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RESUME

Comme la plupart des maladies de la peau ne mettent pas la
vie en danger, leur impact est souvent minimisé, y compris
par les personnes atteintes. L’Alliance canadienne des
patients en dermatologie (ACPD), une organisation a but non
lucratif créée pour améliorer la santé et le bien-étre des
Canadiennes et Canadiens atteints d’affections cutanées, des
cheveux et des ongles (dermatologiques) par le biais de la
collaboration, de la défense des droits et de [’éducation, est
consciente que le caracteére visible de nombreuses affections
dermatologiques a des conséquences qui vont au-dela des
manifestations physiques. L’Alliance a donc mené en 2025
une enquéte nationale afin de comprendre 'impact des
affections dermatologiques sur la santé mentale. En
collaboration avec une équipe de recherche composée de
dermatologues, de médecins en formation, de chercheurs et
d’un représentant des patients, ’ACPD a élaboré un sondage
en ligne afin d’examiner comment ces affections affectent la
santé mentale, d’identifier les soutiens existants utilisés et de
mettre en lumiére les lacunes actuelles dans la prestation de
soins complets aux personnes atteintes.

Entre septembre 2025 et janvier 2026, 308 personnes résidant
au Canada, qui souffraient d’une affection dermatologique ou
qui s’occupaient d’une personne atteinte d’une telle
affection, ont répondu a ’enquéte.

Points forts de ’enquéte :
e 80% defemmes

« Wlon affection
étalt en grande
partie 4
l'origine de ma
dépression. Cela
me rendalt
nerveuse a
lidée de sortir,
car j’avais
l'impression
qu’on me
Jugerait, gu'on
me crovalt sale
ou contagleuse,
et )al
commenceé a
m’isoler au
monde

exteriear. »
- Répondante
atteinte de
psoriasis

e Desrépondantes et répondants de toutes les provinces et de tous les territoires,
principalement de I’Ontario (32,5 %), de la Colombie-Britannique (12,7 %), de ’Alberta

(12,0 %) et du Québec (11,6 %)
e Agemoyen:39ans

e 90,6 % étaient des personnes atteintes et 9,4 % des personnes aidantes

e 43,8 % étaient atteintes de plusieurs affections dermatologiques

e Lorsqu’on leur a demandé d’identifier I’affection dermatologique qui leur causait le
plus de difficultés, plus de 40 affections ont été citées; 54,9 % des personnes
interrogées ont mentionné I’acné, ’eczéma, ’hidradénite suppurée, le psoriasis ou

I’alopécie areata;

e 23,9 % des personnes interrogées ont déclaré que leur affection était légere, 49,0 %

modérée et 27,1 % sévere



e Alapparition de leurs premiers symptdmes, 45,2 % avaient moins de 18 ans

e Présde 10 % des personnes interrogées n’ont jamais consulté de prestataire de soins
de santé pour leur probleme cutané, le plus souvent parce qu’elles sont trop génées
ou ont honte, ou parce qu’elles craignent que leurs symptomes soient minimisés ou
ignorés

e Lamajorité des personnes interrogées ont fait état d’effets négatifs de leur affection
dermatologique sur leur santé physique, leur santé mentale, leur vie sociale et leur
capacité a assumer leurs responsabilités quotidiennes
o Un lourd fardeau est spécifiquement déclaré par les personnes atteintes

d’alopécie areata et d’hidradénite suppurée

e 76,5% des personnes interrogées indiquent que cela a un impact modéré a élevé sur
leur estime de soi

e 51% font état d’'un impact modéré a élevé sur leur carriére

e 38,1 % déclarent avoir déja eu des pensées suicidaires

e Malgré ces répercussions, moins de 50 % ont eu recours a des soins de santé mentale

e Lagravité de l’affection dermatologique telle que déclarée par les personnes est en
corrélation avec le recours aux soins

Les résultats ont montré que I'impact des affections dermatologiques est considérable et
dévastateur. Prés de 80 % des personnes interrogées ont déclaré que leur santé physique
avait été affectée par leur affection au moins un certain temps au cours du mois précédent.
Cela comprenait de ressentir souvent, voire toujours, une géne physique et des douleurs.
Pour 56 % des personnes interrogées, leur affection leur causait souvent, voire toujours, une
géne physique; tandis que plus de 60 % souffraient de troubles du sommeil au moins de
temps a autre. Les affections dermatologiques ont un impact significatif sur la vie
quotidienne, pres de 60 % des personnes interrogées déclarant un impact négatif, souvent ou
toujours, sur leurs choix vestimentaires et leur apparence. De plus, prés de 50 % des
personnes interrogées ont indiqué que leur affection entrainait régulierement des dépenses
supplémentaires liées a la gestion ou a la dissimulation de leurs symptomes. Il est
particulierement préoccupant que pres de 20 % des personnes aient déclaré que leur
affection les obligeait a compter sur 'aide d’autrui pour accomplir leurs taches quotidiennes
souvent ou toujours, ce qui représente un lourd fardeau, bien au-dela de ce que ’on suppose
généralement des affections de la peau, des cheveux et des ongles.

Parmi les personnes interrogées, 80 % ont déclaré que leur état avait un impact négatif sur
leur vie sociale. Pour 61 % d’entre elles, cela se traduisait parfois par une détérioration de
leurs relations étroites, tandis que pour 66,6 % des personnes interrogées, des difficultés
dans le domaine de l’intimité survenaient de temps en temps, souvent ou tout le temps. En
outre, 77 % des personnes interrogées ont estimé que leur état entrainait une certaine
interférence avec leur capacité a remplir un ou plusieurs de leurs réles dans la vie, ce qui avait
un impact sur leur identité personnelle.



Compte tenu de ce qui précede, il n’est pas surprenant que cela ait des conséquences
néfastes sur la santé mentale. Les personnes interrogées ont fait état d’un impact significatif
sur leur santé psychologique, ce qui témoigne de ’'ampleur des affections dermatologiques.
Parmi les celles-ci, 57 % ont indiqué ressentir de 'anxiété, de 'inquiétude ou de la nervosité
souvent ou tout le temps en raison de leur affection, tandis que 51,0 % ont déclaré que leurs
pensées étaient souvent ou toujours dominées par leur affection. Il est préoccupant de
constater que seulement 6,2 % ont déclaré ne jamais se sentir déprimés ou de mauvaise
humeur en raison de leur affection.

Sur les 302 personnes interrogées, 75 % ont déclaré subir un impact modéré a tres élevé sur
leur santé émotionnelle, en raison de la crainte constante d’étre jugées par les autres, de la
dépression et de [’anxiété causées par leur affection, ainsi que de la solitude qui caractérise
leur vie lorsque les interactions sociales sont source de souffrance et de rejet. Ce constat a été
confirmé par le degré d’adhésion des répondantes et répondants aux questions portant sur
leurs sentiments et leurs comportements liés a leur affection, révélant que la majorité d’entre
eux se sentent souvent désespérés ou impuissants (62,3 % d’accord/tout a fait d’accord) et
recherchent désespérément une cure (72,8 % d’accord/tout a fait d’accord).

Parmi les personnes interrogées, 76,5 % ont déclaré que leur affection avait un impact
modéré a tres élevé sur leur estime de soi. Les principaux themes qui ressortaient de leurs
explications concernaient la perte d’identité, le sentiment de ne pas étre attirante, la honte
liée a leur apparence et le sentiment de ne pas mériter d’étre aimée, la souffrance causée par
les réactions des autres face a leur affection, ainsi que I'impossibilité de participer a des
activités qu’elles appréciaient auparavant.

Interrogées sur 'impact de leur état de santé sur leur carriere, plus de la moitié des
personnes ont indiqué que cet impact était au moins modéré, limitant les types d’emplois
auxquels elles pouvaient postuler et qu’elles pouvaient accepter, et entrainant une
productivité inférieure a la normale en raison des symptémes et des rendez-vous médicaux.

Sur les 288 personnes interrogées, 41,3 % ont déclaré que leur affection avait des
répercussions modérées a sévéres sur leur scolarité. Les personnes interrogées ont attribué
cette situation a plusieurs facteurs, notamment aux manifestations de leur maladie qui les
empéchaient de fréquenter régulierement [’école et de se concentrer pleinement, ainsi
gu’aux difficultés sociales liées a la visibilité de leurs symptomes.

Des études antérieures ont montré que les idées suicidaires sont fréquentes chez les
personnes atteintes d’affections dermatologiques; dans cet échantillon, 38,1 % des
personnes ont déclaré avoir déja eu des pensées dans lesquelles elles souhaitaient ne plus
étre en vie. Ce phénomene a été attribué a un sentiment de désespoir face a la souffrance
causée par leur affection, a l'isolement qu’elles subissent en raison du rejet de leurs pairs, aux



frustrations considérables liées a I’accés a un traitement efficace et abordable, ainsi qu’a la
crainte constante de voir leur affection évoluer et leurs symptomes s’aggraver.

Malgré 'impact manifeste de leur affection sur leur santé mentale, seulement 50 % des
personnes interrogées ont déclaré avoir sollicité une aide en santé mentale. Cependant, 75 %
de celles qui 'ont fait ont jugé cette aide utile, se tournant généralement a la fois vers des
soins formels dispensés par des prestataires de soins de santé et vers le soutien par les pairs
via des associations de défense des intéréts des patient-e-s.

Les résultats de ’enquéte indiquent que I'impact sur la santé mentale des personnes vivant
au Canada et atteintes d’affections dermatologiques peut étre considérable et dévastateur.
De nombreuses affections de la peau, des cheveux et des ongles sont chroniques, ce qui
aggrave 'impact sur la santé mentale de la personne et suscite des inquiétudes et des
craintes quant a ’laggravation des symptomes et a ce que ’avenir lui réserve. Les
répercussions sur tous les aspects de la vie des personnes atteintes et sur leur perception de
leur propre identité sont omniprésentes, entrainant de graves perturbations de leur santé
mentale. Il reste encore beaucoup a faire pour sensibiliser le public au fait que 'impact des
affections dermatologiques va au-dela des symptomes visibles, et pour garantir que les
personnes atteintes aient acces a un soutien adapté qui tienne compte des défis auxquels
elles sont confrontées pour gérer les conséquences physiques et psychologiques de leurs
affections.



RECOMMANDATIONS

Les résultats de ’enquéte ont donné lieu a six recommandations visant a soutenir la santé
mentale des personnes atteintes d’affections dermatologiques. Ces recommandations sont
résumées ci-dessous et elles sont accompagnées d’une liste des parties prenantes qui
seraient impliquées dans leur mise en ceuvre.

I. SENSIBILISER AU SUJET DE L’IMPACT DES AFFECTIONS DERMATOLOGIQUES SUR LA
SANTE MENTALE DES PATIENT-E-S

Sensibiliser davantage les prestataires de soins de santé les plus susceptibles de prendre en
charge les personnes atteintes d’affections dermatologiques. Au cours de leur parcours de
soins, les patient-e-s sont généralement pris en charge par différents prestataires de soins de
santé, notamment des spécialistes (dermatologues et infectiologues), des médecins
généralistes (médecins de famille et infirmiéres praticiennes) et du personnel infirmier
(infirmiéres en dermatologie). Les personnes atteintes d’affections dermatologiques
éprouvent souvent de la peur, de la honte et de la géne en raison de la visibilité de leurs
symptomes; il est donc essentiel que tous les prestataires traitants fassent preuve de
sensibilité dans leurs interactions avec ces personnes et soient attentifs a leurs besoins en
matiere de santé mentale.

Il. ADOPTION D’UNE APPROCHE GLOBALE ET PLURIDISCIPLINAIRE POUR LA PRISE EN
CHARGE DES PATIENT-E-S EN DERMATOLOGIE

Veiller a ce que chaque patient-e bénéficie d’'une équipe de soins coordonnée et
collaborative, chargée de traiter a la fois ’affection dermatologique et ses conséquences sur
la santé mentale. Ces patient-e's devraient, des le diagnostic, étre orientés vers des
spécialistes en santé mentale afin de garantir que les stratégies de prise en charge tiennent
compte a la fois des symptomes physiques et psychologiques associés a cette affection.

I1l. FAVORISER L’ACCES DES PATIENT-E-S A DES TRAITEMENTS SURS, EFFICACESET
ABORDABLES POUR PRENDRE EN CHARGE LES SYMPTOMES DES AFFECTIONS
DERMATOLOGIQUES

Faciliter ’acces a de nouveaux traitements dermatologiques sirs et efficaces. Compte tenu
de 'impact néfaste que les affections dermatologiques peuvent avoir sur les personnes, tant
sur le plan physique que psychologique, il est impératif d’accélérer I’acces a des traitements
nouveaux et prometteurs.




Augmenter la couverture d’assurance pour les soins psychologiques destinés aux personnes
atteintes d’affections dermatologiques. Ces troubles peuvent avoir des répercussions
dévastatrices sur la santé mentale; il est donc essentiel que les personnes puissent accéder
immédiatement aux soins dont elles ont besoin afin de bénéficier rapidement d’un soutien et,
si nécessaire, d’un traitement. Les listes d’attente pour les services de santé mentale offerts
par l'assurance publique sont souvent longues. Une prise en charge par les régimes
provinciaux et territoriaux des services fournis par les psychologues, les psychothérapeutes
et les travailleurs sociaux serait tres utile pour accélérer [’acces aux soins.

IV. REPONDRE AUX BESOINS DES PERSONNES ATTEINTES D’AFFECTIONS
DERMATOLOGIQUES

Faciliter ’acces rapide a des informations qui fournissent des renseignements sur les groupes
de soutien et les ressources disponibles pour les personnes atteintes dermatologiques. Les
personnes peuvent tirer profit du soutien d’autres individus dans la méme situation, afin de
mieux appréhender ce que [’avenir leur réserve et de trouver du réconfort ainsi que des
informations sur les stratégies d’adaptation. Le fait de disposer de ressources résumant les
répercussions courantes sur la santé mentale et des coordonnées d’associations de défense
des intéréts des patient-e's ou de groupes de soutien, peut leur apporter trés tot I’assurance
gu’une aide est disponible a chaque étape.

Sensibiliser davantage le public aux répercussions des affections dermatologiques sur la
santé mentale. Il reste encore beaucoup a faire pour dissiper les idées recues concernant les
affections dermatologiques, réduire les idées fausses courantes sur leurs causes et apaiser les
craintes quant au potentiel de contagion. Il estimportant de sensibiliser le public a ces
affections, en soulignant qu’il ne s’agit pas de problémes esthétiques ou liés au mode de vie,
et que bon nombre d’entre elles sont de nature chronique, avec des répercussions qui vont
bien au-dela de ce qui est visible. L’impact sur la santé mentale peut étre atténué si les
personnes concernées ne se sentent pas stigmatisées en raison de leur affection.

A@db): Alliance canadienne des patients en dermatologie

FED : gouvernement fédéral

PSS : Prestataires de soins de santé

P/T : Gouvernements provinciaux et territoriaux

PRIV : Payeurs privés

GSDIP : Groupes de soutien ou de défense des intéréts des patients

: Agence des médicaments du Canada (anciennement ACMTS)



CONTEXTE

Les affections dermatologiques représentent un fardeau sanitaire important pour les
Canadien-e-s; les trois affections les plus courantes, a savoir I’acné, ’eczéma et le psoriasis,
touchent chacune jusqu’a 20 % de la population.! Des symptomes tels que des boutons, des
éruptions cutanées, des rougeurs, de 'urticaire, des plaies, des taches et des douleurs
affectent des personnes de tous ages qui tentent de maitriser leur condition en identifiant les
facteurs déclencheurs des poussées et des exacerbations, et en essayant divers traitements,
sur ordonnance ou en vente libre, avec plus ou moins de succes.?® Ces troubles
s’accompagnent souvent d’une géne et de douleurs qui affectent la capacité de la personne a
vaquer a ses occupations, a dormir et a mener ses activités quotidiennes habituelles.**Ces
conséquences, associées aux manifestations visibles et physiques des affections, ont des
répercussions sur tous les aspects de la vie de la personne, y compris sa santé mentale.”°
Ceci peut s’expliquer principalement par des facteurs tels que la stigmatisation qui y est
associée, l’isolement social et les préoccupations liées a I'image corporelle.***3

Des études menées a ’échelle mondiale ont montré que le fardeau psychologique lié aux
affections dermatologiques se traduit par des taux nettement plus élevés de dépression
clinique, d’anxiété et d’idées suicidaires chez les personnes atteintes, par rapport a celles qui
n’en souffrent pas.'®*!* Sj certaines affections dermatologiques sont aigués, d’autres sont
chroniques ou d’origine inconnue, ce qui se traduit par des répercussions a long terme sur la
santé mentale. La prévalence est encore plus élevée parmi les affections dermatologiques
auto-immunes : 33,3 % des personnes concernées font état de dépression et d’anxiété, 45 %
signalent des troubles du sommeil, 30,8 % des troubles cognitifs et 21 % des idées
suicidaires.** La littérature canadienne confirme les conclusions observées a [’échelle
mondiale, faisant état de taux plus élevés de fardeau émotionnel et psychosocial, de troubles
de santé mentale, de tendances suicidaires, de solitude et de stress chez les personnes
atteintes de certaines de ces affections.”° Des études ont cherché a identifier les facteurs qui
permettent de prédire la détresse psychologique chez ces personnes, et ont montré que la
fatigue, le sentiment d’impuissance ainsi qu’un faible soutien
« Jal touché le social étaient associés a une détérioration de la santé mentale.?®

fond pAarce que /les  Bien que les soins prodigués aux personnes atteintes
d’affections dermatologiques aient traditionnellement été axés

gens ae mon sur la prise en charge des symptomes visibles, on observe depuis
entourage me quelque temps une tendance a intégrer une approche holistique
,Dé/”fO/‘\/zfmL des soins dermatologiques, reconnaissant que ces personnes

sont particulierement vulnérables aux répercussions négatives
sur leur santé mentale. La psychodermatologie a été créée pour
se concentrer sur la relation entre I’esprit et la peau, et pour
accompagner les personnes dont les affections ont eu des
répercussions négatives sur leur santé mentale.* Cependant, au
Canada, les cliniques dermatologiques ne proposent

différemment. »
-Personne atteinte
d’un cancer de la
peau



généralement pas de services psychologiques, ce qui signifie que les personnes doivent
également étre orientées vers des services de santé mentale - qui peuvent eux aussi
présenter de longs délais d’attente - ou se tourner vers des prestataires privés s’ils ont les
moyens de payer de leur poche ou grace a une assurance privée. Une étude canadienne sur la
psychodermatologie a révélé qu’un-e patient-e en dermatologie sur trois pourrait avoir
besoin d’une évaluation de ses symptomes de santé mentale, mais a identifié des obstacles
majeurs a l'utilisation optimale des programmes de psychodermatologie, notamment un
acces limité a la psychiatrie, une formation insuffisante des dermatologues, des contraintes
de temps lors des consultations et des ressources limitées.”2 On constate un manque
d’études permettant de mieux comprendre I'impact des affections dermatologiques sur la
santé mentale des personnes vivant au Canada, ainsi que le type d’expériences qu’elles ont
vécues lorsqu’elles ont cherché de laide.

L’Alliance canadienne des patients en dermatologie (ACPD) est un organisme a but non
lucratif fondé pour venir en aide aux personnes vivant au Canada qui souffrent d’affections de
la peau, des cheveux et des ongles [affections dermatologiques], par le biais de I’éducation,
de la défense des intéréts, du soutien et de la collaboration avec des organisations membres
affiliées. En 2025, ’ACPD a mené une enquéte auprés de personnes atteintes d’une ou
plusieurs affections dermatologiques (qu’elles aient été officiellement diagnostiquées par un
prestataire de soins de santé ou autodiagnostiquées) et aupres de personnes qui s’occupent
de ces personnes atteintes, afin de comprendre 'impact de ces affections sur la santé
mentale, d’identifier le soutien existant et utilisé par les personnes atteintes, et de mettre en
lumiére les lacunes du systéme de santé dans la prestation de soins complets a ces
personnes. Les résultats de cette étude ont donné lieu a plusieurs recommandations a
intention des gouvernements, des cliniciens et des groupes de défense des intéréts ou de
soutien aux personnes atteintes concernant les processus et les politiques visant a réduire
impact de ces affections sur la santé mentale. Les résultats de I’enquéte serviront également
de base aux activités et outils qui seront mis en ceuvre par I’ACPD, ainsi que par les groupes
de défense des intéréts ou de soutien qui pourraient s’y affilier, afin de répondre aux besoins
en matiére de santé mentale des personnes atteintes d’affections dermatologiques. A
I’avenir, ce rapport servira de référence en matiére de soins en santé mentale pour les
personnes atteintes d’affections dermatologiques au Canada, facilitant ainsi I’évaluation des
progres réalisés.

METHODOLOGIE

L’Alliance canadienne des patients en dermatologie a constitué une équipe de travail
composée de dermatologues et d’étudiant-e-s en médecine, qui ont apporté leur expertise
clinique, ainsi que d’une personne spécialiste des méthodes d’enquéte et d’une
représentante des patient-e-s, afin de collaborer a I’élaboration de ’enquéte intitulée

« Impact des affections dermatologiques sur la santé mentale : votre expérience ». L’enquéte
comprenait des questions a choix multiples et des questions ouvertes portant sur les
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caractéristiques démographiques des personnes, le parcours diagnostique, l'impact des
affections dermatologiques sur différents aspects de la vie, ainsi que le recours aux
ressources en santé mentale. L’outil de 16 questions, Patient-Reported Impact of
Dermatological Diseases (PRIDD) [Impact des maladies dermatologiques tel que rapporté par
les patient-e-s], un outil dermatologique multidimensionnel récemment mis au point en
partenariat avec l'université Cardiff, 'université de Hamburg et International Alliance of
Dermatology Patient Organizations (GlobalSkin) [Alliance des organisations de patients en
dermatologie],” a été inclus dans ’enquéte afin d’évaluer les répercussions physiques et
psychologiques ainsi que celles sur les responsabilités quotidiennes et sociales.

Le questionnaire a été créé dans Microsoft Forms en anglais et en francais, et a été concu
pour étre rempli en 20 minutes.

Critéres d’éligibilité a ’enquéte
e Avoir recu un diagnostic d’une affection dermatologique par un-e prestataire de soins
de santé ou s’étre autodiagnostiqué une telle affection, ou s’occuper d’une personne
qui en est atteinte
e Résider au Canada

Diffusion de ’enquéte
L’enquéte « Impact des affections dermatologiques sur la santé mentale : votre expérience » a
été diffusée en ligne par divers moyens afin d’atteindre les personnes souffrant d’affections
dermatologiques partout au Canada:
e Lesite Web, le bulletin et les réseaux sociaux de ’ACPD
e Publicité payante sur différents canaux médiatiques
e Atelier sur la santé mentale « Breaking Barriers » organisé par ’ACPD (25 et
26 novembre 2025)
e Groupes de défense des intéréts des patient-e's ou de soutien pour les affections
dermatologiques
e Réseau de dermatologues
e Les bulletins de Skin Canada

L’enquéte s’est déroulée du 24 septembre 2025 au 5 janvier 2026 et a été réalisée de maniere
anonyme.

Les résultats sont présentés ci-dessous et ils sont accompagnés d’une sélection de citations
des personnes participant a ’enquéte.

RESULTATS

Au total, 308 questionnaires ont été recus de la part de répondant-es éligibles, dont 279
(90,6 %) provenaient de personnes ayant recu un diagnostic officiel d’au moins une affection
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dermatologique par un-e prestataire de soins de santé, ou ayant établi elles-mémes ce
diagnostic, tandis que les 29 questionnaires restants (9,4 %) provenaient de personnes
s’occupant d’une personne atteinte d’une telle affection.

« Bien que je sols feéministe et instruite, jai inteériorisé lidée que ma valeur en
tant que femme dépend en grande partie de mon attrait physique. Méme au
travail, le fait de porter une perruque me donne limpression que les gens me

peryoivent comme plus dgée et moins intéressante. »
- Personne atteinte d’alopécie areata

i. DONNEES DEMOGRAPHIQUES

La majorité des personnes ayant répondu a [’enquéte étaient de sexe féminin (79,6 %); parmi
les 294 personnes ayant indiqué leur identité de genre, 76,9 % se sont identifiées comme
femmes, 17,0 % comme hommes, 3,0 % comme non-binaires, 1,0 % comme transgenres, et
les autres ont préféré ne pas répondre. L’age moyen était de 39 ans (fourchette =2 ans
[personne proche aidante] a 81 ans). La plupart (85 %) avaient moins de 50 ans (figure 1).

Figure 1: Age des personnes participant a ’enquéte (n = 260)

25.4% 25.4%

16.5%
11.9%
9.6%
4.6% 4.2%
1.9%
B -
[ —

<10 ans 10-19 ans 20-29 ans 30-39 ans 40-49 ans 50-59 ans 60-69 ans 70-79 ans 80+ ans

Toutes les provinces et tous les territoires canadiens étaient représentés parmi les personnes
répondant a ’enquéte, celles-ci provenant principalement de [’Ontario (32,5 %), suivi de la
Colombie-Britannique (12,7 %), de I’Alberta (12,0 %) et du Québec (11,6 %) (figure 2).
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Figure 2 : Répartition des personnes répondant a ’enquéte par province (n =292)

Sask., 2.7%

YT, 0.3%

Qc, 11.6% ‘ Alb., 12.0%

i.-P.-E.,
1.7%
C.-B.,12.7%
Man., 8.9%
Ont., 32.5%
T-N.-L.,, 2.4%
N.-B., 6.5%

N.-E,\_T.N.-0., 0.7%
6.2%

D’apres le code postal, 89,3 % des personnes interrogées vivaient en milieu urbain, tandis que
les autres résidaient en milieu rural.

Nt, 1.7%

Sur les 291 personnes interrogées ayant indiqué leur origine culturelle, ethnique ou raciale,
les réponses les plus fréquentes étaient « Blanc » (74,9 %), « Sud-asiatique » (8,9 %), « Sud-est
asiatique » (8,6 %) et « Noir » (8,2 %) (tableau 1).

Tableau 1: Origine culturelle, ethnique et raciale (n =291)*

Blancs 74,9 %
Sud-asiatiques 8,9%
Sud-est-asiatiques 8,6%
Noirs 8,2%
Asiatiques de I'Ouest 4,8%
Autochtones 3,4%
Latino-américains 2,4%
Japonais 1,7 %

* Les personnes interrogées avaient la possibilité de choisir plusieurs réponses

Les résultats de ’enquéte sont présentés dans les sections suivantes, pour ’ensemble des
personnes répondant (section | a lll), suivies des comparaisons des résultats concernant
impact sur la santé mentale en fonction de I’affection dermatologique (section IV) et de la
province (section V), lorsque cela est possible.
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Section | : Antécédents de |'affection dermatologique

i APPARITION DES SYMPTOMES

Figure 3 : Age d’apparition des symptomes d’une condition dermatologique (n =307)

24.4% 25.4%

20.8%

12.1%

7.5%

4.6% 3.6%

1.3% 0.3%

<12 ans 12-17 ans 18-29 ans 30-39 ans 40-49 ans 50-59 ans 60-69 ans 70-79 ans 80+ ans

Prés de la moitié des personnes interrogées ont indiqué avoir ressenti les premiers
symptomes de leur affection dermatologique avant [’age de 18 ans (figure 3), tandis que la
tranche d’age la plus fréquemment sélectionnée pour ’apparition des symptomes était celle
des 18-29 ans (25,4 %).

Parmi ’ensemble des personnes interrogées, 9,6 % n’ont jamais consulté un-e prestataire de
soins de santé pour les symptomes de leur affection. Ceci s’explique le plus souvent par la
peur ou la géne que cela leur inspire, ainsi que par la crainte que leurs symptomes ne soient
pas pris au sérieux (figure 4).

« Quand J'Etals enfant, j’avais tellement pear que le
médecin Vole ma peau gue je me frottais les jambes et
essayais de raser les boutons la veille au soir (en cachette,
loin de mes parents), ce qui ne faisait que me Valoir une
Ylessure sanglante, donlourense et peu hygiénigue. »

- Personne interrogée atteinte d’une affection cutanée non précisée
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Figure 4 : Raisons pour lesquelles les personnes ne consultent pas un prestataire de
soins de santé en cas de symptémes dermatologiques (n =29)

J'ai 'impression qu’un PSS pourrait étre indifférent a mes
symptémes
J'ai peur ou je suis géné de consulter un PSS pour mes
symptomes

Je ne crois pas que mes symptomes soient assez graves

Je pense qu’on me prescrira des médicaments inefficaces

Je préfere recevoir des conseils dans les magasins de produits
de soins de la peau
Je préfere recevoir des conseils et de I'aide en ligne
(influenceurs, etc.)
Je crois qu’on va me prescrire des médicaments trop
dispendieux

Je n’ai pas envie de m’en occuper/Je n’ai pas le temps

Je crois qu’on va me prescrire des médicaments qui causeront
des effets secondaires

Je suis sur une liste d’attente pour voir un PSS

J'ai essayé d’obtenir un rendez-vous pour voir un PSS sans
succes

Je ne sais pas quel PSS consulter

I 27.6%
I 27.6%
I 17.2%
I 17.2%
I 13.8%
I 13.3%
I 13.8%

I 10.3%

I 10.3%

I  10.3%

I 34%

I 3.4%

DIAGNOSTIC D’UNE AFFECTION DERMATOLOGIQUE

Parmi les personnes interrogées, 37,1 % ont recu leur premier diagnostic de leur affection
dermatologique de la part de leur médecin traitant suivi par les dermatologues (30,1 %)

(figure 5).
Figure 5. Premier PSS a établir un diagnostic (n =299)
37.1%
30.1%
8.7%
6.4%
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*allergologue ou immunologiste

**généticien, gastro-entérologue, gynécologue, neurologue, oncologue, chirurgien plasticien, médecin vasculaire
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Des 308 personnes interrogées, 56,2 % ont déclaré étre atteintes d’une seule affection
dermatologique, tandis que les autres ont déclaré en souffrir de deux ou plus. Il a été
demandé a ces dernieres de ne prendre en compte, lors de ’enquéte, que [’affection ayant le
plus d’impact sur leur vie. Parmi les 264 personnes ayant indiqué le nom de leur affection (ou
de I’affection la plus pénible, pour celles présentant deux comorbidités dermatologiques ou
plus), les plus fréquentes étaient I’acné, ’eczéma, le psoriasis, ’hidradénite suppurée et

I’alopécie areata, représentant 54,9 % de I’ensemble des réponses (tableau 2).

Tableau 2 : Problémes dermatologiques des personnes participantes (n = 264)

Condition n (%) Condition n (%)
Acné 37 (14,0 %) Dermatomyosite 4 (1,5 %)
Eczéma 31 (11,7 %) Hyperhidrose 4 (1,5 %)
Psoriasis 30 (11.4%) Cancer de la peau 4 (1,5 %)
Hydradénite suppurée 25 (9,5 %) Pemphigoide bulleuse 3(1,1%)
Alopécie areata 22 (8,3 %) Alopécie universelle 2 (0,8 %)
Dermatite atopique 9 (3,4 %) Ichtyose 2 (0,8 %)
Urticaire 9 (3,4 %) Kératose pilaire 2 (0,8 %)
Vitiligo 9 (3,4 %) Lichen plan 2 (0,8 %)
Epidermolyse bulleuse 8 (3,0 %) Lupus 2 (0,8 %)
Rosacée 7(2,7%) Pemphigus vulgaire 2 (0,8 %)
Sclérodermie 7(2,7%) Dermatite périorificielle 2 (0,8 %)
Kératose actinique 5(1,9 %) Syndrome de Stevens- 2 (0,8 %)

Johnson/Nécrolyse épidermique

toxique
Urticaire chronique spontanée 5(1,9 %) Porphyrie panachée 2 (0,8 %)
Prurit 5(1,9 %) Autre* 22 (8,3 %)
Brilures 4 (1,5 %)

* Urticaire au froid, mastocytose cutanée, dermatographisme, porokératose actinique disséminée, peau séche et
squameuse, granulome annulaire, maladie de Hailey-Hailey, lichen scléreux, lymphoedéme, psoriasis pustuleux plantaire,
prurigo nodulaire, arthrite psoriasique, allergie solaire sévére, zona, vascularite urticarienne
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Figure 6 : Gravité de l’affection dermatologique telle que déclarée dans ’enquéte (n =
306)

Sévere, Legere, Plus d’un quart des personnes interrogées ont

9 23.9% ’ ’ . ’ , ~ R
27.1% ‘ déclaré avoir présenté des symptomes séveres et

prés de la moitié ont indiqué que leur état était
d’une gravité modérée (figure 6).

Par conséquent, les résultats de ’enquéte
présentés dans la section suivante sont
probablement les plus représentatifs des
Modeérée, personnes qui estiment que leur affection a évolué
49.0% R R .
au-dela de symptomes légers.

Section Il : Impact des affections dermatologiques sur la vie des personnes atteintes

i RESULTATS DE L’OUTIL PRIDD (PATIENT-REPORTED IMPACT OF
DERMATOLOGICAL DISEASES)

Les personnes ont répondu aux 16 questions du questionnaire PRIDD, qui ont permis
d’évaluer 'impact de leur affection dermatologique sur divers aspects de leur vie au cours du
mois précédent, notamment leur santé physique, leurs responsabilités quotidiennes, leurs
interactions sociales et leur bien-étre psychologique.

En raison de l’affection de leur peau, de leurs cheveux ou de leurs ongles, 55,9 % des
personnes interrogées ont déclaré ressentir souvent ou toujours une géne physique, des
douleurs ou un inconfort, ce qui témoigne d’un fardeau notable et fréquent (figure 7).
L’impact sur le sommeil était évident, 60,8 % des personnes interrogées souffrant de troubles
du sommeil au moins de temps en temps en raison de leur état, et, sans surprise, 67,2 %
d’entre elles ont déclaré se sentir fatiguées parfois, souvent ou toujours. Pres de 80 % des
personnes interrogées ont déclaré que leur condition avait eu parfois un impact négatif sur
leur santé physique.
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Figure 7 : Conséquences physiques des affections dermatologiques
40%
30%

20%
10% l
0% []
Toujours Souvent Parfois Rarement Jamais

M J'ai ressenti de I'inconfort physique, des douleurs ou des irritations (n = 306)
Mon sommeil a été perturbé (n = 306)
Je me suis senti-e fatigué-e, épuisé-e ou sans énergie (n = 305)

Ma santé physique générale a été affectée négativement (n = 303)

Lorsque les personnes interrogées ont été réparties par groupe de niveau de gravité, une
tendance claire s’est dégagée. Pour chacune des quatre affirmations, un pourcentage plus
élevé de celles-ci a coché « souvent » ou « toujours » a mesure que la gravité de [’affection
déclarée augmentait (figure 8), ce qui indique que l'impact négatif le plus fréquent est
observé chez les personnes qui considérent que leur affection dermatologique est sévére.

Figure 8 : Conséquences physiques des affections dermatologiques - Pourcentage de
personnes de chaque groupe de niveau de gravité ayant répondu « Souvent » ou
« Toujours » aux affirmations clés

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

0%

Jai ressenti de I'inconfort Mon sommeil a été perturbé (n = Je me suis senti-e fatigué-e, Ma santé physique générale a
physique, des douleurs ou des 100) épuisé-e ou sans énergie (n=  été affectée négativement (n =
irritations (n = 168) 125) 110)

Légere Modérée M Sévere

La majorité des personnes interrogées (58,6 %) ont déclaré que leur affection dermatologique
avait eu un impact négatif sur leurs loisirs ainsi que sur leurs choix quotidiens en matiére
d’habillement et de soins personnels, souvent ou toujours (figure 9). Pour 39,5 % des
personnes interrogées, le traitement de leur affection a posé des problémes pratiques
souvent ou toujours au cours du mois précédent, car il était fastidieux ou salissant a
appliquer. Prés de 50 % des personnes interrogées ont indiqué que leur affection entrainait
régulierement (souvent ou toujours) des dépenses supplémentaires liées a la gestionou a la
dissimulation de leurs symptémes.
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Figure 9 : Impact des affections dermatologiques sur les responsabilités quotidiennes
40%
30%
20%
- I

0%

Toujours Souvent Parfois Rarement Jamais

W Mon traitement a causé des problémes pratiques (p. ex., il prend du temps ou est salissant) (n = 306)

Mes temps libres (p. ex., loisirs, sports, exercice) ont été affectés négativement (n = 307)

Mes choix quotidiens ont été influencés (p. ex., choix de vétements, coiffure ou produits) (n = 307)

J'ai des dépenses supplémentaires (pour des pansements, du maquillage, des perruques, etc.) (n = 304)

Figure 10 : Impact des affections dermatologiques sur les responsabilités quotidiennes -
Dépendance vis-a-vis d’autrui

\ o . ’
Je dépends des autres pour m'aider dans Pres de 25 % des personnes interrogées ont

les taches quotidiennes (n = 306) déclaré que leur affection les obligeait a
Yt ) H .
7,29 compter surl aldgq autrui pour accomplir
leurs taches quotidiennes, souvent ou
17.0% toujours, ce qui représente un lourd

fardeau, bien au-dela de ce que l’'on
considere généralement comme le cas pour
les affections de la peau, des cheveux et des
ongles (figure 10).

49.7%

26.1%

A mesure que la gravité auto-déclarée de
[’affection dermatologique passait de
minimal a modérée puis a séveére, le
pourcentage de personnes du groupe ayant
indiqué qu’elles subissaient souvent ou
toujours des répercussions négatives de leur affection sur leur capacité a assumer leurs
responsabilités quotidiennes augmentait également (figure 11).

Toujours = Souvent Rarement = Jamais

« Quand on est habitué a avoir une certaine apparence et que les choses
changent sans qu’on pAISse y faire quol gue ce solt, c'est extrémement
difficile a vivre. Repousser ses limites 4 chaque instant de la journée, c'est
épuisant. » - Personne atteinte de rosacée
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Figure 11 : Impact des affections dermatologiques sur les responsabilités quotidiennes -
Pourcentage de personnes dans chaque groupe de niveau de gravité ayant répondu
« Souvent » ou « Toujours » aux affirmations clés

90%
80%
70%
60%
50%
40%
30%
20%
10%
0%
Mon traitement a Mes temps libres (p.  Mes choix quotidiens Je dépends des autres J’ai des dépenses
causé des problemes ex., loisirs, sports, ont été influencés (p. pour m’aider dans les supplémentaires (pour
pratiques (p. ex., il exercice) ont été ex., choix de taches quotidiennes (n  des pansements, du
prend du temps ou est affectés négativement vétements, coiffure ou =74) maquillage, des
salissant) (n = 120) (n=125) produits) (n = 179) perruques, etc.) (n =
151)
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Parmi les personnes interrogées, 80 % ont indiqué que leur vie sociale avait été affectée
négativement par leur affection au cours du mois précédent (figure 12). En approfondissant
’analyse, 61,2 % ont déclaré que leur condition avait eu parfois un impact négatif sur leurs
relations avec leurs proches, tandis que 67,6 % ont indiqué que celle-ci entrainait des
difficultés dans leurs relations intimes de temps en temps, souvent ou tout le temps. De plus,
les personnes interrogées ont estimé que leur affection entrainait un certain niveau
d’interférence avec leur capacité a remplir un ou plusieurs de leurs roles a la maison, au
travail ou a 'école (77,7 %).

Figure 12 : Impact des affections dermatologiques sur la vie sociale
40%
30%

20%
o M
Toujours Souvent Parfois Rarement Jamais
B Mes relations avec mes proches ont été affectées négativement (n = 304)
Ma vie sociale ou mes interactions sociales ont été affectées négativement (n = 304)
Je n’ai pas pu étre intime avec une autre personne ou j’'ai eu de la difficulté a I’étre (n = 299)
J'ai de la difficulté a remplir des réles importants pour moi (p. ex., étre aidant-e, parent, partenaire,

employé-e, étudiant-e) (n =301)

Le pourcentage de personnes interrogées dans chaque groupe de niveau de gravité ayant
indiqué qu’elles subissaient souvent ou toujours des répercussions négatives de leur
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affection sur leur vie sociale a augmenté progressivement, passant légere, a modérée, puis a
sévere (figure 13).

Figure 13 : Impact des affections dermatologiques sur la vie sociale - Pourcentage de
répondant-e:s dans chaque groupe de niveau de gravité ayant répondu « Souvent » ou
« Toujours » aux affirmations clés

Jai de la difficulté a remplir des réles importants pour moi
(p. ex., étre aidant-e, parent, partenaire, employé-e,
étudiant-e) (n = 86)

Je n’ai pas pu étre intime avec une autre personne ou j'ai
eu de la difficulté a I’étre (n = 119)

Ma vie sociale ou mes interactions sociales ont été
affectées négativement (n = 123)

Mes relations avec mes proches ont été affectées
négativement (n = 97)
0% 10% 20% 30% 40% 50% 60% @ 70%

B Sévere Modérée Légere

Figure 14 : Impact des affections dermatologiques sur le bien-étre psychologique
35% Les personnes

30% interrogées ont fait
(]

état du fardeau
25% .
important de leur
20% affection sur leur
15% santé mentale au
10% cours du mois
précédent
5% . .
’ u (figure 14), ce qui
0%

témoigne de

Toujours Souvent Parfois Rarement Jamais )
I"ampleur de leurs
W J'ai ressenti de I'anxiété, de I'inquiétude ou de la nervosité (n = 303) affections
Mon affection a dominé mes pensées (n = 304) dermatologiques.

Parmi les personnes
interrogées, 57,1 %
ont indiqué ressentir souvent ou toujours de I'anxiété, de I'inquiétude ou de la nervosité en
raison de leur affection, tandis que 51,0 % ont déclaré que leurs pensées étaient souvent ou
toujours dominées par leur condition. Il est particulierement préoccupant de constater que
seulement 6,2 % des répondant-e-s ont déclaré ne jamais s’étre senti-es déprimé-e-s ou de
mauvaise humeur en raison de leur affection au cours des 30 derniers jours.

Je me suis senti-e déprimé-e ou morose (n = 305)
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A mesure que la gravité des affections dermatologiques déclarée par les personnes
interrogées augmentait, le pourcentage de celles-ci ayant indiqué ressentir souvent ou
toujours des répercussions négatives de leur affection sur leur bien-étre psychologique
augmentait également (figure 15).

Figure 15 : Impact des affections dermatologiques sur le bien-étre psychologique -
Pourcentage de répondant-e-s dans chaque groupe de niveau de gravité ayant répondu
« Souvent » ou « Toujours » aux affirmations clés

100%
80%

60%
40%
20%

0%

J'ai ressenti de I'anxiété, de Mon affection a dominé mes Je me suis senti-e déprimé-e ou
I'inquiétude ou de la nervosité (n = pensées (n = 152) morose (n = 134)
172)
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ii. IMPACT DES AFFECTIONS DERMATOLOGIQUES SUR LES SENTIMENTS ET LES
COMPORTEMENTS

Lorsqu’interrogées sur leur degré d’adhésion a des affirmations concernant leurs sentiments
vis-a-vis de leurs affections dermatologiques, les personnes ont révélé que leur sentiment
d’appartenance et leur bien-étre avaient été profondément affectés (figure 16). Elles
craignent que leur affection ne continue de s’aggraver (79,2 %) et leur désir d’une
amélioration de leur état était manifeste. La majorité a indiqué se sentir souvent désespérée
ou impuissante (62,3 % sont d’accord/tout a fait d’accord) et rechercher désespérément une
cure (72,8 % sont d’accord/tout a fait d’accord). Les réponses montrent que les affections
dermatologiques font que les patient-e's se sentent moins attirant-e's, ce qui aboutit a des
sentiments de honte et d’embarras, a 'isolement et a la crainte d’étre rejeté-e-s.
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Figure 16 : Degré d’adhésion des participant-e:s aux affirmations concernant leurs
sentiments et leurs comportements liés a leurs affections dermatologiques (n = 302)

Je pense que ma condition est la source de tous mes
pensed . 11.6%  209%  265%  219% 19.2%
problemes
2.3%
Je me sens moins attirant-e a cause de ma condition 45.0% 29.5% _6.3% -~
3.6%
Je suis désespéré-e de trouver un remede 38.7% 34.1% _6.3% -
Je me sens honteux se, géné-e ou humilié 26.8% 40.4% - 9.6% 7.0%

Je me sens seul-e 21.9% 34.1% 13.9%  9.9%

J'évite les rassemblements ou activités sociales 21.5% 32.1% _ 15.2%  9.9%

6.0%

Je me sens souvent désespéré-e ou impuissant-e 29.5% 32.8% _ 11.6% s
2.3%

Je crains que ma condition s’aggrave 42.1% 37.1% -.6% -

Je crains d’étre rejeté-e 27.2% 31.8% _ 11.6% 8.3%

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

Fortement d’accord D’accord ® Nid’accord ni en désaccord Désaccord Fortement en désaccord

Une tendance claire a été observée avec I’aggravation du niveau de gravité déclaré des
affections dermatologiques; un pourcentage plus élevé de répondant-e-s ayant indiqué que
leur affection était sévere ont également déclaré étre d’accord ou tout a fait d’accord avec
des sentiments et des comportements négatifs liés a leur affection, par rapport a ceux
présentant des affections légéres ou modérées (figure 17).
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Figure 17 : Degré d’adhésion des participant-e-s aux affirmations concernant leurs
sentiments et leurs comportements liés a leurs affections dermatologiques -
Pourcentage de participant-e:s de chaque groupe de niveau de gravité ayant sélectionné
« D’accord » ou « Tout a fait d’accord » (n = 302)
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iii. IMPACT DES AFFECTIONS DERMATOLOGIQUES SUR LE BIEN-ETRE
EMOTIONNEL

On a demandé aux participant-e-s d’évaluer 'impact de leur affection dermatologique sur

leur bien-étre émotionnel, sur une échelle allant de 0 (aucun impact) a 10 (impact tres élevé);
75 % des 302 participants ont déclaré un impact modéré a tres élevé (figure 18).
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Figure 18 : Impact des affections dermatologiques sur le bien-étre émotionnel (n =302)
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A mesure que la gravité des affections dermatologiques déclarées par les personnes
interrogées augmentait, le pourcentage de celles-ci indiquant que leur affection avait un
impact sur leur bien-étre émotionnel augmentait également (figure 19).

Figure 19 : Impact des affections dermatologiques sur le bien-étre émotionnel -
Pourcentage de répondant-e-s de chaque groupe de gravité ayant signalé un impact
élevé a tres élevé (n=106)

68.7%

26.0%
13.7%

Légere Modérée Sévere

Les personnes interrogées ont eu la possibilité d’expliquer leurs réponses et d’apporter des
précisions sur leur évaluation de 'impact. Les principaux thémes qui se sont dégagés de leurs
commentaires détaillés sont résumés ci-dessous.

La crainte constante d’étre jugé-e affecte la confiance en soi
e Cette condition fait perdre sa propre identité
e Une géne et un souci constants de ce que les autres pensent de soi
e Desinconnus remarquent les symptomes et posent des questions qui sont source
d’embarras et de souffrance

Les causes de dépression et d’anxiété
e Lacrainte que les autres pensent qu’elle ou qu’il est contagieux les pousse a s’isoler
e L’angoisse face a la prochaine poussée et aux prochaines éruptions
e Lacrainte sous-jacente de déclencher [’affection et de la voir s’aggraver
e Un certain sentiment de culpabilité, en se demandant si une activité ou une habitude
n’est pas a l'origine de cet état
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Solitude et isolement
e Lesinteractions sociales sont souvent si stressantes et angoissantes qu’il est plus
facile de s’isoler que de craindre d’étre rejeté
e Ne pas pouvoir pratiquer les activités physiques que font ses amis entraine de la
frustration et de la contrariété, ainsi qu’un sentiment d’étre pris au piége

iv. IMPACT DES AFFECTIONS DERMATOLOGIQUES SUR L’ESTIME DE SOI

Figure 20 : Impact des affections dermatologiques sur ’estime de soi (n =302)
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Parmi les personnes interrogées, 76,5 % ont déclaré que leur affection avait un impact
modéré a trés élevé sur leur estime de soi, ce qui souligne que les affections dermatologiques
vont bien au-dela des symptomes physiques et perturbent profondément l’identité
personnelle (figure 20).

L’impact de 'affection dermatologique sur les personnes interrogées était plus susceptible
d’avoir un effet négatif sur leur estime de soi chez celles qui ont déclaré souffrir d’une
affection sévere, par rapport a celles qui ont indiqué souffrir d’une affection légere ou
modérée (figure 21).

Figure 21 : Impact des affections dermatologiques sur ’estime de soi - Pourcentage de
répondant-e-s de chaque groupe de niveau de gravité ayant signalé un impact élevé a

trés élevé (n=118)

57.8%

34.0%
26.0%

Légere Modérée Sévere
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Les themes suivants se sont dégagés des explications fournies par les personnes interrogées

pour justifier leurs réponses.

Perte d’identité

¢ Ne se reconnait pas en raison des changements subis par sa peau
e Cette affection sape ’estime de soi, empéchant la personne de se percevoir comme

avant ou de se reconstruire

Se sentir peu attirant-e et avoir honte de son apparence

e Lessymptomes sont souvent visibles, ou s’accompagnent d’odeurs ou d’autres

manifestations génantes

e Sesentirobligé-e de toujours dissimuler et cacher
ses symptomes lorsqu’on sort de chez soi

e Bien que de se savoir intelligent-e et compétent-e,
son estime de soi est fortement affecté

e Se considérer comme laid-e et répugnant-e, et
souhaiter devenir invisible

L’estime de soi dépend des réactions des autres

e Lesentiment que les autres les considerent comme
différent-e-s et inférieur-e-s

e Lacrainte que les autres pensent que cette affection
est due a une mauvaise d’hygiene

e Lefait que les gens les regardent fixement, les
jugent et leur demandent si cette maladie est
contagieuse

e Le harcelement subi a fait naitre un sentiment de
dégolit de moi-méme

Comparaison avec d’autres

« Le lichen sclereux a eu
an impact extrémement
négatif sur mes relations
passées. Jal souvent eu
limpression d'étre un
échec et que mon corps
étalt brisé. Méme avec
mon partenaire actuel, qui
me soutient, J& me sens

[nadéquate. »

- Personne atteinte de lichen
scléreux

e Vouloir désespérément s’intégrer a son groupe d’amis, mais ne pas parvenir a

s’identifier a leur vie qui semble si facile

e Sedemander pourquoi les autres ne sont pas dans la méme situation et ne souffrent

pas autant

e Sesentir dégolitant et répugnant comparativement aux autres, se mépriser

Indigne d’amour
e Sesentirindésirable aux yeux des autres

e Sentir que les autres ne parviennent pas a voir au-dela des symptomes

Ne plus pouvoir participer aux activités qui procuraient autrefois du plaisir
e Trop géné-e pour participer a des activités a cause de son apparence
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e Craindre que certaines activités physiques n’aggravent les symptémes

La géne et la honte empéchent d’avoir des relations intimes
e Ne pas aimer se montrer vulnérable face a quelqu’un
e Avoir limpression que son corps est imparfait et abimé

V. IMPACT DES AFFECTIONS DERMATOLOGIQUES SUR LA CARRIERE

Interrogées sur 'impact de leur affection sur leur carriere, 51,0 % des personnes ont indiqué
que cet impact était au moins modéré, ce qui témoigne des conséquences profondes et
financieres des affections dermatologiques (figure 22).

Figure 22 : Impact des affections dermatologiques sur la carriére (n = 288)
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L’impact des affections dermatologiques sur la carriére des personnes interrogées était plus
susceptible d’étre négatif chez celles qui ont déclaré souffrir d’'une affection sévere que chez
celles qui ont indiqué souffrir d’une affection légere ou modérée (figure 23).

Figure 23 : Impact des affections dermatologiques sur la carriére - Pourcentage de
répondant-e-s de chaque groupe de niveau de gravité ayant signalé un impact élevé a
trés élevé (n = 62)

34.9%

16.4% 14.0%

Légére Modérée Sévere

Les personnes interrogées ont décrit de diverses manieres comment leur affection a affecté
leur capacité a trouver un emploi et a s’épanouir dans leur lieu de travail, comme résumé ci-
dessous.
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Rejet lors des entretiens d’embauche

Malgré les qualifications requises, les candidat-e-s sont écarté-e-s lors des entretiens

en raison de leur affection

L’environnement de travail et les taches
aggravent ’affection

Le fait de travailler dans des bureaux
chauds et certaines taches
professionnelles, comme le lavage
fréquent des mains (pour le personnel
soignant), peuvent aggraver les
symptomes

Les professions tres exigeantes sont
souvent source de stress, ce qui rend les
symptomes plus difficiles a gérer

L’affection limite les types d’emplois qu’une
personne peut convoiter

Cette affection entraine des contraintes
physiques (telles que l'incapacité a
manipuler de petits instruments ou a
travailler dans des environnements
chauds) qui limitent les perspectives
d’emploi

Impossible de respecter les codes
vestimentaires en raison de vétements ou
de tissus susceptibles d’aggraver les
symptémes

Il faut privilégier les postes moins
stressants, car les carriéres trés
exigeantes sont souvent source de stress,
ce qui rend les symptomes plus difficiles a
gérer

«Je suls ergothérapeute.
Le code vestimentaire de
mon travail impose le port
de certains +ypes de
chaussures en milieu
hospitalier, gue je ne peux
pas porter. Jai choisi des
emplois gui autorisent des
chnaussures plus souples et
Jai dd demander des
aménagements. Il m'est
arvive de m absenter au
travail pendant guelgues
Jours lorsque ma peau se
déteriore. Je me force
souvent 4 répondre aux

exigences de mon travail au
détriment de ma peau, puis,

une fols rentrée chez moi, je

ne peux plus rien faire ni
méme marcher et je dois

simplement me reposer. »
- Personne atteinte

d’épidermolyse bulleuse

Difficultés a travailler dans un environnement axé sur la clientéle

Les espaces axés sur l'image suscitent 'inquiétude et ébranlent la confiance
Les symptomes nuisent a 'image de professionnalisme, ce qui a des répercussions sur
les relations avec la clientéle ainsi qu’avec les supérieurs hiérarchiques

L’affection domine les pensées et affecte la productivité
Incapacité a s’investir a 100 % dans son travail en raison du stress lié a ses symptomes
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e Sesentir mal a l’aise en présence d’autres personnes parce qu’on se soucie trop de
son apparence

e Devoir prendre congé sans cesse pour suivre un traitement

e Rester assis-e pendant des heures est difficile a cause des éruptions cutanées et de la
peau irritée

o Etre contraint-e de s’absenter du travail en raison de la douleur et des traitements

Incapacité a conserver un emploi
e Lessymptomes sont trés imprévisibles et entrainent des perturbations de derniere
minute sur ’horaire du travail, ce qui est inacceptable pour les employeurs qui ne
comprennent pas la gravité des affections dermatologiques
e Tant ’affection que les traitements peuvent occasionner des douleurs, de la fatigue
et d’autres symptomes qui nuisent a la capacité de conserver un emploi

vi. IMPACT DES AFFECTIONS DERMATOLOGIQUES SUR L’EDUCATION

Parmi les personnes interrogées, 41,3 % ont fait état d’effets modérés a séveres sur la
scolarité (figure 24).

Figure 24 : Impact des affections dermatologiques sur la scolarité (n = 288)
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Un pourcentage plus élevé de personnes ayant déclaré que leur affection dermatologique
était sévere ont également indiqué que son impact sur leurs études était élevé a tres élevé,
par rapport a celles ayant indiqué que leur affection était légére ou modérée (figure 25).

Figure 25 : Impact des affections dermatologiques sur ’éducation - Pourcentage de
répondant-e-s de chaque groupe de niveau de gravité ayant signalé un impact élevé a
trés élevé (n=38)
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11.0% 10.7%

Légere Modérée Sévere

Les personnes interrogées ont décrit les différentes facons dont leur affection avait affecté
leur capacité a fréquenter [’école et a mener a bien leurs taches scolaires.
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Nuisible a ’assiduité
e Absences fréquentes de [’école en raison de symptomes visibles, de douleurs ou de
rendez-vous chez le médecin
e Passage de ’enseignement en classe a ’enseignement a distance

_ Ces symptomes m’empéchent de me

«Mon 2 fﬁ%%/on a eu des . concentrer sur mes travaux scolaires
Yépercussions sur ma scolarité. | o«  Des symptdmes tels que des

Je narrive pas a madapter 4 | démangeaisons ou des douleurs intenses
[école 4 cause de mon \//'%/'//'go, entrainent un manque de sommeil, ainsi qu’une
et les gens ne veulent ni sensation de somnolence et de léthargie durant
les cours

e  Lagestion etladissimulation des
symptomes entrainent des difficultés a se
concentrer en classe

m’aider ni me fréquenter. »
- Personne atteinte de vitiligo

L’affection engendre des difficultés sociales
e Aller al’école provoque une anxiété extréme a l'idée que les autres puissent
remarquer les manifestations visibles de [’affection
e Lessentiments d’inquiétude et d’insécurité sociale a I’école ont une incidence sur la
volonté de participer aux activités
o Etrelacible de harcélement a cause de ses symptdmes
e Sesentir rejeté par les autres, en particulier dans les groupes

vii.  IDEES SUICIDAIRES

Une question traitant d’idées suicidaires antérieures a été posée aux participant-e-s; on leur a
fourni les numéros des lignes d’écoute et d’autres ressources, en tenant compte du fait que
cette question pouvait faire remonter des émotions difficiles. Sur les 299 personnes
interrogées, 38,1 % ont déclaré avoir déja eu des pensées dans lesquelles elles souhaitaient
ne plus étre en vie.

Lorsque ’ensemble des personnes interrogées a été réparti en fonction de la gravité de leur
affection dermatologique telle qu’elles I'ont elles-mémes décrite, un pourcentage plus élevé
de celles qui ont indiqué que leur affection était sévere ont fait état d’idées suicidaires
comparativement a celles dont [’affection était [égere ou modérée (figure 26).

Figure 26 : Pourcentage de répondant-e‘s de chaque groupe de niveau de gravité ayant
déclaré avoir eu des idées suicidaires (n = 107)
32.9% 32.7% 41.0%

Légere Modérée Sévere
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Parmi celles qui ont développé leur réponse, une minorité a indiqué que ces pensées
n’avaient aucun rapport avec leur affection; les autres réponses ont été classées comme suit.

Prét-e's a tout pour mettre fin aux souffrances causées par leur affection
e S’accompagne d’un sentiment d’impuissance et de tristesse
e Des pensées surgissent parfois lorsque I’affection est particulierement sévére, que le
désespoir s’installe et qu’un soulagement est nécessaire
e Ladouleur peut semblerinsupportable, entrainant des souffrances tant physiques
que psychologiques

La souffrance causée par la réaction et le rejet des autres
e Lanégativité et le jugement constants de la part des pairs
e Avoir 'impression que les autres ne veulent pas s’approcher

e Se préparer constamment a étre rejeté-e par les autres entraine un manque d’estime
de soi

Difficultés a gérer les coiits et a obtenir aux soins
e Avoir le sentiment que le systeme de santé et le soutien offert ont failli a leur mission
et que, bien qu’il existe des traitements efficaces, ceux-ci ne sont pas pris en charge
par l’assurance-maladie et sont d’un co(t prohibitif
e Difficulté a se sentir pris en considération lorsque les prestataires de soins de santé ne
prennent pas |’affection au sérieux, ne comprennent pas les symptémes ou ne savent
pas comment aider

Suivre I’évolution de leur affection
e Ilestdécourageant de constater que [’affection réapparait avec des symptomes plus
séveres
e Il leur est difficile et douloureux de se rappeler a quel point la vie était facile avant
’apparition de leur affection

Section Ill : Prise en charge des répercussions des affections dermatologiques sur la santé

mentale

i EXPERIENCES EN MATIERE DE SOINS EN SANTE MENTALE

Sur les 299 personnes interrogées, 48,2 % ont déclaré avoir déja consulté un prestataire de
soins en santé mentale, notamment en raison de leur affection dermatologique (figure 27).

Figure 27. A consulté un prestataire de soins en santé mentale pour un probléeme
dermatologique (n =299)

51.8% 48.2%
|
Non Oui
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Sur les 144 personnes interrogées ayant bénéficié d’un soutien en matiere de santé mentale,
la majorité I’a trouvé utile (75 %).

Une analyse plus approfondie des résultats, ventilés en fonction de la gravité de [’affection
déclarée par les personnes interrogées, montre que celles qui ont signalé des symptomes
plus séveres étaient les plus susceptibles de solliciter une aide en santé mentale (53,7 %) par
rapport a celles présentant des formes légeres (51,4 %) ou modérées (42,7 %) (figure 28).

Figure 28. Recours aux services de soutien en santé mentale et leur utilité, en fonction
de la gravité de affection telle que déclarée par les personnes (n = 299)

48.6% 26.3%
57.3%
37.8%
44.4% 30.8%
6.9% 11.9% 15.9%
Légere Modérée Sévere

Je n’ai pas trouvé le soutien utile  J’ai trouvé le soutien utile M Je n’ai pas obtenu de soutien en santé mentale

Cependant, les résultats montrent qu’une grande partie des personnes interrogées - dont
prés de 50 % de celles qui déclarent souffrir d’une affection dermatologique modérée ou
sévere - ne sollicitent pas de soins de santé mentale, et que 15,9 % de celles qui signalent des
symptomes séveres n’ont pas trouvé ces soins utiles. Cela souligne qu’il reste encore
beaucoup a faire pour garantir que ces personnes bénéficient d’'un accompagnement utile et
adapté, que cet accompagnement leur soit accessible et qu’elles soient conscientes du
soutien possible.

« Quand la doulear devient insupportable et que je sais quil n'y a pas de
solution immédiate 4 cette poussée ni de care, continuer me donme limpression
e Me condamner 4 une Vie marquée par une doudlear et un inconfor+

crolssants. »
- Personne atteinte d’hidradénite suppurée
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Les principaux prestataires de soins de santé primaires (54,6 %) constituaient la source la
plus courante de soutien en matiere de santé mentale, ce qui s’explique peut-étre par le fait
qu’il s’agit de professionnel-le's de santé facilement accessibles, pour lesquels aucune
recommandation n’est nécessaire et qui ne facturent pas de frais de consultation (figure 29).
Les consultations aupres de professionnel-le-s spécialement formés aux soins en santé
mentale, tels que les psychologues et les psychiatres, constituaient la deuxiéme source
d’aide la plus fréquemment sollicitée. Viennent ensuite les forums en ligne et les programmes
de soutien individuel entre pairs, dans le cadre desquels une personne ayant elle-méme vécu
cette affection offre un mentorat, un accompagnement et un soutien a une personne
atteinte, souvent par 'intermédiaire d’'une association de patient-e-s.

Les psychodermatologues, c’est-a-dire les dermatologues spécialisés dans les liens entre la
psychologie et la dermatologie et formés pour prodiguer des soins en santé mentale aux
personnes souffrant d’affections de la peau, des cheveux et des ongles, n’ont été consultés
que par un quart des personnes interrogées. Ceci pourrait indiquer que ces professionnel-le's
ne sont pas largement accessibles partout au Canada, qu’une orientation vers un spécialiste
est nécessaire et que les patient-e's ignorent que ce type de prise en charge existe.

Figure 29. Types de services de soutien en santé mentale utilisés (n = 108)

Rendez-vous avec des médecins de famille || |GcTczIEGIIEEEEEEE - -
pendez vous avec o I o
psychologues/psychiatres/thérapeutes/travailleurs sociaux R
Forums en ligne | NN 0%
Programmes de soutien individuel par des pairs || |  GKGcIEININIGINGEGEGE 7.0
Applications logicielles | EEGTczNGEIIIE 5.0
Rendez-vous avec des psychodermatologue || N|G|GKGTGTGTGTINGEG 2-.0%

Autre* [ 4.6%

*médicaments, cannabis

De nombreuses personnes interrogées ont formulé des commentaires supplémentaires
concernant leur expérience des différents programmes et services d’accompagnement,
comme décrit ci-dessous. Un petit groupe de personnes a fait part de sa déception de ne pas
avoir pu accéder a des services en santé mentale, bien qu’elles aient demandé un rendez-
vous a leur prestataire de soins.
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Psychodermatologue « Jai é+€ 1rés surprise
e Fournirun cadre et des conseils tres utiles Je voir 4 4%5/ point mon

our la prise en charge a long terme des . ,
P P & & groupe de soutien m'a

affections dermatologiques o J . :
e Renforcer la resilience aidée. ‘_75 4 4””5 guere
A’espoir, mals cela ma

Psychologue/psychiatre/thérapeute/travailleur vraiment redonné
social confiance en moi. »
e Gérer l'incertitude et faire face aux aspects — Personne atteinte

de 'affection qui échappent au contrdle de
la personne atteinte
e Gérer le deuil lié aux limitations imposées par ’affection
e Comprendre qu’une affection dermatologique peut souvent étre considérée comme
un handicap et qu’il est tout a fait normal de demander du soutien pour y faire face
e Gérer le stress, I’anxiété et la dépression

Soutien par les pairs proposé par des associations de défense des intéréts des
patient-e's
e Une source précieuse d’informations actualisées sur les traitements et les options
chirurgicales, qui permet également de créer un sentiment d’appartenance,
notamment lorsque [’on se sent seul-e et isolé-e
e Utile pour donner des conseils sur la maniére d’aborder la gravité des symptomes
avec les prestataires de soins de santé
e Parler avec des personnes qui vivent avec cette maladie depuis de nombreuses
années est source d’espoir

Section IV : Impact sur la santé mentale selon I’affection dermatologique

Pour chacune des cing affections de la peau, des cheveux et des ongles, soit ’acné, 'alopécie
areata, I’eczéma, I’hidradénite suppurée et le psoriasis, plus de 20 personnes interrogées ont
indiqué qu’il s’agissait de leur seule affection dermatologique ou de celle qui leur causait le
plus de difficultés. Les réponses aux questions clés concernant 'impact de leur affection sur
leur santé mentale ont été comparées afin de mieux comprendre leur vécu.

i RESULTATS DE L’OUTIL PRIDD (PATIENT-REPORTED IMPACT OF
DERMATOLOGICAL DISEASES)

Par rapport aux personnes interrogées souffrant d’eczéma, d’alopécie areata et d’acné, ainsi
que de toutes les autres affections, celles atteintes de psoriasis et d’hidradénite suppurée ont
fait état des répercussions les plus néfastes sur leur santé physique et leurs capacités
fonctionnelles (figure 30).
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Figure 30 : Pourcentage de personnes interrogées ayant déclaré avoir ressenti des
répercussions physiques liées a des affections dermatologiques « souvent » ou
« toujours » au cours du mois précédent*
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Jairessenti de I'inconfort Mon sommeil a été perturbé Jairessenti de la fatigue, de Ma santé physique générale a
physique, des douleurs ou des I’épuisement ou un manque été affectée négativement
irritations d’énergie

M Psoriasis Alopécie areata M Eczéma MAcné Hidradénite suppurée Toutes les autres affections

*n =30-31 pour le psoriasis, n = 21-22 pour I'alopécie areata, n = 30-31 pour ’'eczéma, n = 36-37 pour ’acné, n = 27-29 pour
P’hidradénite suppurée, n = 155-162 pour toutes les autres affections

En considérant le mois précédent, 72,4 % des personnes interrogées atteintes d’hidradénite
suppurée et 70,0 % de celles atteintes de psoriasis ont déclaré ressentir souvent ou toujours
un inconfort physique lié a leur affection. Il est important de noter que, pour toutes les
affections, y compris I’acné, qui n’est généralement pas considérée comme ayant un impact
significatif sur la santé physique, plus de 20 % des personnes interrogées ont indiqué que leur
santé physique était affectée négativement souvent ou toujours.

Ces affections ont des répercussions multiples sur les responsabilités quotidiennes des
personnes interrogées : entre 29,0 % (eczéma) et 62,0 % (hidradénite suppurée) d’entre elles
indiquent que le traitement leur cause souvent ou toujours des problémes pratiques dans
leur vie quotidienne (figure 31). Les choix en matiere de soins quotidiens sont fréquemment
affectés pour plus de la moitié des personnes interrogées, quelle que soit I’affection, tandis
que 13,6 % a 20,6 % d’entre elles ont indiqué qu’elles dépendaient de l’aide d’autrui pour
accomplir leurs taches quotidiennes, ce qui souligne encore davantage que le fardeau de
cette affection va bien au-dela des manifestations visibles.

Figure 31 : Pourcentage des personnes interrogées ayant déclaré que leurs affections
dermatologiques avaient eu un impact sur leurs responsabilités quotidiennes
« souvent » ou « toujours » au cours du mois précédent*

100%
80%
60%
40%
= 10l noan |
0% m E
Mon traitement a causé Mes temps libres (p. ex., Mes choix quotidiens ont Je dépends des autres J'ai des dépenses
des problémes pratiques loisirs, sports, exercice)  été influencés (p. ex., pour m’aider dans les  supplémentaires (pour
(p. ex., il prend du temps ont été affectés choix de vétements, taches quotidiennes des pansements, du
ou est salissant) négativement coiffure ou produits) maquillage, des

perruques, etc.)

M Psoriasis Alopécie areata M Eczéma MAcné Hidradénite suppurée Toutes les autres affections

*n =30-31 pour le psoriasis, n = 21-22 pour l'alopécie areata, n = 30-31 pour 'eczéma, n = 36-37 pour l’acné, n = 27-29 pour
Uhidradénite suppurée, n = 155-162 pour toutes les autres affections
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L’impact sur la vie sociale des affections comparées était manifeste : ’hidradénite suppurée
était celle qui affectait le plus souvent la capacité des personnes interrogées a avoir des
relations intimes (67,9 % ont déclaré que cet impact se manifestait souvent ou toujours),
tandis que l’alopécie areata était celle qui affectait le plus souvent les relations avec les
proches (figure 32).

Figure 32 : Pourcentage des personnes interrogées ayant déclaré que leurs affections
dermatologiques avaient eu un impact sur leur vie sociale « souvent » ou « toujours » au
cours du mois précédent*

J'ai de la difficulté a remplir des réles importants pour
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étudiant-e)

Je n’ai pas pu étre intime avec une autre personne ou j'ai
eu de la difficulté a I'étre

Ma vie sociale ou mes interactions sociales ont été
affectées négativement

Mes relations avec mes proches ont été affectées
négativement

0% 10% 20% 30% 40% 50% 60% 70% 80%
Toutes les autres affections Hidradénite suppurée M Acné M Eczéma Alopécie areata M Psoriasis

*n =30-31 pour le psoriasis, n = 21-22 pour l'alopécie areata, n = 30-31 pour l’'eczéma, n = 36-37 pour l’acné, n = 27-29 pour
I’hidradénite suppurée, n = 155-162 pour toutes les autres affections

Toutes les affections examinées ont clairement eu un impact sur le bien-étre psychologique
des personnes interrogées, provoquant de I’anxiété, de 'inquiétude, voire une dépression
(figure 33). Parmi les affections comparées, c’est I’alopécie areata qui a eu 'impact le plus
significatif sur le bien-étre psychologique : 86,4 % des personnes concernées se sentaient
souvent ou toujours anxieuses, inquietes ou nerveuses, 81,8 % avaient constamment leur
affection a Uesprit, et 68,2 % se sentaient toujours ou souvent déprimées ou abattues.
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Figure 33 : Pourcentage des personnes interrogées ayant déclaré avoir ressenti des
répercussions psychologiques liées a des affections dermatologiques « souvent » ou
« toujours » au cours du mois précédent*
100%

90%

80%

70%

60%

50%
40%
30%
20%
10%

0%

Jai ressenti de I'anxiété, de Mon affection a dominé mes pensées  Je me suis senti-e déprimé-e ou
I'inquiétude ou de la nervosité morose

M Psoriasis Alopécie areata M Eczéma MAcné Hidradénite suppurée Toutes les autres affections

* n=30-31 pour le psoriasis, n = 21-22 pour I'alopécie areata, n = 30-31 pour l’eczéma, n = 36-37 pour l’acné, n = 27-29 pour
U’hidradénite suppurée, n = 155-162 pour toutes les autres affections

ii. IMPACT DES AFFECTIONS DERMATOLOGIQUES SUR LES SENTIMENTS ET LES
COMPORTEMENTS

Prés de 80 % des personnes interrogées atteintes des affections comparées se sont dites
d’accord ou tout a fait d’accord avec le fait qu’elles s’inquiétent de la possibilité que leur état
s’aggrave a l’avenir, et de ce que cela pourrait signifier pour leur vie (figure 34). Entre 66,7 %
(eczéma) et 86,5 % (alopécie areata) des personnes interrogées se sont dites d’accord ou tout
a fait d’accord avec le fait que leur affection les amene a se sentir moins attirantes
physiquement, tandis que 60 % de ’ensemble des personnes interrogées, et 90 % de celles
atteintes d’hidradénite suppurée ont déclaré éprouver des sentiments de honte et
d’embarras liés a leur affection.
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Figure 34 : Pourcentage des personnes interrogées qui se sont dites d’accord ou tout a
fait d’accord avec les affirmations ci-dessous concernant leurs sentiments et leurs
comportements liés a leur affection dermatologique*
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* n=30 pour le psoriasis, n = 21 pour I'alopécie areata, n = 30 pour ’eczéma, n =37 pour l'acné, n = 28 pour I’hidradénite
suppurée, n =160 pour toutes les autres affections

iii. IMPACT DES AFFECTIONS DERMATOLOGIQUES SUR LES DIFFERENTS ASPECTS
DE LA VIE ET DU BIEN-ETRE

L’impact de ces affections sur le bien-étre émotionnel et ’estime de soi est considérable :
plus de 40 % des personnes interrogées, atteintes de 'une de ces cinq affections déclarent
que cetimpact est élevé, voire tres élevé (figure 35). Le bien-étre émotionnel a été le plus
souvent gravement affecté chez les personnes interrogées atteintes d’alopécie areata et
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d’hidradénite suppurée, tandis que 50 % des personnes interrogées atteintes de cette
derniére affection ont fait état d’un impact élevé a trés élevé sur leur carriere.

Figure 35 : Pourcentage des personnes interrogées ayant déclaré que leur affection

dermatologique avait un impact élevé ou trés élevé sur différents aspects de leur vie *
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Bien-étre émotionnel Estime de soi Carriére Education

M Psoriasis Alopécie areata M Eczéma MBAcné Hidradénite suppurée Toutes les autres affections

* n=26-30 pour le psoriasis, n = 14-21 pour I'alopécie areata, n = 25-30 pour l’eczéma, n = 36-37 pour [’acné, n = 24-28 pour
U’hidradénite suppurée, n = 124-159 pour toutes les autres affections

« L'affection reviewt toujours plus grave qu’avant. C'est tellement
déconrageant et, parfois, je w'ai Vraiment pas envie d'étre icl. »
- Personne atteinte d’eczéma

iv. OBTENIR DES SOINS EN SANTE MENTALE

Pour chacune des cinq affections, moins de 50 % des personnes interrogées ont bénéficié de

soins en santé mentale pour faire face aux conséquences de leur affection dermatologique
(figure 36). En croisant ces données avec les résultats de ’enquéte sur les effets de ces

affections sur la santé mentale, il est possible qu’il existe des lacunes importantes en matiére

d’acces aux outils, services et programmes de soins en santé mentale destinés a ces
personnes, ainsi que, peut-&tre, au niveau de la sensibilisation a I’existence de telles
ressources.

Figure 36 : Pourcentage de personnes interrogées ayant bénéficié d’un soutien en
matiére de santé mentale, par affection

Psoriasis (n =29) I 44.8%
Hidradénite suppurée (n =23) I £ 7.3%
Eczéma (n=39) I  30.7%
Alopécie areata (n =21) I 4 7.6%
Acné (n=37) I 0 4.3%
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Section V : Impact sur la santé mentale, par province

Les données ont été comparées pour les quatre provinces - ’Ontario, la Colombie-

Britannique, I’Alberta et le Québec - qui comptaient le plus grand nombre de personnes

interrogées. Ceci a permis de mettre en évidence d’éventuelles tendances notables dans les

réponses aux questions clés de I’enquéte concernant l'impact de leur affection

dermatologique sur leur santé mentale.

i. RESULTATS DE L’OUTIL PRIDD (PATIENT-REPORTED IMPACT OF
DERMATOLOGICAL DISEASES)

Les personnes interrogées de toutes les provinces font état d’effets physiques similaires liés a
leurs affections, méme si celles de [’Alberta étaient plus susceptibles de déclarer se sentir
souvent ou toujours fatiguées ou en manque d’énergie (64,7 %) (figure 37).

Figure 37 : Conséquences des affections dermatologiques sur la santé physique, par
province *
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0

X

J'ai ressenti de I'inconfort Mon sommeil a été perturbé Jairessenti de la fatigue, de Ma santé physique générale a été
physique, des douleurs ou des I’épuisement ou un manque affectée négativement
irritations d’énergie
H Alberta Colombie-Britannique Ontario Québec M Autres provinces et territoires regroupés

* n=34pour l’Alberta, n = 36-37 pour la Colombie-Britannique, n = 91-92 pour [’Ontario, n = 30-34 pour le Québec, n = 102-106
pour toutes les autres provinces

Les affections dermatologiques ont un impact sur tous les aspects de la vie quotidienne des
personnes atteintes qui vivent dans les provinces comparées (figure 38).
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Figure 38 : Conséquences des affections dermatologiques sur les responsabilités
quotidiennes, par province *
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pratiques (p. ex., il exercice) ont été ex., choix de taches quotidiennes  des pansements, du
prend du temps ou est affectés négativement vétements, coiffure ou maquillage, des
salissant) produits) perruques, etc.)
H Alberta Colombie-Britannique Ontario Québec W Autres provinces et territoires regroupés

*n =34 pour ’Alberta, n = 36-37 pour la Colombie-Britannique, n = 91-92 pour [’Ontario, n = 30-34 pour le Québec, n = 102-106
pour toutes les autres provinces

Si les personnes interrogées en Ontario ont fait état d’un impact moindre sur leur vie sociale
que celles des autres provinces, cet effet n’en restait pas moins considérable, entrainant des
difficultés sur le plan de l'intimité et des problemes dans les interactions sociales (figure 39).

Figure 39 : Impact des affections dermatologiques sur la vie sociale, par province*

J'ai de la difficulté a remplir des réles importants pour
moi (p. ex., étre aidant-e, parent, partenaire, employé-e,
étudiant-e)

Je n’ai pas pu étre intime avec une autre personne ou j’ai
eu de la difficulté a I'étre

Ma vie sociale ou mes interactions sociales ont été
affectées négativement

Mes relations avec mes proches ont été affectées
négativement

0.0% 10.0% 20.0% 30.0%  40.0% 50.0% 60.0%
W Autres provinces et territoires regroupés Québec Ontario Colombie-Britannique M Alberta
* n=34pour I’Alberta, n = 36-37 pour la Colombie-Britannique, n = 91-92 pour [’Ontario, n = 30-34 pour le Québec, n = 102-106

pour toutes les autres provinces
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Les personnes interrogées de toutes les provinces ont fait état d’effets sur leur santé mentale
en lien a leur affection, soulignant ainsi la nécessité d’un soutien, peut-étre des le début de
I’affection et par la suite (figure 40).

Figure 40 : Conséquences psychologiques des affections dermatologiques, par province*
80%
70%
60%

50%
40%
30%
20%
10%

0%

Jairessenti de I'anxiété, de Mon affection a dominé mes pensées Je me suis senti-e déprimé-e ou
I'inquiétude ou de la nervosité morose
H Alberta Colombie-Britannique Ontario Québec W Autres provinces et territoires regroupés

* n =34 pour ’Alberta, n = 36-37 pour la Colombie-Britannique, n = 91-92 pour [’Ontario, n = 30-34 pour le Québec, n = 102-106
pour toutes les autres provinces et territoires

« (a me donne limpression d'étre moche. Quand on regarde les gens que 'on
considere généralement comme beaux, auncun d'entre eux n'a dacné. Avolr de
l‘acné et de 'eczéma ne corvespond pas aux criteres de beanté et est pergu

comme an signe de saleté ou de mangue Ahygiene. »
- Personne interrogée souffrant d’acné

ii. INCIDENCE DES AFFECTIONS DERMATOLOGIQUES SUR LES SENTIMENTS ET
LES COMPORTEMENTS

Bien qu’aucune tendance claire ne se soit démarquée lors de I’analyse des sentiments et des
comportements liés aux affections dermatologiques, il ressort clairement des résultats que,
dans toutes les provinces, I'impact de ces affections est véritablement dévastateur, affectant le
bien-étre, la perception de soi et ’hnumeur des personnes atteintes (figure 41).
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Figure 41 : Degré d’adhésion des personnes interrogées aux affirmations concernant
leurs sentiments et leurs comportements liés a leur affection dermatologique, par
70%

province *
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*n =34 pour l’Alberta, n = 37 pour la Colombie-Britannique, n = 92 pour [’Ontario, n = 34 pour le Québec, n =101 pour toutes les
autres provinces

iii. INCIDENCE DES AFFECTIONS DERMATOLOGIQUES SUR LES DIFFERENTS
ASPECTS DE LAVIE ET DU BIEN-ETRE

Les affections dermatologiques semblent avoir des répercussions sur tous les aspects de la
vie dans toutes les provinces comparées (figure 42). Les personnes interrogées originaires de
provinces autres que I’Alberta, la Colombie-Britannique, ’Ontario et le Québec ont déclaré
que leur affection avait un impact plus important sur leur carriere (32,6 % ont indiqué un
impact élevé a tres élevé), ce qui pourrait s’expliquer par le fait que les opportunités
professionnelles (voire I’acces aux soins) sont moins nombreuses dans les petites provinces
que dans les régions plus vastes et plus peuplées.
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Figure 42 : Pourcentage des personnes interrogées ayant déclaré que leur affection
dermatologique avait un impact élevé ou trés élevé sur différents aspects de leur vie et
de leur bien-étre, par province *
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iv. OBTENIR DES SOINS EN SANTE MENTALE

Il est intéressant de noter que les personnes issues des provinces les plus peuplées étaient
moins susceptibles de déclarer avoir eu recours a des soins en santé mentale pour faire face
aux conséquences de leur affection dermatologique que celles issues d’autres provinces et
territoires (figure 43). Alors que seulement 16,4 % des personnes ayant sollicité des soins
dans les petites provinces et les territoires [’ont fait aupres de prestataires de soins
spécialisés en santé mentale, tels que des psychologues et des travailleurs sociaux, contre
27,8 % a 69,2 % dans les quatre plus grandes provinces, 44,3 % ont obtenu des soins de santé
mentale par 'intermédiaire de leur médecin de famille, un taux supérieur a celui du Québec
(20 %) et de I’Ontario (37,5 %). Etant donné que les médecins de famille des régions moins
peuplées doivent souvent assumer un champ de soins plus large en raison du manque de
spécialistes dans leur région, ils voient potentiellement leurs patient-e's plus souvent qu’un
médecin de famille d’'une grande province, et I’évaluation de la santé mentale peut donc étre
plus courante.
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Figure 43 : Pourcentage des personnes interrogées ayant bénéficié d’un soutien en santé

mentale pour leur affection, par province et territoire
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