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Ce rapport reflète les résultats des 
réunions de consensus, tenues en juin 
et octobre 2021, pour explorer le poids 
de la dermatite/l'eczéma atopique (DA/
EA). Il recueille les points de vue d'un 
panel multidisciplinaire composé de 
professionnels de la santé et de patients 
experts européens de premier plan. Le 
rapport résume la situation actuelle, 
les défis et les solutions pour améliorer 
la gestion de la maladie et la vie des 
personnes vivant avec la DA/l'EA. 
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Les personnes atteintes de dermatite/eczéma atopique (DA/EA) portent 
un lourd fardeau. La maladie affecte profondément le bien-être physique, 
psychologique, social et économique des patients et de leur famille. Malgré 
les nouvelles avancées dans la compréhension et la prise en charge de la 
maladie, les innovations et l'accès aux nouvelles thérapies restent cruciaux. 
De nombreux patients ne parviennent pas à contrôler la maladie et ce 
fardeau reste un défi quotidien pour des millions de personnes en Europe.

Des progrès significatifs dans la résolution des 
problèmes de qualité de vie auxquels sont 
confrontés les patients et les parents/aidants ont 
été limités par des idées fausses sur la maladie 
dans la société et au niveau politique. La gravité 
de la DA/l'ED est mal comprise par beaucoup, 
tandis que le manque d'éducation conduit certains 
à croire à tort que la maladie est contagieuse – 
ajoutant à la stigmatisation sociale subie par les 
patients. Nous pensons que cela pourrait expliquer 
l'incapacité à dégager un consensus parmi les 
décideurs politiques au niveau européen sur la 
manière de répondre d'urgence aux besoins des 
personnes touchées par la DA/l'EA. 

Il est grand temps de faire évoluer cette situation 
précaire. En juin et octobre 2021, un panel 
multidisciplinaire composé de professionnels de la 
santé et de patients experts européens de premier 
plan s'est réuni pour explorer le fardeau de la 
dermatite/l'eczéma atopique (DA/EA). Ce comité 
de consensus, tous coauteurs de ce rapport, 
comprend des dermatologues, des psychologues, 
des diététiciens, des infirmières, des pédiatres, des 
médecins généralistes et, surtout, des patients et 
des aidants. Ensemble, le groupe a passé en revue 
la littérature et les meilleures pratiques, discuté 
des solutions pratiques et, surtout, écouté les 
expériences des uns et des autres. 

Ce rapport est le fruit de nos efforts collectifs. Il 
s'appuie sur les conclusions de l'enquête EFA 
2018 sur la DA/l'EA sévères et la qualité de vie, 
la plus importante de son genre à ce jour. Cette 
étude a mis en évidence les défis qui découlent du 
diagnostic tardif, de la stigmatisation, du mauvais 
système d'aiguillage, des obstacles existants à 
l'accès en temps opportuns aux soins spécialisés, 
et de la sous-estimation du fardeau économique 
de la DA/l'EE. Ce rapport développe ces défis et 
indique la voie à suivre. 

En tant que coprésidents du Comité, nous 
sommes fiers de ce rapport fondé sur des données 
probantes qui combine science et la mise en récit. 
Il reflète le véritable poids de la maladie et définit 
une voie claire pour apporter des changements 
durables dans nos systèmes de santé. Nous 
espérons qu'il pourra être un outil permettant à 
toutes les parties prenantes, y compris les patients 
et les professionnels de la santé, de plaider en 
faveur de l'accès aux services et d'améliorer la 
qualité des soins offerts à la communauté atteinte 
par la DA/l'EA en Europe.



RAPPORT DE CONSENSUS EUROPÉEN – LE FARDEAU DE LA DERMATITE/L'ECZÉMA ATOPIQUE  5

INTRODUCTION

Contexte

Les personnes atteintes de la dermatite/
l'eczéma atopique (DA/EA) vivent avec une 
maladie chronique, inflammatoire, systémique 
associée à une perturbation de la barrière 
cutanée, une dysrégulation immunitaire, 
des troubles multi-organes, des symptômes 
intenses et des effets secondaires des thérapies 
(1). La DA/l'EA a un impact global sur le corps 
des patients, au-delà des signes et symptômes 
affectant la peau (2). Les personnes atteintes 
de DA/EA peuvent avoir des démangeaisons 
et des douleurs récurrentes, des troubles du 
sommeil et de la fatigue, et une santé mentale 
particulièrement touchée (3, 4, 5, 6). Les signes 
visibles de la DA/l'EA comprennent l'érythème 
(rougeur de la peau), la lichénification 
(épaississement, taches plus sombres et ridules 
exagérées dues à des frottements chroniques), 
l'écaillage, le suintement, et les pousses de 
prurigo (grumeaux sur la peau) (7). Ceux-ci 
contribuent à des perturbations fonctionnelles 
profondes qui limitent la capacité des patients 
à effectuer des tâches quotidiennes. Cela peut 
causer de la détresse psychosociale et de la 
stigmatisation  (7, 8).

La DA/l'EA est considérée comme la maladie 
cutanée inflammatoire la plus fréquente, 
touchant jusqu'à 20 % des enfants et des 
adolescents dans le monde (9). Selon les 
estimations de l'International Study of Asthma 
and Allergies in Childhood (ISAAC), la DA/l'EA 
touche 15 % à 20 % des enfants et 1 % à 3 % 
des adultes dans le monde (10). La DA/l'EA 
se développe principalement dans la petite 
enfance et peut persister à l'âge adulte (11, 12). 
Les enfants qui ont déjà une maladie persistante, 
une apparition tardive et/ou une maladie plus 

grave peuvent être plus susceptibles d'avoir la 
maladie à l'âge adulte (13). La DA/l'EA sévère 
touche environ 15 % de la population pédiatrique 
dans le monde (14). En Europe, la prévalence de 
la DA/l'EA n'a cessé d'augmenter au cours des 
quatre dernières décennies (9).

Les causes et le développement de la DA/l'EA 
sont complexes et multifactoriels, avec une 
prédisposition génétique, un dysfonctionnement 
de la barrière cutanée, des réponses immunitaires 
altérées et des facteurs environnementaux et 
de style de vie, soupçonnés comme facteurs 
sous-jacents et aggravants (15). La DA/l'EA est 
souvent considéré comme la première étape 
dans le développement d'autres maladies 
atopiques, telles que la rhino-conjonctivite 
allergique, l'asthme et l'allergie alimentaire (2, 
11, 16). Environ 60 % des enfants atteints de 
DA/EA sont prédisposés à développer une ou 
plusieurs maladies atopiques (9). En outre, les 
maladies cardiovasculaires, certains cancers 
et une gamme de maladies auto-immunes et 
neuropsychiatriques peuvent être plus fréquents 
chez les patients atteints de DA/EA en raison 
d'une inflammation chronique (2, 15, 17, 18).

Les patients atteints de DA/EA souffrent 
fréquemment de dépression, d'anxiété et 
d'hyperactivité avec déficit de l'attention (19, 
20) qui peuvent affecter négativement leur 
cheminement scolaire, leur travail et leur vie 
sociale. La nature chronique et récurrente de 
la DA/l'EA peut avoir un impact énorme sur le 
bien-être et la qualité de vie (QdV) des patients 
(21, 22) et peut être très lourde pour les familles 
et les proches (16).

La Fédération européenne des associations 
de patients souffrant d'allergies et de 
maladies des voies aériennes (EFA), en tant 
qu'organisation dirigée par les patients au 
niveau européen, plaide pour améliorer la 
vie de toutes les personnes vivant avec des 
allergies et des maladies des voies aériennes 
et pour la prévention des maladies. L'EFA 
s'engage à contribuer à l'intégration des 
besoins et des points de vue des patients 

dans la prise de décision politique, les 
priorités de recherche et le développement 
de l'Europe. L'EFA produit des preuves 
pour les patients et génère une conscience 
sociale et politique européenne sur la DA/
l'EA, en collaboration avec ses membres 
nationaux et d'autres groupes dans le 
secteur de la santé qui peuvent changer la 
vie des patients atteints de la maladie. 
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En 2018, l'EFA a publié le rapport Itching for 
Life: Quality of Life and costs for people 
with severe atopic eczema in Europe. Le 
rapport visait à sensibiliser et documenter 
la qualité de vie des patient et les coûts de 
la maladie, et à soutenir les patients vivant 
avec la maladie en Europe (21). Itching 
for Life a fait l'objet d'une enquête menée 
auprès de 1 189 adultes atteints de DA/EA 
sévère en Europe, qui ont constaté que ces 
patients souffraient plus que ce qui serait 
considéré comme acceptable. Beaucoup 
présentaient des symptômes graves de 
DA/EA (45 %) au moment de l'entrevue, 
et malgré les soins reçus, ils avaient une 
peau sèche ou rugueuse (36 %), une peau 
qui démangait (28 %), une peau fissurée 
(17 %) et avaient l'impression que leur peau 
s'écaillait (20 %) presque quotidiennement. 
L'enquête reflétait également un besoin 
latent d'amélioration du traitement 
(seulement 15 % des personnes interrogées 
étaient très satisfaites de leur traitement 
actuel), mais aussi un meilleur soutien à 
l'accès aux soins : les personnes atteintes 
de DA/EA sévère ont dépensé plus d'argent 
pour les dépenses de soins de santé (en 
moyenne 927,12 € par patient par an), et ont 

eu des dépenses supplémentaires pour les 
nécessités quotidiennes, telles que l'hygiène 
personnelle qui coûtait 18 % de plus en 
moyenne par mois. Bien qu'un ensemble 
de recommandations pour des initiatives 
politiques aient été incluses dans le rapport, 
de nombreuses actions sont encore 
nécessaires pour réduire efficacement le 
fardeau de la DA/l'EA en Europe (23).

En 2021, l'EFA a invité un panel de 
professionnels européens de la santé et de 
patients experts en DA/EA (voir les membres 
du comité de consensus page 49) à former 
un comité de consensus. Deux réunions 
de consensus virtuelles ont été organisées 
pour discuter et se mettre d'accord sur la 
situation actuelle, les défis et les solutions 
pour réduire le poids de la DA/l'EA en 
Europe. Les participants à la réunion de 
consensus représentaient plusieurs pays et 
secteurs européens (figure 1). Grâce à cette 
initiative collaborative, l'EFA vise à informer 
les décideurs et les parties prenantes en 
matière de soins de santé sur les besoins 
non satisfaits actuels en matière de soins de 
la DA/l'EA en Europe. 

Carte 1. Situation géographique des participants à la réunion de consensus en Europe

Ce rapport résume les accords qui ont 
émergé des deux réunions de consensus, 
en comparant les déclarations faites par 
les participants avec les conclusions de 

la littérature. L'approche adoptée pour 
examiner la documentation est présentée 
dans la section Méthodologie à la page 50.
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LA CHARGE 
PHYSIQUE ET 
ÉMOTIONNELLE     
DE LA DERMATITE/L'ECZÉMA 
ATOPIQUE    
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Le prurit est le terme médical utilisé pour 
désigner les démangeaisons cutanées. Jusqu'à 
60 % des enfants atteints de DA/EA ou 83 % 
des enfants atteints de poussées sont atteints 
de prurit sévère (24). Les enfants peuvent 
devenir irritables et inattentifs lorsqu'ils 
souffrent de prurit sévère, et les parents ont 
souvent du mal à aider à empêcher leur enfant 
de se gratter (25). La privation de sommeil 
causée par la DA/l'EA compromet sérieusement 
la croissance et les performances cognitives 
chez les jeunes enfants et réduit leur QdV (6, 
26). Le prurit est fréquemment associé à des 
troubles du sommeil (25). Dans une vaste étude 
portant sur 3 116 305 enfants âgés de 5 à 17 ans 
atteints de DA/EA, près de 67 % ont signalé 
des troubles du sommeil plus graves avec les 
formes modérées et sévères de la maladie 
(27). Les effets secondaires des troubles du 
sommeil comprennent la difficulté à s'endormir, 
la diminution de la qualité du sommeil due 
au réveil toute la nuit, la réduction du temps 
de sommeil total, la difficulté à se réveiller le 

matin, la somnolence diurne et l'irritabilité (25). 
Les troubles du sommeil autodéclarés chez 
les enfants d'âge scolaire sont associés à la 
dépression, à la fatigue et à l'anxiété, en plus de 
l'inattention et de l'impulsivité (27). 

Les problèmes de comportement ainsi que les 
séquelles mentales et émotionnelles, y compris 
les déficiences cognitives, fonctionnelles et 
neuropsychiatriques, vont souvent bien au-
delà des manifestations physiques existantes 
de la DA/l'EA (25) (27). Des problèmes 
d'adaptation, des rivalités entre frères et sœurs, 
un développement psychologique anormal, une 
dépendance excessive, de l'agressivité et de la 
peur ont tous été rapportés chez les enfants 
atteints de DA/EA (25). Le risque de trouble 
d'hyperactivité avec déficit de l'attention, de 
trouble du comportement et d'autisme, de 
dépression et d'anxiété est plus élevé chez les 
enfants atteints de DA/EA d'âge scolaire, et 
peut se poursuivre ou s'exacerber lorsque la 
DA/l'EA de l'enfant se reproduit (25) (28) (27). 

LA	CHARGE	PHYSIQUE	
ET	ÉMOTIONNELLE	DE	LA	
DERMATITE/L'ECZÉMA	
ATOPIQUE	 	 	

Vivre	avec	la	DA/l'EA	en	tant	qu'enfant

Le poids de la dermatite/l'eczéma atopique peut affecter 
une personne de diverses manières tout au long de sa vie. 
Apprendre à gérer l'inconfort physique et mental peut entraîner 
des sentiments d'exclusion sociale chez les patients et leurs 
aidants. Cela est démontré par les différentes expériences des 
patients jeunes, adolescents et adultes qui naviguent dans 
différents environnements sociaux et gèrent leur traitement avec 
leurs fournisseurs de soins de santé.
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La DA/l'EA interfère avec les activités telles 
que se baigner, jouer à l'extérieur ou nager, 
compromettant les interactions sociales et le 
fonctionnement de l'enfant. Les compétences 
de socialisation médiocres et la faible estime 
de soi sont courantes pour les enfants atteints 
de DA/EA (25). Une étude qualitative basée 
sur des entretiens et l'analyse de dessins de 
17 enfants âgés de 8 à 12 ans a révélé que les 
symptômes cutanés limitaient largement leur 
mode de vie, notamment en ce qui concerne 
l'alimentation (devoir éviter certains aliments 
pour prévenir les symptômes exacerbants), le 
jeu et le sport (pour éviter la transpiration qui 
provoque des démangeaisons, surtout en été), 
et ressentaient une douleur considérable lors 
du bain ou de la baignade (29). Des sentiments 
de frustration, de colère et de tristesse dus 
aux restrictions imposées à leurs activités 
ont souvent été signalés (29). Pour reprendre 
les mots des aidants participant à la réunion 
de consensus, la conséquence de plusieurs 
restrictions alimentaires et d'activité est un 
poids physique et émotionnel qui « altère la 
dynamique de toute la famille », affectant le 
patient, ses parents et ses frères et sœurs. 

La stigmatisation de la DA/l'EA se définit par 
des attitudes négatives envers les patients en 
fonction de leurs symptômes visibles et d'un 
manque d'acceptation sociale en raison de 
leurs problèmes de peau (30). Les membres du 
Comité de consensus de la DA/l'EA ont souligné 
l'impact de la stigmatisation sur les enfants, 
les adolescents et les adultes atteints de DA/
EA, ainsi que sur leur famille et les personnes 
qui s'occupent d'eux. La stigmatisation peut 
découler de la perception erronée de la DA/
l'EA comme une maladie contagieuse, en 
raison de la connaissance limitée de la maladie 
dans la société (31). Les patients et les aidants 
participant aux réunions de consensus ont 
reconnu les conflits que cela peut déclencher: 

« il y a intimidation, mais il y a aussi « auto-
exclusion des activités sociales » car « les 
familles, les jeunes et les enfants essaient 
d'éviter certaines activités sociales. »

Les taquineries et les brimades de pairs 
en raison d'idées fausses négatives ou de 
fausses informations concernant la DA/l'EA 
commencent une fois que les enfants atteints 
de DA/EA commencent à aller à l'école (32). Les 
patients et les aidants participant aux réunions 
de consensus ont reconnu que « l'intimidation 
peut commencer à partir de la maternelle », 
ce qui fait que les enfants se sentent rejetés à 
un jeune âge. Une étude qualitative a montré 
que la DA/l'EA peut être difficile à gérer à 
l'école en raison des préoccupations d'attirer 
l'attention indésirable des pairs ou d'un manque 
d'espaces pratiques pour appliquer des crèmes 
ou des émollients à temps et avec la fréquence 
requise (33). En outre, les patients pédiatriques 
atteints de DA/EA peuvent constater que leurs 
enseignants perpétuent cet environnement 
négatif à l'école en raison de leur connaissance 
limitée de leur maladie de peau, ce qui les 
amène à maltraiter ou à ignorer complètement 
leurs élèves atteints de DA/EA  (29, 32). La 
discrimination et la stigmatisation peuvent 
également se produire dans les quartiers 
d'enfants, faisant de la vie avec la DA/l'EA une 
expérience traumatisante pour les enfants (29). 

Dans l'ensemble, la dynamique familiale difficile, 
la stigmatisation accrue parmi les pairs et 
l'image négative de soi exposent les patients 
pédiatriques atteints de DA/EA à un risque 
de perturbation psychosociale future et de 
comportement potentiellement suicidaire (32).
De plus, l'impact à long terme de l'intimidation 
peut avoir des répercussions financières en 
termes de détresse émotionnelle, d'intégration 
au travail et d'indépendance économique à 
l'âge adulte (34).

Les aidants d'un enfant atteint de DA/EA 
peuvent être impliqués dans de multiples 
aspects des soins aux patients et de la gestion 
des symptômes, tels que la gestion de régimes 
de traitement chronophages, la coordination 
des rendez-vous des aidants, la prise de 
décisions concernant les changements au 
sein du ménage, la gestion des problèmes 
financiers, relationnels et autres et la fourniture 
d'un soutien émotionnel et mental au patient 

et aux autres membres de la famille (35). 
Concilier les attentes en matière de traitement, 
la charge des symptômes, les performances 
scolaires et le fonctionnement social peut 
être extrêmement difficile pour les parents 
et les enfants atteints de DA/EA de la même 
manière (29). Une enquête menée auprès de 
235 aidants pédiatriques s'occupant d'enfants 
atteints de DA/EA a révélé que 60 % d'entre 
eux se réveillaient deux fois ou plus par nuit 

Prendre	soin	d'un	enfant	atteint	de	DA/EA
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pour fournir des soins ; 67 % ont signalé une 
baisse de leur rendement au travail ; 70 % 
ont signalé une capacité réduite à socialiser 
ou à participer à des activités agréables ; 
82 % ont déclaré craindre que les symptômes 
ne reviennent lorsqu'ils étaient absents ; 
79 % ont dit craindre que la DA/EA de leur 
enfant ne s'empire ; 76 % se sont inquiétés 
des effets indésirables des traitements ; 74 % 
ont exprimé des sentiments de culpabilité et 
d'impuissance ; et 52 % ont déclaré être tristes 
ou dépressifs (36).

Des recherches sur la façon dont la pandémie 
de SRAS-COV-2 a pu affecter la prise en 
charge de la DA/l'EA ont montré que les 
parents/tuteurs ont signalé une amélioration 
du contrôle de la DA/l'EA en raison de la 
fermeture des établissements d'enseignement, 
du fait d'être à la maison et d'avoir plus de 
temps disponible pour gérer la DA/l'EA de 
leur enfant (37). D'autre part, la perte de 
contact physique avec leur réseau de soutien, 
comme les grands-parents qui aidaient à la 
garde des enfants, rendait plus difficile la prise 
en charge de certaines conséquences de la 
DA/l'EA, comme les troubles du sommeil (37).

La privation de sommeil est également un 
énorme poids pour les aidants des patients 
atteints de DA/EA. La perte de sommeil 
peut influencer presque tous les aspects de 
la vie, y compris l'état émotionnel, l'humeur, 
le bien-être, la capacité de concentration et 
la capacité à prendre des initiatives (38). Les 
déficiences cognitives sont courantes, comme 
les déficiences de la mémoire et une sensibilité 
accrue au stress et au son, y compris l'écoute 
de la voix de leurs enfants. La fatigue, l'anxiété 
et la culpabilité sont courantes chez les parents 
qui s'occupent de jeunes enfants atteints de 
DA/EA. Les parents peuvent changer leurs 
habitudes, leurs plans et leurs comportements 
pour compenser la perte de sommeil (38). 
Les recherches menées tout au long des 11 
premières années des enfants atteints de 
DA/EA ont montré que les mères d'enfants 
atteints de DA/EA sont plus susceptibles 
de signaler des difficultés à s'endormir, 
un sommeil subjectivement insuffisant, et 
l'épuisement diurne, et qu'un(e) plus grave 
DA/EA est associé(e) à un sommeil d'autant 
plus mauvais pour la mère (39). Cependant, 
les troubles du sommeil chez l'enfant peuvent 
ne pas expliquer entièrement les troubles du 
sommeil chez la mère. D'autres facteurs tels 
que la détresse psychologique, l'anxiété ou la 
dépression du soignant liées à l'état de l'enfant 

peuvent être des déterminants potentiels des 
perturbations du sommeil.  

La souffrance liée à la DA/l'EA provoque une 
grande détresse émotionnelle pour le patient, 
ses parents et ses frères et sœurs (28). Les 
recherches sur la DA/l'EA chez les enfants ont 
montré que la prise en charge des patients 
pédiatriques peut être une tâche extrêmement 
longue pour les aidants, ce qui nuit aux 
relations personnelles au sein de la famille et 
diminue le fonctionnement psychosocial (40). 
Les besoins de soins des enfants atteints de 
DA/EA grave peuvent imposer des décisions 
importantes qui changent leur vie, comme 
changer leur emploi ou leur carrière, travailler 
des heures plus flexibles ou réduire le temps 
de travail, devenir indépendant ou même 
rester au chômage. Les aidants peuvent 
être absent de leur travail ou constater une 
baisse de leur productivité au travail (38) 
(40). Prendre soin d'un enfant atteint de DA/
EA peut également influencer les décisions 
des parents d'avoir plus d'enfants (36).  Les 
patients et les aidants participant aux réunions 
de consensus ont reconnu que « parfois, les 
parents estiment qu'ils doivent consacrer 
plus de temps à l'enfant atteint de DA/EA et 
à s'en occuper qu'aux autres enfants, ils se 
sentent donc coupables et, bien sûr, très, très 
préoccupés de ne pas prendre suffisamment 
soin des autres enfants simplement parce 
qu'ils n'ont pas plus de temps disponible ». 
La DA/l'EA augmente également les niveaux 
de détresse des frères et sœurs, affecte la 
relation parent-enfant et les liens fraternels 
(41). L'épuisement, l'inquiétude et l'isolement 
social peuvent être bouleversants pour les 
familles d'enfants atteints de DA/EA (36). 
La fatigue émotionnelle est fréquente et 
dévastatrice chez les patients atteints de DA/
EA et les aidants (36, 41) entraînant un risque 
accru de dépression et d'anxiété qui peuvent 
ne pas être diagnostiqués (42,43).

Les personnes qui s'occupent d'enfants 
atteints de DA/EA déclarent souvent craindre 
de perdre le contrôle de la maladie, ce qui 
conduit à l'isolement social auto-imposé 
et le rejet des activités sociales. Les aidants 
participant à la réunion de consensus ont noté 
que « les parents peuvent accroître l'exclusion 
sociale parce qu'ils ne font pas confiance à 
quelqu'un d'autre pour prendre soin des 
besoins de leurs enfants et les empêcher, par 
exemple, de dormir chez un ami ou même de 
partir en vacances en famille parce qu'ils ont 
peur de perdre le contrôle de la maladie ». 
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Les parents évitent également les événements 
ou les interactions où leur enfant atteint de 
DA/EA pourrait être exposé à des allergènes 
ou des déclencheurs (36). Les craintes et les 
incertitudes ont un impact de longue date 
sur la dynamique familiale. Lors des réunions 
de consensus, les aidants ont en outre décrit 
que  « même lorsqu'il y a un contrôle total de 
la DA/l'EA, la famille est toujours affectée, 
en particulier les parents parce qu'ils sont 
toujours préoccupés par la question de savoir 
s'il y aura une poussée ou une exacerbation 
de la maladie car il s'agit d'une maladie 
chronique sans remède ».

De plus, les parents préfèrent éviter les 
réactions inconfortables des étrangers à 
l'apparence de la peau de leur enfant ou les 
critiques relatives à la DA/l'EA de leur enfant, 
qui persiste malgré le traitement (36). La 
stigmatisation et l'intimidation affectent à la 
fois les enfants et leurs aidants. Les patients 
et les aidants qui ont participé à la réunion de 
consensus ont également mentionné qu'« il 
y a quelques exemples où les parents sont 
accusés d'avoir négligé leurs enfants et sont 
menacés d'être signalés aux services sociaux. 
Donc, c'est un gros problème ». 

Les recherches sur la coparentalité des 
enfants atteints de DA/EA (entendue 

comme le processus dans lequel les couples 
discutent des principes de l'éducation des 
enfants, partagent l'éducation des enfants et 
coopèrent entre eux) montrent que le stress 
des parents peut affecter l'enfant atteint de 
DA/EA, augmenter le risque de conflit entre les 
conjoints et diminuer la motivation parentale 
(44). Cela est particulièrement gênant pour 
les enfants atteints de DA/EA plus grave  qui 
sont à haut risque d'avoir des problèmes de 
comportement difficiles, et pour leurs parents 
qui ont du mal à gérer la maladie avec succès. 
Des difficultés comportementales plus 
profondes chez l'enfant ont été associées à 
une DA/EA plus sévère et à un stress parental 
plus important, à la dépression, aux conflits 
parentaux et à l'insatisfaction relationnelle 
(45).

Prendre soin d'un enfant atteint de DA/EA 
peut être plus difficile pour les familles ayant 
des stratégies d'adaptation dysfonctionnelles 
ou celles qui manquent de soutien. Les 
professionnels de la santé participant aux 
réunions de consensus ont mentionné que 
dans les cas où « les parents ont un conflit 
entre eux, le succès des traitements diminue. 
Il est donc très important que les deux parents 
ou partenaires comprennent la maladie et les 
traitements, et travaillent en harmonie ». 

Les parents peuvent accroître l'exclusion sociale parce qu'ils 
ne font pas confiance à quelqu'un d'autre pour prendre soin 
des besoins de leurs enfants et les empêcher, par exemple, de 
dormir chez un ami ou même de partir en vacances en famille 
parce qu'ils ont peur de perdre le contrôle de la maladie."

Il y a quelques exemples où les parents sont accusés 
d'avoir négligé leurs enfants et sont menacés d'être 
signalés aux services sociaux. Donc, c'est un gros 
problème."
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De même, les professionnels de la santé 
ont décrit que « lorsque le traitement est 
administré par un tiers, des interruptions qui 
ont un impact sur le bien-être de l'enfant 
peuvent se produire. Il est donc très important 
d'expliquer l'importance des traitements 
aux aidants qui sont différents des parents. 
Les recherches ont montré que les familles 

monoparentales peuvent ressentir davantage 
d'impuissance et d'agressivité en raison du 
comportement de grattage de leur enfant 
que les mères vivant avec un partenaire et un 
enfant atteint de DA/EA. De plus, les mères 
célibataires d'enfants atteints de DA/EA 
souffrent de plus faibles taux de satisfaction 
générale dans leur vie (46).

Les adolescents sont considérés comme une 
population particulièrement vulnérable car 
ils peuvent avoir du mal à obtenir un soutien 
social et professionnel pour faire face à leur DA/
EA.Des craquelures, des brûlures, des écaillures 
et des bosses sur la peau ont été rapportées par 
plus de 70 % des adolescents atteints de DA/
EA après des démangeaisons et des douleurs  
(47). Pendant la pandémie de SRAS-COV-2, les 
jeunes ont signalé un stress plus élevé, ce qui 
peut déclencher des poussées de DA/EA (37). 
L'asthme bronchique, la rhinite allergique et 
les lésions eczématiques persistantes peuvent 
se développer avec une augmentation de la 
sévérité de la DA/l'EA pendant l’adolescence 
(48, 49). 

Bien que la DA/EA puisse s'améliorer avec 
l'âge, pour beaucoup, elle persiste jusqu'à 

l'adolescence ou l'âge adulte (50). Comme l'ont 
rapporté les patients et les aidants participant à 
la réunion de consensus, « l'espoir d'un avenir 
meilleur qui implique un contrôle efficace et 
durable de la DA/l'EA diminue au fil du temps 
chez les patients atteints de la maladie en raison 
de l'absence d'un remède ou d'une solution 
efficace pour la maladie ». En ce sens, des 
entretiens menés avec des enfants de 6 à 12 ans 
ont montré que beaucoup d'entre eux parlent 
de l'eczéma comme d'une phase temporaire ou 
passagère qui devrait disparaître à mesure qu'ils 
grandissent (35). Cependant, les participants 
plus âgés ont exprimé leur déception car ils 
n'en étaient pas encore sortis, même si d'autres 
y étaient arrivé (33). La persistance de la DA/
l'EA pendant l'adolescence a été corrélée à une 
anxiété accrue et à des difficultés à établir des 
relations avec les pairs (50).

L'espoir d'un avenir meilleur qui implique un contrôle efficace et 
durable de la DA/l'EA diminue au fil du temps chez les patients 
atteints de la maladie en raison de l'absence d'un remède ou d'une 
solution efficace pour la maladie."

Vivre	avec	la	DA/l'EA	en	tant	qu'adolescent
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La stigmatisation et la discrimination dimi–
nuent la confiance en soi et l'autonomie des 
adolescents et réduisent leur QdV (47). Les 
adolescents atteints de DA/EA décrivent 
généralement éviter de sortir, cacher leur peau, 
s'inquiéter de l'apparence de la peau et se sentir 
mal (47, 51). Une enquête en ligne menée auprès 
de 401 patients atteints de DA/EA autodéclarés 
de 12 ans et plus en Italie a révélé que les étudiants 
atteints de DA/EA sont fréquemment ciblés par 
des surnoms (31,3 %) et des blagues (30,1 %) par 
des camarades de classe qui excluent/isolent 
également (22,1 %) ou sont autoritaires (22,1 
%) avec eux. L'embarras (41,9 %), l'impuissance 
(39,1 %) et la frustration (29,9 %) ont été les 
sentiments les plus cités associés à la maladie 
(52). Les comportements d'isolement (65,6 %), 
le fait de trouver trop complexe d'interagir 
avec des camarades de classe de sexe opposé 
(51,5 %), d'éviter les fêtes (44,2 %), de renoncer 
à d'autres activités scolaires (42,3 %) et de 
manquer des jours d'école pour éviter des 
situations potentielles d'intimidation (28,8 %) 
ont tous été fréquemment décrits par les 
participants à l'enquête. L'auto-isolement 
était significativement plus fréquent lorsque 
l'intimidation était présente. Notamment, le 
souvenir de l'intimidation peut rester même 
à l'âge adulte (55,2 %, tous âges confondus) 
et s'estomper au fil du temps (46,0 % dans le 
groupe des 55 ans et plus) (52). 

La DA/l'EA a été associé à l'absentéisme scolaire 
chronique, le présentisme et un apprentissage 
plus ardu en raison de difficultés à maintenir la 
concentration de manière générale et à l'école, 
ou à faire ses devoirs (52,53). Parmi les différents 
groupes d'âge à partir de 12 ans, l'absentéisme 
était plus prononcé chez les adolescents de 
12 à 15 ans qui ont également signalé une 
présence significativement plus élevée de 
démangeaisons et de troubles du sommeil (53). 
Les parents d'enfants d'âge scolaire atteints de 
DA/EA sont plus susceptibles de manquer le 
travail pour s'occuper de leurs enfants que les 
parents d'enfants non atteints de DA/EA, ce qui 
implique un absentéisme au travail et une perte 
de productivité pour les aidants (54). 

Les adolescents peuvent être tiraillés entre 
le fait de vouloir que leurs pairs et leur famille 
comprennent et prennent leur AD/EA au sérieux 
tout en voulant être perçus comme « normaux » 
(51). Du point de vue des professionnels de la 
santé participant aux réunions de consensus, 
prendre des décisions sur la DA/l'EA peut être 

particulièrement difficile car « les adolescents 
n'ont pas encore leur propre voix, mais ils ne 
veulent pas que les parents décident pour eux ». 

Bien que les adolescents se félicitent de la 
possibilité de jouer un rôle actif dans leur prise 
en charge de la DA/l'EA, de nouveaux rôles 
et responsabilités viennent également avec 
l'appréhension initiale et les défis, y compris 
la communication de leurs préoccupations 
et préférences de traitement avec les 
professionnels de la santé, et ils se sentent mal 
préparés pour la transition vers une clinique 
pour adultes (48). Par conséquent, les patients 
âgés de 11 à 18 ans atteints de DA/EA peuvent 
être le groupe de population le plus difficile 
à traiter (50, 48). Néanmoins, les recherches 
montrent que ce groupe de patients a besoin de 
soutien pour faire face à leurs soins personnels, 
pour identifier les déclencheurs et les poussées 
et pour évaluer le succès du traitement. Ils ont 
également besoin d'un soutien psychosocial 
pour trouver un équilibre entre accepter la nature 
à long terme de la maladie tout en espérant 
qu'elle disparaîtra (50). Chez les adolescents et 
les jeunes adultes, la maladie peut influencer la 
planification de leur vie et affecter leurs choix 
professionnels (55). La DA/l'EA à l'adolescence 
a été associé à des idées suicidaires et des 
troubles psychosomatiques (56, 57). Dans 
l'ensemble, l'expérience et le poids de la DA/
l'EA varient au cours de la vie des patients et 
sont différents pour tout le monde. 

Selon les participants aux réunions de consensus, 
les professionnels de la santé « doivent prêter 
attention à l'embarras que l'adolescent et 
les jeunes atteints d'une affection cutanée 
chronique peuvent ressentir lorsqu'ils 
rencontrent des professionnels de la santé. De 
même, « il est également très important de 
tenir compte des obstacles auxquels les jeunes 
sont parfois confrontés lorsqu'ils s'adressent 
au système de santé et aux professionnels 
de la santé. L'abandon des consultations se 
produit parce que les jeunes ne se sentent pas 
compris en termes de ce qu'ils ressentent et 
voient. Aussi, car ils peuvent se perdre dans le 
système au moment de passer de la clinique 
pédiatrique à la clinique pour adultes. Cela 
devient un problème grave car le manque 
de supervision professionnelle de la maladie 
implique une augmentation de la charge de 
la DA/l'EA pendant une longue période, un 
mauvais traitement et un risque accru d'autres 
maladies associées ». 



RAPPORT DE CONSENSUS EUROPÉEN – LE FARDEAU DE LA DERMATITE/L'ECZÉMA ATOPIQUE  14

L'une des conséquences d'un processus de 
transition insuffisant peut être que les jeunes 
adultes atteints de DA/EA d'âge préscolaire/
scolaire peuvent ne pas être sûrs de la façon 
de traiter et de gérer la maladie (58). Les 
professionnels de la santé participant aux 
réunions de consensus ont souligné que « les 
adolescents doivent renforcer leur confiance en 

rencontrant les professionnels de la santé pour 
les maintenir dans le cycle des consultations et 
au sein du système. Il convient de répondre aux 
diverses préoccupations qui sont communes 
à leur âge, y compris les problèmes financiers 
que les traitements de la maladie peuvent leur 
poser ».

Les adultes atteints de DA/EA souffrent de 
démangeaisons, d'éruptions cutanées et de 
douleurs qui compromettent gravement leur vie 
quotidienne. Vingt-neuf signes et symptômes 
majeurs ont été mis en évidence par des 
adultes atteints de DA/EA et sont indiqués dans 
l'encadré 1 (47). Les rougeurs, la sécheresse, la 
peau rugueuse et les éruptions cutanées sont 
tous des signes ressentis par plus de 70 % des 
adultes, tandis que les démangeaisons et la 
douleur sont les symptômes les plus courants 
et les plus lourds. La fatigue, l'inconfort gastro-
intestinal et les douleurs articulaires sont 
également mentionnés. Les adultes atteints de 
DA/EA sévère ont des démangeaisons et des 
douleurs plus sévères, plus de comorbidités, un 
sommeil plus mauvais et des niveaux d'anxiété 
et de dépression plus élevés que les adultes 
atteints de DA/EA légère à modérée (59). 

Les patients et les aidants participant aux 
réunions de consensus ont déclaré qu' « il 
devient impossible de se déplacer, de cuisiner, 
de nettoyer, même d'aller au magasin ou 
de prendre des rendez-vous médicaux car 
la maladie est trop douloureuse, avec des 
démangeaisons si dévastatrices que la vie 
quotidienne normale est un objectif impossible 
à atteindre ». Malheureusement, les membres du 
comité de consensus sur la DA/l'EA ont reconnu 
que les patients s'habituent souvent à la douleur 
chronique et aux démangeaisons qui imposent 
des souffrances et un inconfort excessifs. 

L'abandon des consultations se produit parce que les 
jeunes ne se sentent pas compris en termes de ce qu'ils 
ressentent et voient. Aussi, car ils peuvent se perdre 
dans le système au moment de passer de la clinique 
pédiatrique à la clinique pour adultes."

Il devient impossible de se déplacer, de cuisiner, de nettoyer, même d'aller 
au magasin ou de prendre des rendez-vous médicaux car la maladie est 
trop douloureuse, avec des démangeaisons si dévastatrices que la vie 
quotidienne normale est un objectif impossible à atteindre."

Vivre	avec	la	DA/l'EA	en	tant	qu'adulte
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Tableau 1. Signes et symptômes les plus fréquemment rapportés chez les adultes et les 
adolescents [adapté de Grant L et al. (47)]

Les adultes atteints de DA/EA peuvent souffrir 
de troubles graves du sommeil. Cela peut 
inclure des difficultés à s'endormir, des épisodes 
fréquents de réveil, une durée de sommeil plus 
courte et des sentiments de sommeil inadéquat 
qui peuvent affecter le fonctionnement diurne 
et la productivité au travail (60). Les patients 
peuvent se retrouver dans un cercle vicieux : la 
somnolence conduit à l'anxiété et à la détresse 
émotionnelle qui à son tour provoque plus de 
privation de sommeil (61). À son tour, l'anxiété 
et la détresse émotionnelle exacerbent les 
symptômes de la maladie (28). Il en résulte que 
les démangeaisons, les égratignures, la douleur, 
les saignements et le manque de sommeil ont 
un impact profond et négatif sur le bien-être 
physique et émotionnel des patients.

L'anxiété a également contribué à l'exacerbation 
des symptômes de la DA/l'EA pendant la 
pandémie de SRAS-COV-2. Environ 60 % des 
patients atteints de DA/EA ont connu une 
exacerbation de la maladie dans les premières 
vagues de l'épidémie de COVID-19 (62). Les 
périodes de séjour à la maison peuvent avoir 
amélioré la routine et l'application des traitements 
topiques pour certains patients, mais ont 
imposé des difficultés avec le lavage des mains 
pour d'autres (37). Le stress psychologique 
s'expliquait souvent par des préoccupations liées 
à la possibilité d'une infection, une modification 
de la vie professionnelle et une éventuelle 
perte de revenu, des conditions générales 
liées à une pandémie, des préoccupations 
concernant la survie physique, entre autres (63).  

Signes et symptômes

Symptômes
 Démangeaisons (prurit) C
• Sensation de brûlure ou de picotement C
• Chaleur C
• Sensibilité de la peau A
• Sensibilité au soleil A
• Endolorissement/douleur/sensibilité C
• Irritation de la peau A
• Tiraillement de la peau A

 Signes
• Rougeur (érythème) C
• Assombrissement ou éclaircissement  

de la peau C
• Sécheresse (xérose) C
• Rugosité C
• Bosses (papules) C 
• Ampoules (vésicules) A
• Durcissement (induration) C
• Desquamation C

• Fissures C
• Pelage C
• Fissures A
• Épaississement (lichénification) A
• Peau amincie A
• Excoriation A
• Croûtes C
• Saignement C
• Suintement/écoulement (exsudation) A
• Œdème/gonflement C
• Transpiration inhabituelle (perte d'eau 

transépidermique) A
• Croûtes C

A Rapporté dans les recherches sur les adultes 
uniquement (analyse de la littérature, entretiens 
cliniques (n=5) ou entretiens avec les patients 
(n=28).

B Rapporté uniquement dans les recherches sur les 
adolescents (n=20).

C Rapporté dans les recherches sur les adultes et 
les adolescents.
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La participation à des groupes de soutien virtuels, 
l'augmentation des activités quotidiennes, y 
compris l'exercice régulier, et l'enseignement de 
techniques visant à réduire le stress – y compris 
la relaxation, l'hypnose et la thérapie cognitivo-
comportementale – peuvent alléger le poids 
psychologique (62). 

Les personnes atteintes de DA/EA sont plus 
à risque de développer une polyarthrite 
rhumatoïde et une maladie intestinale 
inflammatoire à l'âge adulte (64). La DA/l'EA, 
la polyarthrite rhumatoïde et les maladies 
intestinales inflammatoires sont caractérisées 
par une inflammation chronique qui contribue 
à la nature chronique de ces affections. Ainsi, 
la polyarthrite rhumatoïde et les maladies 
intestinales inflammatoires peuvent être initiées 
par une inflammation cutanée prolongée (18). 

Les adultes atteints de DA/l'EA sont accablés 
émotionnellement, tentent de cacher leur 
eczéma, se sentent coupables et ont des 
difficultés à partager des moments intimes 
avec un partenaire (8). La tristesse et la colère 
dues à la maladie sont fréquentes (65). La 
stigmatisation, l'isolement social et la DA/l'EA 
affaiblissent la confiance en soi, l'acceptation de 
soi et l'estime de soi des patients. Comme l'ont 
dit les participants à la réunion de consensus : 
« ce n'est pas seulement un problème de choix 
de vêtements, de rasage ou de maquillage, nous, 
les patients atteints de dermatite atopique, ne 
sommes pas capables de nous regarder dans 
le miroir, ni de voir notre reflet dans n'importe 
quel type de surface ». 

Les adultes qui ont grandi avec une DA/un 
EA sévère pendant l'enfance ont un retard 
important de développement social par rapport 
aux patients qui ont grandi avec une DA/un 
EA léger/légère ou modéré(e) ou sans maladie 
pendant l'enfance (66). Ceux qui avaient une 

DA/un EA sévère dans l'enfance avaient moins 
d'amis à l'âge adulte, étaient moins susceptibles 
de passer du temps avec des amis et étaient 
moins susceptibles d'appartenir à un groupe 
d'amis. Ils fréquentaient aussi moins souvent des 
bars ou des discothèques pendant leurs études 
secondaires, de même que des clubs sportifs 
pendant leurs années d'études primaires et 
secondaires (66). 

La DA/l'EA affecte négativement la capacité 
des adultes à faire face à la vie en raison des 
inquiétudes et des limitations découlant de la 
vie avec la maladie (67). Les patients atteints 
de DA/EA ont tendance à éviter certains 
emplois qui peuvent affecter particulièrement 
la peau, y compris dans le secteur de la santé, 
de la préparation des aliments, du nettoyage, 
de la coiffure ou de l'industrie automobile, ce 
qui peut impliquer une perte d'opportunité 
(28). Le stress professionnel peut conduire les 
personnes atteintes de DA/EA à éviter certaines 
tâches ou des voyages d'affaires, ce qui présente 
des obstacles au développement de carrière 
(52). Il a été suggéré dans la littérature que 
les dermatologues devraient conseiller leurs 
patients atteints de AD/EA tôt sur les aspects 
professionnels de leur maladie et les choix 
de carrière appropriés, et fournir des conseils 
prudents sur la protection prophylactique de la 
peau (11).

Le bien-être psychologique des adultes atteints 
de DA/EA est affecté de multiples façons : 
les démangeaisons, la visibilité de la maladie, 
le manque d'informations sur la DA/l'EA, les 
performances altérées au travail, la recherche 
continue d'un traitement efficace, et les 
sentiments de frustration et d'impuissance 
lorsque les solutions ne fonctionnent pas (67). 
L'estime de soi et la confiance en soi des patients 
sont diminuées (8, 65). 

Ce n'est pas seulement un problème de choix de vêtements, de 
rasage ou de maquillage, nous, les patients atteints de dermatite 
atopique, ne sommes pas capables de nous regarder dans le miroir, 
ni de voir notre reflet dans n'importe quel type de surface."
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Du point de vue des patients participant aux 
réunions de consensus, « la crise existentielle 
est un élément auquel les adultes atteints de 
DA/EA sont confrontés car pour les adultes, 
il est très difficile d'obtenir un emploi en 
raison de symptômes graves, ou à cause de 
la stigmatisation et de la discrimination, car 
les patients peuvent être considérés comme 
« contagieux » partout où ils vont ». 

L'absentéisme au travail peut être dû à des 
rendez-vous chez le médecin ainsi qu'à 
l'aggravation des symptômes et des poussées 
de la DA/l'EA. Les patients peuvent manquer une 
moyenne de 12 jours ouvrables par an en raison 
de leur DA/EA (65). Les travailleurs qui font 
l'objet de discrimination en raison de la DA/l'EA 
signalent un absentéisme plus prononcé (52). 
Même au travail, les patients subissent souvent 
une baisse de productivité (ce que l'on appelle le 
présentéisme) en raison de la perte de sommeil 
et de l'anxiété (60). La DA/l'EA détermine 
fortement les taux de congé de maladie ainsi 

que le risque de perdre ou de devoir changer 
d'emploi. Une DA/un EA plus sévère a été 
associé(e) à une productivité du travail plus 
faible chez les adultes (68). Une étude menée en 
Allemagne a estimé que les coûts indirects de la 
DA/du EA peuvent atteindre 483 € par patient-
année en raison d'une incapacité de travail et 
d'une perte de productivité (69) (voir tableau 1, 
section financière).

En outre, les recherches montrent que la DA/l'EA 
peut influencer la vie sexuelle des patients et de 
leurs partenaires (70). Ainsi, les problèmes liés à 
la sexualité peuvent être très lourds et pénibles, 
entraînant une diminution du désir sexuel et de la 
QdV (70). Les professionnels de la santé qui ont 
participé aux réunions de consensus ont déclaré 
que « les problèmes sexuels sont un problème 
majeur, en particulier pour les partenaires, et 
c'est quelque chose dont les gens ne discutent 
généralement pas et ne sont pas disposés à 
parler, mais qui a un impact très important sur 
la vie des gens ».

Pour les adultes, il est très difficile d'obtenir un emploi en raison 
de symptômes graves, ou à cause de la stigmatisation et de la 
discrimination, car les patients peuvent être considérés comme 
« contagieux » partout où ils vont."

Les problèmes sexuels sont un problème majeur, en 
particulier pour les partenaires, et c'est quelque chose 
dont les gens ne discutent généralement pas et ne 
sont pas disposés à parler, mais qui a un impact très 
important sur la vie des gens."
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LE FARDEAU DU 
DIAGNOSTIC ET 
DES SOINS   
DE LA DERMATITE/L'ECZÉMA 
ATOPIQUE   
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La DA/l'EA est souvent diagnostiqué dans 
l'enfance. Les parents qui soupçonnent que 
leurs enfants peuvent être atteints de la maladie 
sont souvent prompts à consulter un médecin. 
La prise de conscience de la maladie chez 
l'enfant s'est accrue et il est également prouvé 
que les parents ayant des antécédents de DA/
EA ont des niveaux plus élevés de connaissance 
des symptômes et du traitement (73). Du 
point de vue des professionnels de la santé 
participant aux réunions de consensus, « la 
dermatite atopique est de plus en plus connue 
du public. Si les enfants ont une dermatite 
atopique, une mère saura ce que c'est. Presque 
tous les parents que nous rencontrons lors des 
consultations savent ce qu'est la dermatite 

atopique ». Cependant, les experts en soins 
de santé ont reconnu que « les parents ont 
des craintes et des questions, telles que : est-
ce que mon enfant l'a vraiment ? Est-ce pour 
toute la vie ? L'enfant a-t-il une allergie ou une 
dermatite atopique ? La dermatite atopique 
est-elle une allergie ? Est-ce que l'enfant a les 
deux ? ». 

Un surdiagnostic de la DA/l'EA peut survenir 
chez les enfants. Les professionnels de la 
santé participant à la réunion de consensus 
ont rapporté que « nous avons vu des enfants 
surdiagnostiqués, où les gens pensaient 
que cela aurait été une dermatite atopique, 
mais en fait, ce n'était pas le cas. Nous avons 

LE	FARDEAU	DU	DIAGNOSTIC	
ET	DES	SOINS	DE	LA	
DERMATITE/L'ECZÉMA	
ATOPIQUE	

Diagnostic	de	la	DA/l'EA

Les personnes atteintes de DA/EA peuvent faire face à un parcours 
patient difficile. Le parcours patient fait référence à la séquence des 
événements de soins (consultations médicales et non médicales, 
aiguillages, admissions à l'hôpital, entre autres) qu'un patient suit 
depuis le point d'entrée dans le système de santé déclenché par la 
maladie jusqu'à sa sortie de la maladie (71). Cependant, la littérature 
sur le parcours patient dans le cadre de la DA/l'EA a montré un 
manque remarquable de consensus sur divers aspects du diagnostic et 
du traitement de routine de la DA/l'EA, suggérant une mise en œuvre 
limitée des lignes directrices de pratique clinique ainsi qu'un scénario 
réel complexe probablement en raison du paysage thérapeutique de 
plus en plus large (72).
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constaté un diagnostic erroné de dermatite 
atopique due à de rares immunodéficiences 
». Un diagnostic erroné de DA/EA semble peu 
fréquent dans la pratique médicale par rapport 
à d'autres maladies de la peau (74). 

En revanche, les adultes atteints de DA/EA 
sont plus lents à consulter un médecin. Selon 
les professionnels de la santé participant aux 
réunions de consensus, « les adultes atteints 
de DA/EA peuvent reporter la consultation 

médicale, en accordant peu d'importance 
à une maladie de la peau qui peut être 
considérée comme moins urgente par rapport 
à d'autres affections médicales ». Les adultes 
peuvent d'abord chercher de l'information 
par des canaux informels, comme les réseaux 
sociaux, plutôt que de consulter un médecin ou 
un spécialiste (75). Cette approche entraînerait 
un retard dans le diagnostic et le traitement 
approprié. 

Les adultes atteints de DA/EA peuvent reporter la consultation 
médicale, en accordant peu d'importance à une maladie de 
la peau qui peut être considérée comme moins urgente par 
rapport à d'autres affections médicales."

Les pratiques d'orientation varient considé-
rablement d'un pays et d'une région à l'autre 
(21). Le temps requis pour voir un dermatologue 
spécialisé en DA/EA peut être très long dans de 
nombreux pays européens (21). Par exemple, 
selon les patients et les aidants participant 
aux réunions de consensus, « au Portugal, les 
patients peuvent devoir attendre trois à quatre 
mois jusqu'à la première consultation avec le 
spécialiste en dermatologie ou en allergologie 
du système de santé publique ». 

Des participants d'autres pays ont déclaré qu' 
« il peut s'écouler plusieurs années avant qu'un 
spécialiste ne voie un patient atteint de DA/EA 
sévère qui est mal contrôlé et qui vit en détresse 
depuis longtemps ». Les professionnels de 

la santé ont en outre souligné que « chez les 
adultes d'âge moyen, les patients âgés et les 
enfants, il faut du temps avant qu'ils puissent 
être vus par un spécialiste et que le bon 
diagnostic soit fait ».

Cela peut s'expliquer, au moins en partie, 
par des différences dans la structure des 
systèmes de santé. Selon le point de vue des 
professionnels de la santé participant aux 
réunions de consensus, « il est important de 
faire la distinction entre les pays qui ont un 
système de contrôle où les patients doivent 
passer par un médecin généraliste, et les pays 
où les gens peuvent accéder directement 
au dermatologue, et ce que cette différence 
pourrait impliquer ». 

Il peut s'écouler plusieurs années avant qu'un spécialiste 
ne voie un patient atteint de DA/EA sévère qui est mal 
contrôlé et qui vit en détresse depuis longtemps."

Orientation	vers	un	dermatologue	ou	un	spécialiste	en	DA/EA
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Dans les pays où l'orientation vers un 
spécialiste se produit après la visite chez un 
médecin généraliste, le temps d'orientation 
peut dépendre fortement de la formation du 
médecin généraliste, des directives de pratique 
clinique actuelles et de la structure, de la 
fonctionnalité et de la culture du système de 
santé (76). En ce qui concerne la formation des 
médecins généralistes, une enquête menée 
au Royaume-Uni a révélé que les médecins 
généralistes reconnaissaient un manque de 
formation en dermatologie et un manque 
de confiance dans la recommandation de 
corticostéroïdes topiques puissants chez les 
jeunes patients (76). Les médecins généralistes 
ont également souligné qu'en raison des 
contraintes de service, l'examen de routine des 
médicaments ou de la maladie était rare dans 
la pratique clinique (76). En 2000, le National 
Health Service en Angleterre a proposé un 
nouveau rôle pour les médecins de santé 
primaire ayant une formation spécialisée 
supplémentaire, connue sous le nom de 

médecins généralistes ayant des rôles étendus 
(MGRE) (77). Il était attendu que les MGRE 
travaillent dans le cadre de services intégrés 
locaux fournissant des soins intermédiaires qui 
soulageraient la pression sur les consultants 
hospitaliers. La dermatologie a été à l'avant-
garde du développement et de la mise en 
œuvre de ces services (77).

Du point de vue des professionnels de la santé 
participant aux réunions de consensus, « les 
références efficaces dépendent fortement de 
la confiance et des bonnes interactions entre 
les secteurs de santé primaire et spécialisée, 
ainsi que des voies de référence existantes au 
sein de chaque région de santé ». En outre, 
les experts cliniques participant au comité de 
consensus ont souligné que « la DA/l'EA léger/
légère à modéré(e) devrait être géré(e) dans 
le cadre de la santé primaire, et la DA/l'EA 
modéré(e) à sévère et sévère devrait être 
géré(e) par des spécialistes ». 

Les références efficaces dépendent fortement de la confiance et 
des bonnes interactions entre les secteurs de santé primaire et 
spécialisée."

Les lignes directrices de pratique clinique ne reflètent pas le rôle du 
médecin de santé primaire dans la prise en charge de la DA/l'EA, 
une étape cruciale pour faciliter le diagnostic, l'entrée et le flux du 
patient au sein du système de santé."

Un processus de soins devrait être reflété dans 
les lignes directrices de pratique clinique, une 
question également suggérée par d'autres 
auteurs (78). Cependant, du point de vue des 
professionnels de la santé participant aux 
réunions de consensus, « les lignes directrices 
de pratique clinique ne reflètent pas le rôle 
du médecin de santé primaire dans la prise 
en charge de la DA/l'EA, une étape cruciale 
pour faciliter le diagnostic, l'entrée et le flux 
du patient au sein du système de santé ».  

Le Dutch College of General Practitioners 
a publié un exemple de ligne directrice de 
pratique qui recommande le renvoi à un 
dermatologue d'un patient souffrant de DA/EA 
si leur réponse au traitement est insuffisante. 
Le recours à un pédiatre peut être envisagé 
pour les enfants atteints d'autres affections 
atopiques (79). Le risque est la perte de 
confiance dans le système de soins de santé 
par les patients qui pourraient éventuellement 
abandonner le système.
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Un temps de consultation court peut 
constituer un obstacle majeur à une 
communication adéquate entre le médecin 
et le patient. Cela peut également affecter 
négativement la charge de travail et le 
stress des patients et des médecins (80). 
Les recherches ont montré que, dans les 18 
pays qui représentent environ 50 % de la 
population mondiale, les patients passent 
cinq minutes ou moins avec leur médecin de 
santé primaire (81). 

Selon les professionnels de santé parti-
cipant aux réunions de consensus, « les 
consultations durent entre deux et cinq 
minutes par patient, ce qui est insuffisant 
pour une bonne communication et pour 
instaurer la confiance entre le patient et le 
clinicien, en particulier si le patient est un 
enfant et que les parents doivent obtenir 

suffisamment d'informations et de com-
pré hension pour prendre des décisions ». 
Cela se reflète dans des études qualitatives 
dans lesquelles les parents et les médecins 
généralistes ont convenu que le temps limité 
de consultation est un facteur contribuant 
au manque d'implication des patients dans 
les décisions de traitement et au fait que 
les problèmes de santé ne sont pas traités 
correctement (82). Des consultations plus 
longues et la formation d'une bonne relation 
soignant-patient sont les prédicteurs les plus 
forts de l'adhésion au traitement de soins de 
la peau (83). La plupart des dermatologues 
européens spécialisés dans le domaine de 
l'AD/E s'accordent à dire que le manque 
de temps pendant la consultation, dicté 
par le système de remboursement en place 
localement, est la principale cause de la faible 
adhésion des patients atteints de DA/E.

Communication	patient-médecin	
lors	de	la	consultation	de	DA/EA			

Les consultations durent entre deux et cinq minutes par 
patient, ce qui est insuffisant pour une bonne communication 
et pour instaurer la confiance entre le patient et le clinicien, en 
particulier si le patient est un enfant."

Les parents d'enfants atteints de DA/EA et 
les professionnels de la santé peuvent avoir 
des opinions différentes sur les causes et les 
meilleures approches pour gérer la maladie 
(82). Le traitement quotidien de la DA/l'EA 
d'un enfant nécessite beaucoup de temps 
et de dévouement. Une communication 
claire entre les médecins et les patients/
parents est essentielle pour assurer une 
bonne compréhension des conséquences 
d'un traitement insuffisant et de l'impact 
attendu du traitement. De plus, les patients/
parents sont plus susceptibles de suivre un 
traitement régulier lorsqu'ils se sentent inclus 
dans le processus décisionnel. Pour cela, la 
communication ouverte et l'empathie sont 
les pierres angulaires d'une bonne relation 

médecin-patient (84). Le meilleur moyen d'y 
parvenir est d'utiliser un vocabulaire courant 
plutôt qu'une terminologie médicale.

Les croyances et les émotions des patients 
liées à la maladie et aux traitements 
devraient également être explorées au 
cours des consultations pour répondre aux 
préoccupations découlant de l'utilisation à 
long terme des thérapies (85). Les hypothèses 
erronées des médecins concernant le niveau 
de connaissance de base des patients 
peuvent conduire à des malentendus (84). 
En outre, pour les maladies chroniques telles 
que la DA/l'EA, il est important de fixer les 
bons objectifs de traitement (84). 
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Des termes tels que « incurable » ou « 
chronique » peuvent être décevants et 
décourageants pour les patients/parents 
(86). Selon les professionnels de la santé 
participant aux réunions de consensus, 
« toutes les maladies à long terme sont, 
bien sûr, incurables. Mais pour les patients, 
le terme incurable peut être très déprimant 
et démoralisant. Les cliniciens devraient 
réfléchir à la façon de rebaptiser la DA/
l'EA, à la façon de penser des façons de 

le communiquer, et à sa signification pour 
les patients, en tenant compte de la façon 
dont les termes médicaux peuvent avoir un 
impact sur les croyances et les émotions 
des gens. Nous avons besoin de meilleures 
façons de raconter l'histoire de la maladie 
et de son traitement, afin d'aider les gens 
à développer une compréhension plus 
adaptative et plus sensée de la maladie 
qui leur permettrait de s'engager plus 
efficacement dans le traitement ».

Nous avons besoin de meilleures façons de raconter l'histoire de 
la maladie et de son traitement, afin d'aider les gens à développer 
une compréhension plus adaptative et plus sensée de la maladie 
qui leur permettrait de s'engager plus efficacement dans le 
traitement."

Les patients sont plus susceptibles de bénéficier 
d'un soulagement des symptômes, de moins de 
poussées et d'une utilisation réduite d'autres 
traitements topiques lorsque l'émollient 
approprié est utilisé (87). Selon des études 
qualitatives, trouver un émollient qui convient 
à un patient individuel peut être une tâche 
longue et difficile. Les patients, les aidants et les 
médecins généralistes passent généralement 
par un processus d'essai et d'erreur avant de 
découvrir l'émollient le plus approprié pour 
soulager les symptômes cutanés de la DA/l'EA 
(48, 82, 87).

La préoccupation au sujet de l'utilisation de 
corticostéroïdes topiques chez les parents 
de jeunes enfants est une raison fréquente 
d'arrêter ou d'interrompre le traitement et 
de mauvais résultats thérapeutiques (11). Ces 
préoccupations ont également été signalées par 
les professionnels des santé primaire, y compris 
les médecins généralistes, les pharmaciens 
et les pédiatres (88). Dans certains pays, les 
pharmaciens communautaires peuvent même 
recommander une formulation plus faible que 
celle conseillée par le médecin (89). Dans 
ces contextes, il est nécessaire de former les 
pharmaciens communautaires aux thérapies 

de la DA/l'EA. Des modules de formation pour 
les pharmaciens sur la détection et la prise 
en charge des problèmes de corticostéroïdes 
topiques peuvent améliorer les pratiques et 
l'observance du traitement (89). 

Les patients peuvent se sentir très insatisfaits 
et percevoir leurs options de traitement 
comme étant très basées sur (et limitées à) 
des corticostéroïdes topiques, qui peuvent 
déclencher des préoccupations concernant 
l'utilisation à long terme (84). La réconciliation 
du traitement est également primordiale pour 
de nombreux parents qui peuvent se sentir 
mal à l'aise au sujet de leurs enfants utilisant 
des stéroïdes à long terme, et pour les adultes 
atteints de DA/EA sous corticostéroïdes. 

Les patients participant aux réunions de 
consensus ont également rapporté que « les 
patients sont étiquetés avec des phobies 
corticostéroïdes. Cependant, cela est très 
difficile quand les médicaments ne fonctionnent 
pas. Par exemple, certains patients ont été 
sous corticostéroïdes pendant plus de 30 ans, 
ceux-ci ne fonctionnaient pas, et les médecins 
disaient qu'ils devraient fonctionner ; que 
de plus en plus de corticostéroïdes étaient 

Traitement	de	la	DA/l'EA
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nécessaires, mais les corticostéroïdes ne 
fonctionnaient pas. Les patients ne peuvent 
pas utiliser quelque chose de mauvais pour 
eux et prendre des médicaments qui ne 
fonctionnent pas comme ils le devraient ». Les 
patients, les aidants et les professionnels de 
la santé participant à la réunion de consensus 
ont appelé à une approche holistique des soins 
de routine. Cela pourrait inclure des conseils 
nutritionnels, de la pleine conscience et d'autres 
thérapies complémentaires orientées vers 
l'amélioration de la qualité de vie des patients, 
y compris l'analyse du microbiome de la peau.

Les personnes atteintes de DA/d'EA 
trouvent souvent les remèdes naturels et les 
médicaments alternatifs attrayants (12). Les 
professionnels de la santé participant aux 
réunions de consensus ont rappelé que « la 
médecine alternative est largement utilisée. 
Et la plupart des patients l'ont utilisé avant 
de venir à la consultation. Presque tous ceux 
qui sont atteints de DA/EA depuis plus d'un 
an ont essayé la médecine alternative ». Les 
patients et les aidants participant aux réunions 
de consensus ont reconnu que « les patients 
adoptent des approches alternatives parce 
qu'ils ne sont pas satisfaits du traitement 
actuel ; et parce que l'approche de la plupart 
des professionnels de la santé est « axée 
sur la maladie » au lieu d'être « axée sur le 
patient ». Les patients ont en outre souligné 
que la DA/l'EA est une maladie chronique et 
dévastatrice ; quelque chose qui vous donne 

envie de sauter par la fenêtre. Les patients 
essaient tous les traitements alternatifs qu'ils 
peuvent lorsqu'ils n'obtiennent pas l'effet 
espéré des médicaments traditionnels. Bien 
sûr, ils peuvent ne pas obtenir [l'effet souhaité] 
avec les traitements alternatifs non plus, mais 
au moins, ils auront essayé. Il n'y a pas d'autre 
moyen de faire face à la maladie. » 

La mauvaise compréhension des traitements, 
la complexité du schéma thérapeutique, le 
manque de connaissances sur la maladie et les 
options thérapeutiques, les difficultés d'accès 
aux traitements innovants et systémiques 
pour les patients sévères et l'absence globale 
d'une approche personnalisée de la thérapie, 
l'insatisfaction à l'égard des stratégies de 
traitement, le suivi peu fréquent et le recours 
aux médecines complémentaires et alternatives 
sont autant de facteurs déterminants de la 
mauvaise adhésion aux traitements (90). Les 
patients/parents ont des inquiétudes au sujet 
de l'accumulation des effets secondaires des 
traitements simultanés à long terme avec des 
corticostéroïdes pour traiter les comorbidités 
(par exemple, l'utilisation topique pour la 
DA/l'EA, les inhalateurs pour l'asthme et les 
pulvérisations nasales pour les allergies). Les 
recherches ont révélé que les soins écrits de 
longue durée aident les patients à anticiper les 
prochaines étapes dans le cas où les thérapies 
ne fonctionnent pas et à décider quand aller de 
l'avant (91).

Les patients adoptent des approches alternatives parce qu'ils ne 
sont pas satisfaits du traitement actuel ; et parce que l'approche de 
la plupart des professionnels de la santé est « axée sur la maladie » 
au lieu d'être « axée sur le patient ».
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Des soins rapprochés et continus sont 
nécessaires pour assurer un contrôle adéquat 
de la DA/l'EA, le respect des traitements et 
la participation continue aux consultations. 
Comme l'ont mentionné les patients et 
les aidants participant aux réunions de 
consensus, « avoir des soins continus après le 
diagnostic est de la plus haute importance. 
En tant que patients ou aidants, on nous 
dit que nous (ou notre enfant) avons une 
maladie chronique sans remède et que 
nous aurons besoin de beaucoup de soins 
de la part des professionnels de la santé et 
de notre famille puisque la DA/l'EA est une 
maladie chronique ». 

L'autogestion est parfois très difficile, en 
particulier dans les cas modérés à sévères 
de DA/EA. Il devient donc primordial d'avoir 
accès aux soins à proximité, ainsi qu'à un suivi 
étroit en dehors des rendez-vous médicaux 
et des consultations. Cependant, les visites 
de suivi se produisent généralement après 
un certain temps (par exemple, après trois 
ou six mois) et avec différents médecins 
qui ne sont souvent pas au courant du 
diagnostic ou de l'histoire de la maladie. Ce 

manque de continuité des soins fait qu'il 
est difficile pour les patients d'aborder de 
manière exhaustive l'ensemble de l'impact 
de la maladie sur l'individu. De plus, les 
manifestations cliniques de la maladie 
varient considérablement au fil du temps. Un 
patient décrit une expérience partagée par 
divers patients atteints de DA/EA au cours 
des réunions de consensus comme suit : « 
C'est un gros problème : chaque fois que 
vous allez chez le dermatologue ou tout 
type de spécialiste, vous êtes renvoyé vers 
un autre médecin, et le prochain rendez-
vous est dans six mois avec un médecin 
différent à nouveau. Après les six mois, 
l'autre médecin vous voit et vous dit « que 
faites-vous, vous négligez votre peau ou la 
peau de vos enfants » parce que ce médecin 
pense que vous devriez faire quelque chose 
de différent. Il est donc important qu'un 
ou deux médecins consultent toujours 
le patient ». Les patients et les aidants 
participant aux réunions de consensus ont 
souligné qu'« il y a beaucoup plus que la 
maladie de la peau à soigner car l'ensemble 
du corps peut être affecté par la DA/l'EA, 
même pendant les rémissions». 

Soins	continus	et	multidisciplinaires	de	la	DA/l'EA

Il y a beaucoup plus que la maladie de la peau à soigner car 
l'ensemble du corps peut être affecté par la DA/l'EA, même 
pendant les rémissions."

Les patients ne souffrent pas toujours de 
poussées ou de symptômes lorsqu'ils se 
rendent à une consultation médicale. Cela 
peut signifier que, bien que leur DA/EA 
ne soit pas contrôlé, ils ne peuvent pas le 
montrer aux médecins, bien qu'ils aient 
besoin d'un soutien médical supplémentaire. 
Les soins continus et multidisciplinaires 
sont de la plus haute importance pour les 
patients atteints de DA/EA. Les patients 
participant aux réunions de consensus ont 
rapporté que, lorsqu'ils se rendent chez le 

médecin, ils ont parfois du mal à expliquer 
leurs symptômes, en particulier si les tests 
médicaux ne trouvent pas de problèmes 
supplémentaires. « Ils essaient d'expliquer 
qu'il y a d'autres problèmes, qu'ils ont des 
douleurs, mais le test revient à la normale, 
et les médecins ne font pas grand-chose. 
Le patient souffre donc en silence. C'est un 
gros problème parce que nous, en tant que 
patients, perdons confiance dans les experts 
médicaux et ne trouvons aucune raison de 
retourner vers les spécialistes ». 
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Dans ce scénario, les outils de résultats 
rapportés par les patients peuvent permettre 
aux médecins de suivre les patients plus 
efficacement et de superviser l'effet à long 
terme du traitement, sans nécessairement 
avoir de consultations fréquentes. L'utili-
sation de logiciels (widgets), dispo nibles 
sur Internet, ou d'applications dédiées, 
peut aider les médecins, les patients et les 
aidants à remplir les questionnaires et à 
partager l'évolution réelle de la maladie avec 
les médecins (92). La télémédecine et la 
téléconsultation sont importantes pour les 
patients et les professionnels de la santé afin 
d'assurer la poursuite des soins (31). 

Il est possible d'identifier et de combler 
les lacunes dans les soins aux patients en 
surveillant et en évaluant la qualité des soins. 
L'Initiative sur la qualité des soins pour la 
dermatite atopique a proposé trois niveaux 

qui peuvent être appliqués en fonction du 
contexte (93) : des approches simples et 
faciles axées sur les objectifs, les résultats et 
l'expérience du patient ; des interventions de 
niveau moyen qui comprennent une analyse 
comparative cohérente des expériences du 
patient pour l'évaluation et le suivi ; et des 
centres avancés qui peuvent développer 
des tableaux de bord électroniques pour le 
patient et embrasser la vérification externe. 

Des équipes de soins multidisciplinaires 
coordonnées et structurées fournissent des 
soins holistiques aux patients. Les patients 
et les professionnels de la santé participant 
à la réunion de consensus ont convenu que 
les infirmières et les diététiciens devraient 
faire partie d'une équipe multidisciplinaire 
qui prendrait soin des patients atteints de 
DA/EA. Cette approche a été mise en œuvre 
dans des centres du monde entier. 

• Les dermatologues fournissent des plans de traitement. 

• Les nutritionnistes élaborent des plans de repas et suivent les déclencheurs 
alimentaires. 

• Les allergologues/immunologistes évaluent et suivent la fonction immunitaire. 

• Les travailleurs sociaux organisent des plans de traitement et aident à gérer la 
DA/l'EA dans la vie quotidienne. 

• Les infirmières aident à l'orientation, au bain et à l'application des médicaments 
topiques.

 Ils essaient d'expliquer qu'il y a d'autres problèmes, qu'ils ont des 
douleurs, mais le test revient à la normale, et les médecins ne font 
pas grand-chose. Le patient souffre donc en silence."

Par exemple, à l'hôpital de l'Université de São Paulo au Brésil, les patients atteints 
de DA/EA sont gérés par une équipe multidisciplinaire qui effectue des visites 
quotidiennes. Chaque membre de l'équipe prend en compte différents aspects 
des soins aux patients pour s'assurer qu'ils sont gérés de manière holistique (31): 

Tableau 2. Plan de gestion multidisciplinaire des patients atteints d'eczéma/de 
dermatite atopique à Sao Paulo, Brésil 
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Les infirmières jouent un rôle crucial 
en guidant les patients dans l'adoption 
de stratégies d'adaptation qui peuvent 
améliorer le succès du traitement. Les 
professionnels de la santé participant aux 
réunions de consensus ont renforcé l'idée 
que « les infirmières aident les patients et 
les aidants à mieux comprendre que, bien 
que la maladie ne soit pas entièrement 
contrôlée, la qualité de vie peut être 
considérablement améliorée ; elles aident 
également les patients et les aidants à 
envisager de contrôler d'autres aspects 
tels que l'alimentation et les expositions 
environnementales qui peuvent diminuer la 
réponse aux médicaments ». Les infirmières 
sont essentielles pour répondre aux besoins 
du patient de façon plus complète et sont 
les mieux placées pour embrasser à la fois 
le patient et sa famille (94, 95). Ainsi, les 
infirmières spécialistes en dermatologie 
jouent un rôle clé dans l'éducation et le 
soutien substantiel des patients au sein 
d'une équipe multidisciplinaire. Les écoles 
d'éducation et d'eczéma dirigées par des 
infirmières peuvent réduire la gravité de la 
maladie et améliorent la qualité de vie en 
améliorant l'autogestion, l'observance et 
l'engagement des patients (95).

Les patients peuvent ne pas être au courant 
de l'existence de diététistes experts dans 
l'équipe et de l'aide qu'ils peuvent apporter 
à l'adaptation du régime alimentaire des 
patients. Bien que de nombreux patients 
croient qu'il est important que les médecins 
discutent avec eux du rôle de l'alimentation 
dans la prise en charge de la DA/EA, seuls 
quelques-uns consultent leur dermatologue 
sur la question (96). Jusqu'à la moitié des 
patients présentent des signes d'allergies 
alimentaires spécifiques (liées à les 
anticorps IgE) et un tiers des cas graves de 
DA/EA peuvent présenter des symptômes 
positifs déclenchés par certains aliments 
(97). Une raison possible est la capacité des 
allergènes, des polluants et des microbes 
à traverser la peau, où ils déclenchent une 
réponse immunitaire. Pour les patients, 
cela peut conduire à un cycle vicieux dans 
lequel ils sont sensibles à une réaction 
allergique qui, à son tour, aggrave leur état 
et affaiblit davantage la barrière cutanée 
(98).Une forte proportion d'enfants atteints 
de DA/EA sont sensibles aux aliments. 
Cependant, les tests cutanés pour identifier 

les déclencheurs alimentaires potentiels 
ne sont pas recommandés à moins que le 
patient n'ait des antécédents évocateurs 
d'allergie alimentaire et/ou de DA/EA 
modérée à sévère qui ne répondent pas 
aux soins topiques optimaux. Les tests 
indifférenciés peuvent conduire à une forte 
proportion de tests faussement positifs et à 
des restrictions alimentaires néfastes (97). 
Pour la plupart des allergènes alimentaires 
(à l'exception des arachides), il n'existe 
aucun traitement approuvé. La norme de 
soins reste d'éviter les aliments allergènes 
et la prise en charge aiguë des réactions 
allergiques aux antihistaminiques, aux corti-
costéroïdes ou à l'épinéphrine (adrénaline). 
Cependant, l'évitement des allergènes 
est difficile car de nombreux allergènes 
auxquels les patients sont sensibles sont des 
ingrédients courants dans les aliments (98). 
Les diététistes peuvent traiter le problème 
d'allergie alimentaire le plus tôt possible 
après le diagnostic de DA/EA pour diminuer 
les allergies ou pour réduire les poussées. 
En outre, les enfants, les adolescents et les 
adultes doivent être éduqués à reconnaître 
les signes et les symptômes des réactions 
alimentaires. Par conséquent, le rôle du 
conseil en nutrition dans les DA/EA revêt 
une importance primordiale (99). 

Les personnes atteintes de DA/EA et leurs 
aidants font face à des niveaux élevés de 
stigmatisation, de retrait social, d'anxiété 
et de dépression. Le stress causé par la 
DA/l'EA peut aggraver les symptômes de 
la maladie. Les données préliminaires de 
la psychodermatologie, un domaine en 
évolution de la science qui se concentre 
sur l'interaction entre l'esprit, la peau et le 
corps, suggèrent qu'une augmentation des 
glucocorticoïdes endogènes peut perturber 
la fonction barrière de la peau, la rendant 
vulnérable aux troubles inflammatoires 
tels que la DA/l'EA. Le but du traitement 
psychodermatologique est d'améliorer 
l'état de la peau et d'enseigner aux patients/
aidants comment faire face à la maladie. 
Cela nécessite une approche multiforme, 
du temps et de la patience pour déterminer 
les besoins individuels des patients. Par 
conséquent, l'équipe multidisciplinaire 
de DA/EA devrait également inclure un 
psychiatre et un psychologue pour fournir 
des soins de haute qualité et sur mesure 
aux patients (100).
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L'éducation des patients et de leurs aidants 
peut faire partie des soins multidisciplinaires 
(101). L'éducation sanitaire peut améliorer le 
traitement des enfants atteints de DA/EA, réduire 
les pensées négatives concernant la DA/l'EA 
et promouvoir la lutte contre la maladie (102). 
Par exemple, dans le cadre d'un programme de 
traitement et d'éducation mis au point à Utrecht 
(Pays-Bas), les enfants et les adolescents 
ont été vus presque chaque semaine dans la 
clinique de consultation externe. Ils ont eu cinq 
consultations avec la dermatologue/infirmière 
en dermatologie, quatre consultations avec 
le pédiatre-allergologue et trois consultations 
avec le psychologue. Les enfants et les 
adolescents ont participé à des ateliers sur la 
façon d'appliquer des traitements topiques 
et ont reçu des informations de l'infirmière 
en dermatologie ; ils ont joué à des jeux de 
connaissances sur la DA/l'EA et ont pris part à 
un rendez-vous médical de groupe sur la prise 
en charge de la DA/l'EA et l'observance du 
traitement (103).

En Allemagne, en France, aux États-Unis et dans 
d'autres pays du monde, éduquer les enfants, 
les adolescents et les adultes ainsi que les 
parents d'enfants atteints de DA/EA permet de 
mieux faire face à la maladie de la peau, ainsi 
que de réduire la gravité des symptômes et des 
signes cutanés (120, 121, 104). Dans ces modèles, 
une équipe composée d'un dermatologue, 
d'un psychologue, d'un nutritionniste et d'une 
infirmière praticienne a organisé une « école 
sur l'eczéma » (ou « école sur l'atopie ») aux 
patients atteints de DA/EA et à leurs familles. 
Ce programme d'éducation des patients 
consistait en trois séances hebdomadaires 
de deux heures, qui portaient sur les soins de 
la peau appropriés, le cycle de grattage des 
démangeaisons, la nutrition saine et le rôle du 
stress dans la DA/l'EA (104).

Les parents et les personnes qui s'occupent des 
enfants atteints de DA/EA se sentent satisfaits et 
plus en sécurité dans le traitement de la maladie 
de leurs enfants après des ateliers organisés 

Formation	des	patients	et	des	aidants	dans	le	cadre	
des	soins	pluridisciplinaires	de	DA/EA

Tableau 3. Stratégie de recherche documentaire

1. La première étape vise à comprendre ce que le patient sait déjà, croit, craint et espère, 
afin de déterminer les difficultés et les ressources du patient. Au cours de cette première 
étape, les obstacles à l'observance (par exemple, les préoccupations liées à l'utilisation de 
corticostéroïdes topiques, l'oubli, les contraintes de temps, la complexité ou le coût du 
traitement) devraient être identifiés. 

2. Dans la deuxième étape, les objectifs éducatifs peuvent être déterminés avec le patient, 
en fonction de son âge, pour établir les compétences dont le patient a besoin pour mieux 
gérer la maladie, en fonction des capacités et des ressources. 

3. La troisième étape concerne l'acquisition de compétences par le patient ou ses parents. 
Les fournisseurs de soins de santé utilisent plusieurs ressources éducatives différentes (p. 
ex., des techniques de communication axées sur le patient, des démonstrations pratiques 
et des outils éducatifs). L'élaboration d'un plan d'action écrit personnel peut les aider à 
adapter leur traitement et à promouvoir une meilleure adhésion au traitement.

4. La quatrième étape concerne l'évaluation de l'information des patients. Cela doit inclure 
les résultats biomédicaux, les scores psychologiques appropriés, les scores de QdV et 
l'impact économique.

Un programme d'éducation thérapeutique du patient peut être 
considéré comme un processus en quatre étapes : 
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par une école sur l'atopie, améliorant ainsi le 
pronostic et la qualité de vie, selon une étude 
allemande et espagnole (121, 105). Les séances 
en Espagne ont porté sur cinq sujets principaux : 
les soins de la peau en général, les traitements 
topiques, les préoccupations concernant les 
corticostéroïdes topiques, l'évaluation aller-
gologique et l'orientation psychologique pour 
les parents et les enfants. Les séances ont été 
enseignées par une équipe multidisciplinaire 
composée de dermatologues, d'un pédiatre 
de soins primaires, d'un psychologue et d'un 
allergologue pédiatrique. Après les séances, 
les sujets ont été discutés entre les parents, 
les aidants et les professionnels de la santé 

(105). En Allemagne, les séances couvraient 
des questions médicales, nutritionnelles et 
psychologiques et étaient menées par une 
équipe pluridisciplinaire de dermatologues, de 
psychologues et de diététiciens (121).

Les outils éducatifs peuvent inclure des 
sites Web, des portails, des vidéos ou des 
applications de téléphone mobile qui peuvent 
aider les patients à s'autosurveiller et à fournir 
des commentaires aux médecins, améliorant 
ainsi la communication patient-médecin (31). 
Des exemples d'outils éducatifs mis en œuvre 
dans certains pays européens sont décrits ci-
dessous : 

Tableau 4. Exemple d'outils pédagogiques mis en œuvre dans certains pays européens 

• Les programmes « AgNeS » et « ARNE » sont en cours depuis une décennie et deux décennies respectivement 
dans de nombreux sites allemands tels que Berlin, Hanovre et Munich (Live With Eczema), et les manuels pub-
liés pour ces deux programmes d'éducation, auxquels participent des médecins, des infirmières, des spécial-
istes de la nutrition et des psychologues, ont servi de modèle pour l'éducation des patients dans de nombreux 
autres pays et programmes (120, 121).

• Le « Leef ! Met Eczeem » (Vivre avec l'eczéma) développé par le Centre médical universitaire d'Utrecht 
(UMCU) à Utrecht (Pays-Bas) est une ressource destinée aux patients conçue pour expliquer la maladie d'Alz-
heimer, partager les types de traitement et les techniques d'application, aider dans les communications avec 
les prestataires de soins de santé, expliquer comment gérer les démangeaisons et comment vivre avec la 
DA/l'EA (106). 

• « Walk of Skin » est un exemple de jeu web développé par le Centre Hospitalier Regional Universitaire (CHRU) 
à Brest (France) et conçu pour être interactif. Il met l'accent sur le partage des expériences des patients et 
l'éducation de groupe sous la supervision d'un fournisseur de soins de santé (123).

• « Zalf » est une application innovante développée par UMCU (Pays-Bas) pour tous les patients qui ont besoin 
d'appliquer des pommades. C'est un outil d'éducation pratique pour compléter les informations des patients 
auprès des professionnels de la santé et permet moins de temps de consultation en face à face passé à 
éduquer les patients sur l'application du traitement topique.

• Au Royaume-Uni, un outil numérique pour la consultation en soins primaires a été récemment mis en œuvre 
en raison de la pandémie de COVID-19, dans lequel les médecins généralistes et les patients peuvent commu-
niquer via une vidéoconférence, partager des questionnaires, des enquêtes ou des photos de la progression 
de la maladie. En outre, les spécialistes peuvent également se joindre aux consultations (107). 

En outre, des outils éducatifs tels que les jeux en ligne 
peuvent être un moyen non seulement d'éduquer 
les patients, mais aussi de suivre leurs progrès. C'est 
le cas de « Walk of Skin», mentionné ci-dessus, qui 
supervise les progrès des patients tout en partageant 
leurs expériences et en recevant des informations(31). 

Les témoignages de patients sont également 
des outils d'éducation et de plaidoyer utiles pour 
s'adresser à un public plus large, soulignant que la 
DA/l'EA n'est pas contagieuse mais qu'elle entraîne 
un lourd fardeau pour les patients et les aidants. Les 
témoignages de patients et le travail de plaidoyer 

peuvent également encourager les patients 
atteints de DA/l'EA à demander une intervention. 
L'engagement est nécessaire sur les canaux de 
réseaux sociaux pour mettre en évidence les histoires 
individuelles. Il peut s'agir d'un effort transfrontalier, 
les meilleures pratiques et les modèles pouvant 
provenir d'autres pays. Ce travail de plaidoyer doit 
également aborder les fausses informations sur la 
DA/l'EA et leur traitement. Il existe de nombreux 
groupes de plaidoyer sur la DA/l'EA. La National 
Eczema Association aux États-Unis, la National 
Eczema Society au Royaume-Uni et l'EFA en Europe 
en sont quelques exemples.
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LE FARDEAU 
FINANCIER ET 
ÉCONOMIQUE   
DE LA DERMATITE/L'ECZÉMA 
ATOPIQUE     
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Les émollients sont la stratégie la plus connue 
pour réduire les démangeaisons et les douleurs 
et pour diminuer la rechute des symptômes de 
la DA/l'EA. Cependant, ils ne sont généralement 
pas remboursés et, dans certains pays, les 
prestataires de santé primaire sont enclins 
à éviter de délivrer des ordonnances aux 
émollients afin de réduire les coûts pour le 
système de santé (108). Le fait de payer les 
émollients de sa poche a un impact négatif 
sur les finances des patients et des familles. 
En outre, dans certains pays, les émollients 
sont taxés comme une marchandise plutôt 
que comme un traitement médical nécessaire, 
ce qui augmente considérablement leurs 
coûts pour les personnes atteintes de DA/EA. 
Comme l'ont rapporté les patients participant 
aux réunions de consensus, « les émollients 
sont nécessaires même pour une forme légère 

de la maladie et les émollients sont taxés avec 
la taxe légale maximale possible. Ainsi, les 
coûts des émollients ont un impact énorme 
sur le budget de l'individu et de la famille. Les 
émollients sont considérés comme des produits 
de luxe. Il s'agit donc d'une préoccupation 
majeure pour nous parce qu'ils font partie du 
traitement ». Plusieurs études ont montré que 
les coûts exorbitants élevés sont souvent un 
facteur d'inefficacité du traitement, car les 
patients utilisent des émollients moins souvent 
ou en quantité inférieure à celle recommandée. 
En fin de compte, une utilisation insuffisante 
ou inadéquate des émollients conduit à des 
résultats cliniques médiocres qui nécessitent 
plus de visites de suivi et de médicaments 
supplémentaires à long terme, ce qui augmente 
les coûts pour le système de soins de santé des 
patients atteints de DA/EA (108, 109).

LE	FARDEAU	FINANCIER	ET	
ÉCONOMIQUE	DE	LA	
DERMATITE/L'ECZÉMA	
ATOPIQUE	

Les	émollients

L'absence de remboursement des produits médicalement nécessaires, 
tels que les émollients, rend le traitement adéquat de la DA/l'EA 
difficile et impose une charge financière aux patients et aux aidants." 

Les émollients sont considérés comme des produits de luxe. Il s'agit 
donc d'une préoccupation majeure pour nous parce qu'ils font 
partie du « traitement ».
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Pour s'assurer que la thérapie émolliente puisse 
être remboursée, il est nécessaire de revoir la 
classification des produits dermatologiques et 
cosmétiques pour inclure les émollients dans 
le groupe des produits remboursés. Les lignes 
directrices européennes consensuelles pour 
le traitement de la DA/l'EA publiées en 2018 
comprenaient des définitions pour les émollients 
et les émollients plus (110). Les émollients sont 
définis comme des formulations topiques 
contenant des substances de type véhicule 
dépourvues de principes actifs, tandis que les 
émollients plus se réfèrent à des formulations 

topiques contenant des substances de type 
véhicule et des substances actives non 
médicamenteuses supplémentaires (110). Ces 
termes établis peuvent être utilisés pour classer 
les émollients en tant que thérapies de base 
pour les soins de la peau dans le groupe des 
produits remboursés, et la liste des émollients 
supplémentaires ne cesse de s'allonger (110, 
122). Kansaneläkelaitos (l'institution finlandaise 
d'assurance sociale) est un exemple de 
système de soins de santé qui rembourse les 
crèmes émollientes utilisées dans le traitement 
d'affections cutanées à long terme (110, 111).

Outre les émollients, d'autres médicaments non 
remboursés comprennent ceux utilisés pour 
soulager les démangeaisons ou l'insomnie qui 
aident à contrôler plus efficacement la DA/
l'EA. Les patients participant aux réunions de 
consensus ont reconnu que « les démangeaisons 
et l'insomnie sont des symptômes très graves 
qui nécessitent un traitement et un rem bour-
sement, et un plaidoyer est nécessaire pour une 
compréhension approfondie de la pertinence 
de ces symptômes de la DA/l'EA» parmi les 
décideurs politiques. À long terme, les patients 
présentant des symptômes de DA/EA mal 
contrôlés utilisent beaucoup plus de ressources de 
santé, y compris des visites chez un dermatologue 
et des hospitalisations, et sont plus coûteux pour 
le système de santé et la société que les patients 
atteints de DA/EA bien contrôlés (112). 

Du point de vue des experts en santé participant 
à la réunion de consensus, « ne pas passer assez 
tôt des traitements d'actualité aux traitements 
systémiques » (inertie thérapeutique) peut 
prédisposer le patient à des exacerbations et 
des hospitalisations qui peuvent autrement être 
évitées et augmenter les coûts de la maladie. 
Néanmoins, l'admission des patients à l'hôpital 
est nécessaire dans de nombreux cas (bien que 
cela ne soit pas habituel dans tous les pays). De 
l'avis des professionnels de la santé participant à 
la réunion de consensus, « nous devons garder à 

l'esprit que, dans certains pays, l'admission des 
patients à l'hôpital est encore une chose très 
sûre et bonne à faire pour ajuster correctement 
le traitement et sortir les gens de cette situation, 
mais ce n'est pas quelque chose qui est habituel 
dans tous les pays européens ».

De plus, comme nous l'avons mentionné précé-
demment, les soins aux patients atteints de DA/EA 
sévère peuvent impliquer des décisions majeures 
qui changent la vie, telles que le chan ge  ment 
d'emploi ou de carrière des parents ou des aidants 
ou le fait de rester au chômage. Pour les aidants 
qui conservent leur emploi, le rôle de soignant 
peut leur faire manquer des jours de travail ou leur 
faire subir une baisse de la productivité dans leur 
travail (38, 40). Il est néces saire de mettre en place 
des modalités de travail reconnaissant la DA/l'EA 
grave comme une maladie grave et accordant 
l'éligibilité à un régime compensatoire. 

Globalement, les coûts de la DA/l'EA varient à 
travers l'Europe en fonction de la manière dont les 
coûts sont calculés (28). La DA/l'EA nécessite des 
soins ambulatoires et hospitaliers avec un large 
éventail d'hospitalisations annuelles, de visites 
médicales, de visites aux services d'urgence, 
de coûts de comorbidité (par exemple, santé 
mentale), de pertes de productivité dues à des 
déficiences professionnelles et de dépenses 
personnelles déclarées (tableau 1). 

Les démangeaisons et l'insomnie sont des symptômes très graves 
qui nécessitent un traitement et un remboursement."

Coûts	des	soins	de	santé
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Tableau 5. Études publiées sur les coûts de la DA/l'EA en Europe

Coût de la maladie

Danemark,  
1997-2018(113)

Europe :  
France, 
Allemagne,  
Italie, Espagne 
et Royaume-Uni 
2017(114)

Allemagne,  
2017-2019(69)

Espagne,  
2000-2017(115)

Espagne,  
2013-2014(116)

Pays-Bas,  
2016-2017(112)

Patients 
adultes

Patients 
adultes

Patients 
adultes

Patients  
pédiatriques  
< 5 ans

Patients 
adultes

Patients adultes 
atteints de DA/
EA sévère sous 
traitement  
systémique

Les coûts totaux pour les patients atteints de DA/EA 
modéré(e) à sévère étaient de 10 835 € par patient pendant 
la période de l'étude (trois ans avant et cinq ans après la date 
de l'indice). Cela comprenait les coûts directs des visites dans 
le secteur primaire, des hospitalisations, des consultations 
externes, des médicaments sur ordonnance et les coûts 
indirects de la perte de productivité.

Les coûts directs annuels totaux allaient de 2 242 à 6 924 € et 
les coûts indirects annuels totaux allaient de 7 277 à 14 236 €, 
selon le niveau de gravité de la maladie.

Des comorbidités psychosociales (c.-à-d. troubles du 
sommeil, dépression et anxiété) ont été observées chez plus 
de la moitié des patients atteints de DA/EA modéré(e) à 
sévère, et significativement associées à une déficience liée au 
travail.

Coûts directs : médiane 874 € par patient et par an.

Coûts indirects : 483 € par an en raison d'une incapacité de 
travail.

En supposant une prévalence de 3,7 % dans la population 
adulte allemande, les coûts par an pour traiter les adultes 
atteints de DA/EA s'élèvent à plus de 2,2 milliards d'euros.

Coûts médicaux directs des soins spécialisés : 2 469 € par 
patient et par an.

Les coûts annuels ont atteint 9,3 millions d'euros (coûts des 
soins de santé, 75,5 % ; perte de productivité, 24,5 %), avec 
un coût unitaire moyen de 1 504 euros par an. 

Le coût unitaire moyen corrigé était plus élevé dans les cas 
de DA/EA sévère que dans les cas de maladie modérée et 
légère (3 397 € vs 2 111 € vs 885 € ; respectivement).

Coûts totaux par patient et par an : 15 231 € (coûts 
directs + perte de productivité).

PAYS, ANNÉE 
(RÉFÉRENCE)

POPULATION 
ÉTUDIÉE RÉSULTATS
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Europe :  
République tchèque, 
Danemark,  
France, Allemagne, 
Italie, Pays-Bas, 
Espagne, Suède, 
Royaume-Uni,  
2018 (117)

France,  
2018 (118)

Irlande,  
2019 (119)

Allemagne,  
2017-2019 (69)

Patients 
adultes

Patients 
adultes

Pacientes 
adultos y 
pediátricos

Patients 
adultes

Moyenne de 927 € par patient et par an sur les soins de santé.

La dépense supplémentaire moyenne par mois est de 77,26€ :

Moyenne de 350,5 € par patient et par an (fourchette de 
0,00 € à 4000 € selon la gravité de la maladie).

Dérivé de la consommation de produits médicaux 
et non médicaux (émollients, produits d'hygiène, 
vêtements) non inclus dans la liste des produits et 
services remboursés.

25 % des personnes interrogées dépensent jusqu'à 2 
300 € par an pour des traitements en vente libre, des 
traitements sur ordonnance, des traitements alternatifs 
et des honoraires médicaux en raison de leur DA/EA ou 
de celle de leur enfant.

377 - 497 € (médiane 211 € ) par an.

DA/EA : dermatite/eczéma atopique

Dépenses supplémentaires de 18 % par mois pour les 
produits d'hygiène personnelle (produits de lavage, 
literie, vêtements supplémentaires). 

Les gens ont également déclaré dépenser plus d'argent 
pour des produits de tous les jours tels que des gants, 
des produits de nettoyage et de la nourriture.

émollients et hydratants (27,63 € )

médicaments (17,74 € ) 

médecins et hôpitaux (8,68 € )

photothérapie (8,48 € )

bandages (7,12 € )

frais de déplacement (5,69 € ) 

traitement hospitalier (1,94 € )

Coûts déboursés

PAYS, ANNÉE 
(RÉFÉRENCE)

POPULATION 
ÉTUDIÉE RESULTATS
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La DA/l'EA est une maladie chronique, 
inflammatoire et systémique avec des effets 
combinés de perturbation de la barrière 
cutanée, de dysrégulation immunitaire, de 
troubles multi-organes et de symptômes 
intenses. Communément reconnue comme 
une maladie de la peau dans l'enfance, elle 
affecte également les jeunes et les adultes. Les 
symptômes vont bien au-delà de la peau et 
peuvent se développer n'importe où dans tout 
le corps. Les démangeaisons et les douleurs 
peuvent être dévastatrices et la souffrance 
des patients atteints de DA/EA peut devenir 
insupportable. En 2021, l'EFA a réuni des 
patients de premier plan et des experts en soins 
de santé pour convenir des besoins actuels, des 
défis et des solutions possibles pour améliorer 
les soins de DA/EA en Europe. Les patients 
atteints de DA/EA et les professionnels de la 
santé ont convenu des nombreux éléments qui 
expliquent le fardeau physique et émotionnel 
de la maladie. 

Il faut sensibiliser la société et les décideurs 
à la nature grave et chronique de la DA/l'EA. 
La stigmatisation, le manque de confiance en 
soi, l'inquiétude, le désespoir et l'épuisement 
sont au cœur des expériences des patients 
et des aidants. Les patients, les aidants et 
les professionnels de la santé participant 
à la réunion de consensus ont souligné les 
principaux défis à relever, y compris l'isolement 
social auto-imposé, la faible estime de soi, 
l'absentéisme scolaire, le développement 
professionnel limité, les consultations médicales 
retardées et la perte de suivi. Le coût des 
traitements non remboursés impose un poids 
supplémentaire aux patients atteints de DA/EA 
et aux aidants. Les voies de soins interrompues, 
le manque de sensibilisation et de formation, et 
les malentendus/idées fausses sur la maladie 
et son traitement expliquent bon nombre des 
défis non résolus dans la prise en charge des 
patients atteints de DA/EA. Les patients de tous 
âges et leurs aidants ont besoin de stratégies 
d'adaptation individualisées pour soutenir 
toutes les personnes touchées par la maladie. 

Les pays européens devraient mettre en 
œuvre des modèles de soins intégrés, 

multidisciplinaires et axés sur le patient. La 
formation et des critères solides pour l'aiguillage 
vers des spécialistes, ainsi que des exemples de 
meilleures pratiques cliniques, peuvent aider 
à améliorer la qualité des soins primaires pour 
la DA/l'EA. Pour assurer un accès équitable 
aux thérapies (notamment systémiques et 
innovatives) et des soins plus efficaces de la 
maladie, selon sa gravité, les autorités devraient 
réviser les politiques de remboursement. 
La communauté DA/EA peut jouer son rôle 
dans l'amélioration de la sensibilisation des 
législateurs et des politiciens européens aux 
besoins spécifiques de remboursement des 
personnes atteintes de DA/EA. Les décideurs 
clés doivent comprendre l'ampleur de la charge 
financière des traitements pour les patients 
atteints de DA/EA. L'objectif est de veiller à ce 
que « tous les patients atteints de DA/EA aient 
accès à des remèdes de contrôle approprié de 
la maladie » ainsi qu'à « l'espace de travail, aux 
conditions et aux traitements nécessaires pour 
qu'ils n'aient pas à choisir un emploi en fonction 
des limitations induites par leur maladie. Les 
choix de carrière doivent être basés sur ce 
que les patients désirent, ce qu'ils ont étudié 
et ce pour quoi ils ressentent une vocation », 
comme les patients participant à la réunion de 
consensus l'ont exprimé. 

Selon les patients et les professionnels de la 
santé participant aux réunions, il existe de 
nombreuses façons fondées sur des données 
probantes de surmonter ces défis. Plusieurs 
initiatives, organisations et entités à travers le 
monde peuvent servir d'exemples et peuvent 
fournir des modèles à mettre en œuvre si une 
détermination politique suffisante ressort pour 
améliorer les soins aux patients atteints de DA/
EA en Europe. Modifier le poids de la DA/l'EA 
nécessite la participation de toutes les parties 
prenantes, y compris les décideurs politiques 
européens et nationaux. Les participants 
à la réunion de consensus ont élaboré une 
série de solutions concrètes pour conduire le 
changement futur (voir la section suivante). Ces 
propositions ont été analysées et approuvées 
par le comité de consensus. L'EFA a traduit ces 
propositions en un appel à l'action ciblant les 
décideurs. 

CONCLUSIONS
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SOLUTIONS ET 
ACTIONS 
PROPOSÉES POUR 
RELEVER LES DÉFIS      
DE LA DA/EA EN EUROPE
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• Adopter une approche personnalisée et multidisciplinaire lors de la conception 
des interventions, en tenant compte de la santé physique et mentale et du bien-
être émotionnel. 

• Introduire une formation en dermatologie pour les psychologues. 

• Impliquer les nutritionnistes pour assurer une discussion équilibrée sur les facteurs 
alimentaires.

• Améliorer les interactions entre les professionnels de la santé ; améliorer les 
connaissances en dermatologie des médecins généralistes et des pédiatres. 

• Les pharmaciens et les infirmières devraient avoir un rôle accru, selon la situation 
de la santé primaire. 

• Maintenir des horaires de travail flexibles après la pandémie de COVID-19 pour aider 
les patients et les aidants à gérer leur traitement.

• Utiliser des outils et des plateformes numériques pour faciliter la communication 
médecin/patient et améliorer l'accès des patients à l'éducation sur la DA/l'EA. 

• Adopter des solutions de télémédecine pour améliorer la surveillance et le suivi des 
maladies. 

• Augmenter le partage des connaissances et la QdV en veillant à ce que les patients/
aidants puissent accéder aux  groupes de soutien.

• Introduire l'éducation sur la DA/l'EA dans les écoles pour améliorer la qualité de vie 
des patients et des aidants. 

SOLUTIONS	ET	ACTIONS	
PROPOSÉES	POUR	RELEVER	
LES	DÉFIS	DE	LA	DA/EA	
EN	EUROPE

Approches	multidisciplinaires	et	éducation

Un	environnement	favorable	pour	les	patients	et	les	aidants

Ces propositions reflètent les résultats du 
panel multidisciplinaire de patients experts et 
de professionnels de la santé convoqué par 
l'EFA en 2021. 



RAPPORT DE CONSENSUS EUROPÉEN – LE FARDEAU DE LA DERMATITE/L'ECZÉMA ATOPIQUE  38

• Garantir un accès suffisant aux traitements nécessaires. 

• Élaborer des méthodologies et des outils pour évaluer l'impact de la DA/l'EA et 
éclairer les décisions de prescription. 

• Introduire une nouvelle classification des médicaments alternatifs, ou éléments qui 
se situent entre les cosmétiques et les médicaments, pour alléger la charge financière 
des patients.

• Créer des centres d'excellence en DA/EA avec des budgets limités. 

• Étudier les coûts pour les systèmes de santé des différents traitements, par exemple, 
les traitements avancés. 

• Introduire des lignes directrices nationales pour améliorer le cheminement des 
patients, y compris des critères pour les médecins généralistes orientant les patients 
vers un spécialiste. 

• Convenir de parcours standards de qualité, parallèlement aux mesures d'expérience 
des patients, pour améliorer l'observance du traitement. 

Traitements	et	médicaments

Meilleures	voies	d'accès	pour	les	patients

• Soutenir les patients au-delà de leurs soins médicaux, y compris dans l'orientation 
professionnelle et en favorisant une approche « sans reproche » de la non-
observance des médicaments. 

• Accorder plus de temps pendant les consultations médicales pour permettre aux 
médecins de fournir plus de commentaires aux patients et d'expliquer davantage le 
traitement. Combiner cela avec d'autres préparatifs en dehors des rendez-vous pour 
améliorer l'efficacité. 

• Promouvoir les compétences non techniques dans la formation médicale, y compris 
l'empathie et l'écoute. 
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APPEL À L'ACTION 
POUR RÉDUIRE LE 
FARDEAU    
DE LA DERMATITE/L'ECZÉMA ATOPIQUE 
EN EUROPE 
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APPEL	À	L'ACTION	POUR	
RÉDUIRE	LE	FARDEAU	DE	
LA	DERMATITE/L'ECZÉMA	
ATOPIQUE	EN	EUROPE

La Fédération européenne des associations de patients pour les allergies 
et les maladies des voies aériennes (FEA) appelle les décideurs politiques à 
reconnaître que la DA/l'EA est une maladie chronique grave et complexe, 
et que les patients ont besoin d'un traitement à long terme et de soins 
multidisciplinaires pour y faire face. Les décideurs doivent s'assurer que le 
parcours des patients atteints de DA/EA est respecté à chaque étape, du 
diagnostic au traitement et aux soins, avec un environnement favorable pour 
les patients et leurs familles. Ces recommandations à l'intention des décideurs 
politiques ont été élaborées par l'EFA, sur la base des réflexions du groupe 
multidisciplinaire qui a éclairé le rapport de consensus européen de 2022 sur la 
charge de la dermatite/l'eczéma atopique en Europe.

1  L'EFA recommande aux décideurs politiques de prendre les mesures 
suivantes pour réduire la  charge physique et émotionnelle que la DA/l'EA 
a sur les patients :

  Améliorer la littératie en santé autour de l'allergie et de la DA/l'EA pour remédier aux 
idées fausses, réduire la stigmatisation, lutter contre les fausses informations sur les « 
traitements informels » et encourager les patients atteints de DA/EA à demander une 
intervention.

 L'EFA appelle les décideurs à soutenir l'information sur la santé qui souligne 
que la DA/l'EA n'est pas contagieux/contagieuse, mais qu'elle représente un 
lourd fardeau pour les patients et les aidants.

 Soutenir la poursuite des horaires de travail à distance et flexibles, et des soutiens 
financiers, pour permettre aux patients atteints de DA/EA et aux aidants de gérer et 
d'obtenir des consultations sur leur traitement parallèlement à la vie quotidienne.

AP
PE
L	À

	L'A
CT
IO
N	 APPEL	À	L'ACTION	
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2  L'EFA recommande aux décideurs politiques de prendre les mesures suivantes 
pour améliorer le parcours de tous les patients atteints de DA/EA, quelle que 
soit la gravité de la maladie :

 L'EFA recommande aux décideurs d'introduire des changements structurels dans 
leurs systèmes de santé nationaux, ce qui permettrait d'améliorer le diagnostic de la 
maladie:

 Permettre aux systèmes de soins de santé d'adapter leur objectif au lieu de 
simplement diagnostiquer la maladie, pour inclure la continuité des soins et 
du soutien aux patients et aux familles. 

 Respecter les dernières directives cliniques, mettre en place un système agile 
de référence pour les patients atteints de DA/EA qui définit clairement 
les responsabilités entre les médecins généralistes et les dermatologues à 
la première occasion, et améliorer les interactions entre les professionnels 
de la santé. Cela doit également inclure une meilleure éducation pour les 
professionnels de santé primaire et les pédiatres, de sorte qu'aucun diagnostic 
n'est manqué. 

L'EFA demande un droit légal d'aiguillage pour chaque patient 
diagnostiqué comme étant atteint de DA/EA en Europe. Dans ce 
contexte, les soins d'entretien pour les patients devraient être gérés par 
un spécialiste, car la gravité de la maladie peut changer au fil du temps, 
tandis que les médecins de santé primaire devraient avoir une formation 
de base et être au courant de leur réseau d'aiguillage. 

 Inciter les systèmes de santé à rechercher le bon parcours patient basé sur la 
réponse aux traitements et la qualité de vie.

L'EFA appelle à une nouvelle approche clinique, où le diagnostic de 
DA/EA n'est pas statique mais s'adapte en fonction de l'état évolutif du 
patient et des dernières preuves scientifiques, pour soutenir une voie de 
soins centrée sur le patient.

 L'EFA recommande que, pour améliorer l'accès aux traitements et aux soins 
personnalisés, les décideurs politiques :

 Évaluer et supprimer toutes les barrières et assurer un accès rapide aux soins.

 Soutenir l'introduction de plans de traitement personnalisés dès le premier 
jour du diagnostic, permettant aux patients atteints de DA/EA de recevoir la 
continuité des soins dès le départ. Cela devrait également inclure des préparatifs 
supplémentaires en dehors des rendez-vous de consultation réguliers, afin 
d'améliorer l'efficacité. 

 Renforcer les centres de référence nationaux existants pour couvrir et élargir 
l'expertise sur la DA/l'EA sévère.

 Mettre en place des Centres d'excellence sur la DA/l'EA, avec des équipes 
pluridisciplinaires et des budgets circonscrits.

 Former les médecins aux compétences générales pour permettre des discussions 
médecin-patient sur les préoccupations relatives aux thérapies et permettre aux 
médecins de fournir la bonne information aux patients. AP
PE
L	À

	L'A
CT
IO
N	 APPEL	À	L'ACTION	
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 L'EFA recommande que, pour soutenir adéquatement le processus de développement 
de nouveaux traitements de la DA/l'EA, les décideurs politiques doivent : 

 Introduire des modifications réglementaires au niveau de l'UE, qui 
garantissent la participation des patients à la conception et à la mise en 
œuvre d'essais cliniques, ainsi que des processus réglementaires. 

 Soutenir l'introduction de critères d'évaluation de la qualité de vie dans 
tous les essais cliniques pertinents. 

 Demander aux régulateurs de reconnaître les limites des méthodologies 
actuelles utilisées pour évaluer l'impact écrasant de la DA/l'EA et mesurer 
les démangeaisons (par exemple, EQ-5D), tout en développant de nouvelles 
méthodologies et de nouveaux outils à cette fin. 

 Allouer des fonds européens à la recherche pour aider les experts à mieux 
comprendre les causes et les mécanismes de la DA/l'EA et à développer de 
meilleurs traitements. 

S'appuyant sur l'exemple des projets U-BIOPRED et 3TR EU-IMI 
sur l'asthme en tant que meilleure pratique, l'EFA appelle à la mise 
en place d'un projet de recherche ambitieux dans le cadre de 
l'Innovative Health Initiative (IHI) sur la DA/l'EA, qui pourrait à son 
tour conduire à une amélioration du traitement, de la qualité de vie et, 
en fin de compte, de la prévention.

 Mettre en place les bons cadres politiques pour capitaliser sur les 
opportunités offertes par Real World Data pour mieux comprendre la DA/
l'EA et aider au développement de nouveaux traitements.  

L'EFA appelle à la création de registres nationaux pour la DA/l'EA, 
qui permettront la collecte de données de haute qualité, avec l'objectif 
ultime d'améliorer les soins et les résultats pour les patients.

 Introduire des changements de politique de santé pour garantir que les patients 
atteints de DA/EA, en particulier ceux qui présentent des comorbidités, reçoivent le 
meilleur traitement et les meilleurs soins multidisciplinaires.

 L'EFA demande un rôle renforcé pour les infirmières spécialisées, car leur 
fonction est essentielle pour instruire les patients sur le traitement et la gestion 
de la maladie. 

 L'EFA appelle à un rôle accru des psychologues dans les soins liées à la DA/
l'EA, y compris la formation en dermatologie dans le cadre de leurs programmes, 
pour aborder l'élément psychologique de la maladie et encourager la discussion 
sur les interactions esprit/corps.

 L'EFA demande un rôle accru pour les pharmaciens, afin de soutenir les 
patients au besoin, en fonction de la situation de santé primaire. Cela devrait 
inclure des modules de formation pour les pharmaciens sur la détection et la 
prise en charge des problèmes de corticostéroïdes topiques, ce qui pourrait 
améliorer les pratiques et l'observance du traitement.

 L'EFA demande un rôle accru pour les nutritionnistes, afin de créer une 
approche plus holistique des soins liés à la DA/l'EA et compte tenu du fait que 
l'intervention ici peut s'ajouter à une approche de soins multidisciplinaires et 
améliorer la qualité de vie des patients. AP
PE
L	À

	L'A
CT
IO
N	 APPEL	À	L'ACTION	
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 L'EFA recommande que, pour mettre en place un environnement favorable aux 
patients qui réalisent le traitement et les soins, les décideurs politiques doivent :  

 Soutenir le financement, la mise en place et l'intégration des « écoles sur 
l'atopie » dans les systèmes de santé nationaux dans le cadre de chaque 
centre de référence de DA/EA. 

 Veiller à ce que les systèmes de santé soient équipés pour tirer parti 
des opportunités offertes par les développements dans les soins de santé 
numériques, afin de s'assurer que les options de soins offertes aux patients 
atteints de DA/EA sont complètes. Cela devrait inclure la création d'un 
cadre qui permet aux patients atteints de DA/EA d'utiliser pleinement la 
télémédecine, en offrant des options pour l'autogestion et le soutien de 
leur maladie.

 Améliorer l'observance du traitement et le parcours du patient en examinant les 
parcours standard de qualité et les résultats rapportés par le patient (RRP) et en 
introduisant une approche « sans reproche » à la non-observance.   

 L'EFA demande que l'accent soit mis davantage sur la prévention 
des poussées de DA/EA et la gestion des maladies afin de réduire 
considérablement le recours à l'hospitalisation en raison de la DA/l'EA.

3  L'EFA recommande que, afin de réduire le fardeau financier et économique 
pour les patients atteints de DA/EA, les décideurs politiques doivent : 

 Introduire une nouvelle classification pour le remboursement des traitements 
liés à la DA/l'EA qui garantissent aux patients un accès suffisant aux soins de 
base nécessaires tels que les émollients, la literie, les vêtements ou le soutien 
nutritionnel. 

 Reconnaître les coûts sociétaux et humains des retards d'accès, en particulier 
les considérations économiques telles que la perte de productivité due à l'absence 
de travail, les frais d’hospitalisation, de santé mentale, etc.
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Portée Europe (définition de l'Europe par l'OMS) – seules les études menées dans 
les pays européens

Période de 
recherche

1er janvier 2001 – 31 décembre 2021; pour un sujet/des résultats similaires, la 
publication la plus récente a été sélectionnée pour comparaison 

Moteur de 
recherche

PubMed, Google Scholar

Langue Anglais

Termes clés Défini en fonction du sujet recherché (incluant toujours « dermatite atopique » 
ou « eczéma »)

Date d'extraction Déclarations (constatations et figures) définissant : 

1. situation actuelle (section résultats des publications) 
2. défis (section discussion des publications) 
3. solutions et recommandations (section discussion des publications, si 
disponibles)

Sujets 1. Stigmatisation 
2. Intimidation 
3. Charge émotionnelle
4. Charge physique
5. Adolescents (population 

vulnérable)
6. Parentalité, garde d'enfants
7. Parcours patient : sous-diagnostic 

et surdiagnostic, orientation vers 
un spécialiste, traitement et prise 
en charge, suivi, recherche sur 
internet/médias sociaux pour 
consultation

8. Communication médecin-patient 
(et soignant) : compréhension 
de la maladie et du traitement, 
événements indésirables 

9. Approche d'équipe 
multidisciplinaire en matière 
de soins : rôle des infirmières, 
psychologues, pharmaciens, 
nutritionnistes et diététistes, 
autres

10. Formation médicale : 
connaissance de la maladie et 
des thérapies (médecins de santé 
primaire, dermatologues)

11. Adhésion au traitement (facteurs 
de mauvaise observance/
persistance du traitement)

12. Utilisation de thérapies 
complémentaires/alternatives 

13. Impact économique de la maladie 
(coût de la maladie  
+ perspective sociétale (coûts à la 
charge des patients)  
+ facteurs d'inefficacité)

Tableau 3. Stratégie de recherche documentaire    

Les publications d'études européennes ont été considérées en premier lieu. Les publications 
d'études provenant d'autres parties du monde ont été considérées en deuxième. Les conclusions 
de la littérature ont servi à étayer et à comparer les points de vue des patients et des professionnels 
de la santé participant aux réunions de consensus sur le poids de la DA/l'EA. 

Ce rapport a été élaboré principalement à partir des points de vue des participants à la réunion 
de consensus et complété par des données provenant de publications identifiées dans une re-
vue de la littérature effectuée dans PubMed selon la stratégie de recherche décrite ci-dessous 
(tableau 3) : 

MÉTHODOLOGIE
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TÉLÉCHARGEZ MAINTENANT LE RAPPORT 
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RAPPORT DE CONSENSUS EUROPÉEN – LE FARDEAU DE LA DERMATITE/L'ECZÉMA ATOPIQUE  52

L'EFA est reconnaissant pour les subventions éducatives illimitées d'AbbVie,  
LEO Pharma et Sanofi/Regeneron ayant rendu ce projet possible.

Numéro d'identification du registre de transparence de l'UE : 28473847513-94

Fédération	européenne	des	associations	de	patients	 
souffrant	d'allergies	et	de	maladies	des	voies	respiratoires	

35 Rue du Congrès, 1000 Bruxelles, Belgique   
Tel.: +32 (0)2 227 2712 

E-mail: info@efanet.org 
www.efanet.org 

#AtopicEczemaBurden

@EFA_Patients @EFAPatients

LinkedIn YouTube 

ENVIRONMENTALLY FRIENDLY PAPER

https://twitter.com/EFA_Patients
https://www.facebook.com/EFAPatients
https://www.linkedin.com/company/efanet/
https://www.youtube.com/user/EFAADPA?app=desktop

