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Introduction

Les dermatoses visibles comme l'eczéma, 'acné, le psoriasis, le vitiligo ou la rosacée peuvent considérablement impacter la qualité de vie des patients, notamment sur le plan psycho-social. Les patients concernés et leurs proches
peuvent se tourner vers les réseaux sociaux et forums pour échanger entre eux. Ces échanges constituent des données de vie réelle qui peuvent étre analysées pour mieux comprendre I'expérience vécue par les patients, I'impact de

leur maladie et les difficultés rencontrées au quotidien.
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U'eczéma est la seule maladie pour laquelle
'impact s’étend aux proches. Energivore,
source d’inquiétude et de questionnements
sur la gestions des symptomes et des
habitudes de vie a adapter (lien 1).

De méme, les impacts sur les activités
quotidiennes concernent la facon dont les
symptomes perturbent les nourrissons au
niveau du sommeil ou au niveau de
I'alimentation qu’il faut modifier.

Les messages écrits en ligne sur les forums et réseaux sociaux publics entre septembre 2018 a septembre
2021 ont été récupérés avec l'outil Brandwatch®. Lidentification des messages pertinents s’est basée sur la
présence de mots clés en lien avec les cing dermatoses étudiées : le psoriasis, 'eczéma, I'acné, le vitiligo et |a
rosacée. Les messages témoignant d’une expérience vécue de patient ou de proche ont été sélectionnés grace
a un algorithme basé sur des champs lexicaux et expressions. A minima 200 messages par dermatose,
aléatoirement sélectionnés, ont ensuite été analysés manuellement selon les difficultés rencontrées par les
patients et leurs proches. L'analyse s’est basée sur une grille d'annotation standardisée présentant 51 possibles
difficultés différentes. Pour chaque dermatose, les difficultés les plus souvent associées au sein des messages
ont ensuite été identifiées.

Résultats

Sur 20282 messages récoltés, les maladies les plus citées sont I'acné (63,1%), I'eczéma (22,3%), le psoriasis
(9,6%), le vitiligo (3,8%) et la rosacée (1,2%). Les messages provenaient de différents forums et réseaux sociaux Errance. impasse

(fig. 1)- thérapeutique”’
Twitter est la source principale. Les messages y sont courts, les patients et les proches se répondent en
mentionnant leurs maladies respectives, souvent en réaction a |'actualité, a la sortie d’'un produit, ou aux
problemes dermatologiques d’'une célébrité. Youtube est la 2éme source, les messages sont retrouvés au sein
des commentaires de vidéos de tutoriels et tests de produits dermatologiques. Youtube est particulierement
important chez les patients atteints de rosacée car les internautes sont a la recherche de retours d’expérience
sur certains produits (cosmétiques et dermatologiques). La communauté issue de Doctissimo détaille le
fardeaux de la maladie, les patients s’y retrouvent pour avoir des réponses a leurs questions et trouver des
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'anxiété sociale due aux rougissements
pousse des patients a moduler certaines
activités afin d’éviter de se retrouver dans des
situations génantes (lien 1).

Le besoin de retours d’expériences est causé
par l'errance thérapeutique et le fait que
chaque patient réagisse differemment aux
mémes produits (lien 2).
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« groupes de parole et de soutien ». BabyCenter est une source importante des messages en lien avec I'eczema \ /' diagnostique A ’ : 1
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Les verbatims utilisés pour témoigner des impacts sont : allergie (eczéma), rougeur (rosacée), peur (vitiligo),
fatigue et peur (acné), fatigue et douleur (psoriasis). Les impacts de la maladie sont majoritairement physiques
(56,6%) suivi de I'impact psychique (26,6%). Toutes dermatoses confondues, les difficultés les plus rencontrées
sont « crainte et gestion des symptomes de la maladie » (n=94), suivie de « l'impact psychigue au sens
général » (n=76) puis « l'atteinte de lI'image de soi » (n=67). Uanalyse des co-occurrences (Fig.1) révele
I'existence de liens entre les difficultés rencontrées qui sont associées. Ainsi, dans le psoriasis, l'impact
psychologique est lié a la crainte des poussées et de la progression de la maladie. Dans |I'acné, comme dans le
vitiligo, l'impact psychologique est lié a la dégradation de |'image de soi. Pour l'eczéma, |'impact s'étend aux
proches.
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Le besoin de retours d’expériences est lié a la
recherche d’informations sur les traitements. Les
patients mais aussi leurs meres expriment ce
besoin, ou la balance bénéfices/risques est au coeur
des interrogations (lien 2)
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Conclusion

Sur 20282 messages récoltés, les maladies les plus citées sont I'lacné (63,1%), I'eczéma (22,3%), le psoriasis
(9,6%), le vitiligo (3,8%) et la rosacée (1,2%). Les verbatims utilisés pour témoigner des impacts sont : allergie
(eczéma), rougeur (rosacée), peur (vitiligo), fatigue et peur (acné), fatigue et douleur (psoriasis). Les impacts de
la maladie sont majoritairement physiques (56,6%) suivi de I'impact psychique (26,6%). Toutes dermatoses
confondues, les difficultés les plus rencontrées sont « crainte et gestion des symptomes de la maladie » (n=94),
suivie de « I'impact psychique au sens général » (n=76) puis « |'atteinte de I'image de soi » (n=67). Lanalyse des
co-occurrences (Fig.1) révele |'existence de liens entre les difficultés rencontrées qui sont associées. Ainsi, dans
le psoriasis, l'impact psychologique est lié a la crainte des poussées et de |la progression de la maladie. Dans
I'acné, comme dans le vitiligo, I'impact psychologique est lié a la dégradation de |'image de soi. Pour I'eczéma,
I'impact s'étend aux proches.
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