdYV des adultes atteints mais aussi des
enfants et des familles. Dans la vie réelle,
la mesure de la QdV est un outil impor-
tant danslarelation thérapeutique carelle
permet de mieux prendre en compte la
perception du patient et d’apprécier plus
globalement le fardeau de la maladie.
Dans les essais cliniques, les scores de
QdV sontaujourd’hui constamment utili-
sés dans les critéres de jugement pour éva-
luerl’efficacité des nouveaux traitements.
L’ETP est un moyen efficace d’améliorer
la QdV des patients atteints de DA.

POINTS FORTS

B La DA estl'une des maladies inflammatoires chroniques diminuant

le plus la qualité de vie.

B La DA entraine une diminution de la qualité de vie des patients

mais aussi de leur famille.

B Moins la qualité de vie est satisfaisante et moins l'observance

thérapeutique est bonne.

B Chez l'adulte, le score le plus souvent utilisé est le DLQI
(Dermatology Life Quality Index). Chez l'enfant, il sagit du CDLQI
(Children’s Dermatology Life Quality Index).

B Mesurer la qualité de vie est une étape cruciale avant de décider
d’initier un traitement systémique et au cours du suivi des patients.

B Léducation thérapeutique est un moyen efficace d'améliorer la

QdV des patients atteints de DA.
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