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CORTICO VASC ANCA

Vascularites associées aux ANCA
100 réponses

Comparer le ressenti des effets secondaires des corticoides
Patients / Proches aidants / Médecins

Impact des effets secondaires des corticoides sur la qualité
de vie

Remerciements aux participants et au Pr. Hubert De Boysson
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103 réponses

Genre

64

Autre Femme

Homme

Moyenne d'age 58,3 ans
min 16ans
Max 88ans

la granulomatose avec polyangéite

la granulomatose éosinophilique avec polyangéite

la polyangéite microscopique

vascularite associée aux ANCA anti-PR3 ou anti-MPO

vascularite associée aux ANCA (sans autre distinction)

vascularite associée aux ANCA (chevauchement sur 2 vascularites)
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CORTICO VASC ANCA

Délai diagnostic
la granulomatose avec polyangéite
la granulomatose éosinophilique avec polyangéite
la polyangéite microscopique
vascularite associée aux ANCA anti-PR3 ou anti-MPO
vascularite associée aux ANCA (sans autre distinction)

vascularite associée aux ANCA (chevauchement sur 2 vascularites)
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Moyenne délai
diagnostic (jours)

523
1693
448
573
338

411

20

33

92

Max

7032

8340

2262

3768

1919

1642



CORTICO VASC ANCA

Atteintes :
Autres signes

Manifestations ORL 72 70% Fatigue intense 91 88%
Douleurs articulaires 50 49% Perte de poids 39 38%
Manifestations respiratoires 45 44% Perte d'appétit 32 31%
Douleurs musculaires 32 31% Fievre >38°C 32 31%
Manifestations neuropathiques périphériques Malaise(s) 18 17%
(membres inférieurs et/ou membres 27 26%
supérieurs)
Manifestations rénales 21 20%
Autres manifestations 22 21%
Manifestations cutanées 24 23%
Manifestations ophtalmiques 14 14%
Manifestations cardiaques 8 8%
Manifestations digestives 7 7% Actuellement

Maladie inactive 60

Modérément active 39

moyenne nombre d'atteintes 3 Tres active 4
103

[EY

min
Max 9
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CORTICO VASC ANCA

Atteintes

Impact qualité deviede 1a5
(1) pas du tout génant ; (2) peu génant ; (3) modérément
génant ; (4) trés génant ; (5) impossible a gérer.

Manifestations ORL

Signes cliniques
Impact qualité deviede 135
(1) pas du tout génant ; (2) peu génant ; (3) modérément
génant ; (4) trés génant ; (5) impossible a gérer.

Douleurs articulaires

Manifestations respiratoires

Douleurs musculaires

Manifestations neuropathiques périphériques
(membres inférieurs et/ou membres supérieurs)

Fatigue intense 91 88% lc]

Perte de poids 39 38% [-:ﬂ

Perte d'appétit 32 31% (209 |
Fievre >38°C 32 31% |[H85 ]
Malaise(s) 18 17% IE

Manifestations rénales

Autres manifestations

Nombre d’atteinte(s) et qualité de vie

Manifestations cutanées

Manifestations ophtalmiques

Manifestations cardiaques

Manifestations digestives

VASCULARITES

moyenne nombre d'atteintes 3

min 1

Max 9
1 atteinte 11 13%
2 atteintes 31 37%
3 atteintes 23 27%
4 atteintes 21 25%
5 atteintes 4 5%
6 atteintes 6 7%
7 atteintes 3] 4%
8 atteintes 0%
9 atteintes 2 2%




CORTICO VASC ANCA

Dose quotidienne de corticoides

0 mg 51 50%
Entre [1 et 5] mg/jour 28 27%
Entre ]5 et 10] mg/jour 14 14%
Entre ]10 et 20] mg/jour 5 5%
Supérieur a 20 mg/jour 5 5%

103 100%
min 1

Maxi 30
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Classement patient

Troubles de I'humeur (irritabilité

Modification de votre alimentation

Troubles de I'appétit (augmentation de

I'appétit
Hypertension artérielle
Troubles de la mémoire

Troubles digestifs (aigreur/douleurs de

I'estomac

Ostéoporose

Fragilité cutanée (sécheresse
Troubles de la vision (baisse de vue
Baisse de la libido

Perte de cheveux

Fracture(s) osseuse(s)
Tremblements des mains
Modification de la pilosité

Insuffisance surrénalienne : A |'arrét des
corticoides (ou a une dose < a 5 mg/jour)

Diabeéte (cortico induit
Infections
Autres - Nécrose osseuse

Perturbation du cycle menstruel

Autres - Impatience membres inférieurs

Autres - Hernie discale + sciatique
Autres - Trouble de I'équilibre

Rang

o U A W N

10

11
12
13
14
15
16
17
18

19

20
21
22

23
24

25
26

Classement proche/aidant

Modification de votre alimentation

Probléme(s) musculaire(s) (crampes
Troubles de I'appétit (augmentation
de l'appétit

Baisse de la libido

Troubles de la mémoire
Hypertension artérielle

Fragilité cutanée (sécheresse
Ostéoporose

Tremblements des mains

Troubles de la vision (baisse de vue
Fracture(s) osseuse(s)

Troubles digestifs (aigreur/douleurs
de l'estomac

Perte de cheveux

Infections

Diabeéte (cortico induit

Modification de la pilosité
Insuffisance surrénalienne : A I'arrét
des corticoides (ou a une dose <a 5
mg/jour)

Autres - Nécrose osseuse

Autres - Hernie discale

Autres douleurs articulaires

Autres - Trouble de I'équilibre

Rang

21

22
23
24
25

classement médecin

Modification de votre
alimentation

Hypertension artérielle
Troubles de I'appétit
(augmentation de |'appétit
Ostéoporose

Troubles de I'humeur (irritabilité
Troubles digestifs
(aigreur/douleurs de I'estomac
Troubles de la vision (baisse de vue
Troubles de la mémoire

Fragilité cutanée (sécheresse

Infections

Insuffisance surrénalienne : A
I'arrét des corticoides (ou a une
dose < a 5 mg/jour)

Diabeéte (cortico induit
Fracture(s) osseuse(s)

Perte de cheveux

Baisse de la libido
Tremblements des mains
Autres - Nécrose osseuse
Perturbation du cycle menstruel
Modification de la pilosité
Autres - trouble de I'équilibre

Rang

O o N oo U

11
12

13
14

15

16
17
18
19
20
21
22
23
24
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Classement patient

Probléme(s) musculaire(s) (crampes
Troubles de I'humeur (irritabilité

Modification de votre alimentation

Troubles de I'appétit (augmentation de

I'appétit
Hypertension artérielle
Troubles de la mémoire

Troubles digestifs (aigreur/douleurs de

I'estomac

Ostéoporose

Fragilité cutanée (sécheresse
Troubles de la vision (baisse de vue
Baisse de la libido

Perte de cheveux

Fracture(s) osseuse(s)
Tremblements des mains
Modification de la pilosité

Insuffisance surrénalienne : A |'arrét des
corticoides (ou a une dose < a 5 mg/jour)

Diabeéte (cortico induit
Infections
Autres - Nécrose osseuse

Perturbation du cycle menstruel

Autres - Impatience membres inférieurs

Autres - Hernie discale + sciatique
Autres - Trouble de I'équilibre

Rang

o U A W N

10

11
12
13
14
15
16
17
18

19

20
21
22

23
24

25
26

Classement proche/aidant

Troubles du sommeil

Modification de votre alimentation

Probléme(s) musculaire(s) (crampes
Troubles de I'appétit (augmentation
de l'appétit

Baisse de la libido

Troubles de la mémoire
Hypertension artérielle

Fragilité cutanée (sécheresse
Ostéoporose

Tremblements des mains

Troubles de la vision (baisse de vue
Fracture(s) osseuse(s)

Troubles digestifs (aigreur/douleurs
de l'estomac

Perte de cheveux

Infections

Diabeéte (cortico induit

Modification de la pilosité
Insuffisance surrénalienne : A I'arrét
des corticoides (ou a une dose <a 5
mg/jour)

Autres - Nécrose osseuse

Autres - Hernie discale

Autres douleurs articulaires

Autres - Trouble de I'équilibre

Rang

21

22
23
24
25

classement médecin

Modification de I'apparence
physique (gonflement du visage
Modification de votre
alimentation

Hypertension artérielle

Troubles de I'appétit
(augmentation de I'appétit
Ostéoporose

Troubles de I'humeur (irritabilité
Troubles digestifs
(aigreur/douleurs de I'estomac
Troubles de la vision (baisse de vue
Troubles de la mémoire

Fragilité cutanée (sécheresse

Infections

Insuffisance surrénalienne : A
I'arrét des corticoides (ou a une
dose < a 5 mg/jour)

Diabeéte (cortico induit
Fracture(s) osseuse(s)

Perte de cheveux

Baisse de la libido
Tremblements des mains
Autres - Nécrose osseuse
Perturbation du cycle menstruel
Modification de la pilosité
Autres - trouble de I'équilibre

Rang
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11
12

13
14

15

16
17
18
19
20
21
22
23
24
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Classement patient

Modification de I'apparence
physique (gonflement du visage

Probléeme(s) musculaire(s) (crampes
Troubles de I'humeur (irritabilité

Modification de votre alimentation

Troubles de I'appétit (augmentation de
I'appétit

Hypertension artérielle

Troubles de la mémoire

Troubles digestifs (aigreur/douleurs de
I'estomac

Ostéoporose

Fragilité cutanée (sécheresse

Troubles de la vision (baisse de vue
Baisse de la libido

Perte de cheveux

Fracture(s) osseuse(s)
Tremblements des mains
Modification de la pilosité

Insuffisance surrénalienne : A I'arrét des

corticoides (ou a une dose < a 5 mg/jour)

Diabéte (cortico induit
Infections
Autres - Nécrose osseuse

Perturbation du cycle menstruel
Autres - Impatience membres inférieurs

Autres - Hernie discale + sciatique
Autres - Trouble de I'équilibre

Rang

10

11
12

13
14
15
16
17
18

19

20
21
22

23
24

25
26

Classement proche/aidant

Modification de I'apparence
physique (gonflement du visage

Troubles du sommeil

Modification de votre alimentation

Probléme(s) musculaire(s) (crampes
Troubles de I'appétit (augmentation
de l'appétit

Baisse de la libido

Troubles de la mémoire
Hypertension artérielle

Fragilité cutanée (sécheresse
Ostéoporose

Tremblements des mains

Troubles de la vision (baisse de vue
Fracture(s) osseuse(s)

Troubles digestifs (aigreur/douleurs
de l'estomac

Perte de cheveux

Infections

Diabeéte (cortico induit

Modification de la pilosité
Insuffisance surrénalienne : A I'arrét
des corticoides (ou a une dose <a 5
mg/jour)

Autres - Nécrose osseuse

Autres - Hernie discale

Autres douleurs articulaires

Autres - Trouble de I'équilibre

Rang

21

22
23
24
25

classement médecin

Troubles du sommeil

Modification de I'apparence
physique (gonflement du visage
Modification de votre
alimentation

Hypertension artérielle

Troubles de I'appétit
(augmentation de I'appétit
Ostéoporose

Troubles de I'humeur (irritabilité
Troubles digestifs
(aigreur/douleurs de I'estomac
Troubles de la vision (baisse de vue
Troubles de la mémoire

Fragilité cutanée (sécheresse

Infections

Insuffisance surrénalienne : A
I'arrét des corticoides (ou a une
dose < a 5 mg/jour)

Diabeéte (cortico induit
Fracture(s) osseuse(s)

Perte de cheveux

Baisse de la libido
Tremblements des mains
Autres - Nécrose osseuse
Perturbation du cycle menstruel
Modification de la pilosité
Autres - trouble de I'équilibre

Rang
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Classement patient

Troubles du sommeil
Modification de I'apparence
physique (gonflement du visage

Probléeme(s) musculaire(s) (crampes
Troubles de I'humeur (irritabilité

Modification de votre alimentation

Troubles de I'appétit (augmentation de
I'appétit

Hypertension artérielle

Troubles de la mémoire

Troubles digestifs (aigreur/douleurs de
I'estomac

Ostéoporose

Fragilité cutanée (sécheresse

Troubles de la vision (baisse de vue
Baisse de la libido

Perte de cheveux

Fracture(s) osseuse(s)
Tremblements des mains
Modification de la pilosité

Insuffisance surrénalienne : A I'arrét des

corticoides (ou a une dose < a 5 mg/jour)

Diabéte (cortico induit
Infections
Autres - Nécrose osseuse

Perturbation du cycle menstruel
Autres - Impatience membres inférieurs

Autres - Hernie discale + sciatique
Autres - Trouble de I'équilibre

Rang

10

11
12

13
14
15
16
17
18

19

20
21
22

23
24

25
26

Classement proche/aidant

Prise de poids

Modification de I'apparence
physique (gonflement du visage

Troubles du sommeil

Modification de votre alimentation

Probléme(s) musculaire(s) (crampes
Troubles de I'appétit (augmentation
de l'appétit

Baisse de la libido

Troubles de la mémoire
Hypertension artérielle

Fragilité cutanée (sécheresse
Ostéoporose

Tremblements des mains

Troubles de la vision (baisse de vue
Fracture(s) osseuse(s)

Troubles digestifs (aigreur/douleurs
de l'estomac

Perte de cheveux

Infections

Diabeéte (cortico induit

Modification de la pilosité
Insuffisance surrénalienne : A I'arrét
des corticoides (ou a une dose <a 5
mg/jour)

Autres - Nécrose osseuse

Autres - Hernie discale

Autres douleurs articulaires

Autres - Trouble de I'équilibre

Rang

21

22
23
24
25

classement médecin

Probleme(s) musculaire(s)
(crampes

Troubles du sommeil

Modification de I'apparence
physique (gonflement du visage
Modification de votre
alimentation

Hypertension artérielle

Troubles de I'appétit
(augmentation de I'appétit
Ostéoporose

Troubles de I'humeur (irritabilité
Troubles digestifs
(aigreur/douleurs de I'estomac
Troubles de la vision (baisse de vue
Troubles de la mémoire

Fragilité cutanée (sécheresse

Infections

Insuffisance surrénalienne : A
I'arrét des corticoides (ou a une
dose < a 5 mg/jour)

Diabeéte (cortico induit
Fracture(s) osseuse(s)

Perte de cheveux

Baisse de la libido
Tremblements des mains
Autres - Nécrose osseuse
Perturbation du cycle menstruel
Modification de la pilosité
Autres - trouble de I'équilibre

Rang
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Classement patient

Prise de poids

Troubles du sommeil
Modification de I'apparence
physique (gonflement du visage

Probléeme(s) musculaire(s) (crampes
Troubles de I'humeur (irritabilité

Modification de votre alimentation

Troubles de I'appétit (augmentation de
I'appétit

Hypertension artérielle

Troubles de la mémoire

Troubles digestifs (aigreur/douleurs de
I'estomac

Ostéoporose

Fragilité cutanée (sécheresse

Troubles de la vision (baisse de vue
Baisse de la libido

Perte de cheveux

Fracture(s) osseuse(s)
Tremblements des mains
Modification de la pilosité

Insuffisance surrénalienne : A I'arrét des

corticoides (ou a une dose < a 5 mg/jour)

Diabéte (cortico induit
Infections
Autres - Nécrose osseuse

Perturbation du cycle menstruel
Autres - Impatience membres inférieurs

Autres - Hernie discale + sciatique
Autres - Trouble de I'équilibre

Rang

10

11
12

13
14
15
16
17
18

19

20
21
22

23
24

25
26

Classement proche/aidant
Troubles de I'humeur (irritabilité

Prise de poids

Modification de I'apparence
physique (gonflement du visage

Troubles du sommeil

Modification de votre alimentation

Probléme(s) musculaire(s) (crampes
Troubles de I'appétit (augmentation
de l'appétit

Baisse de la libido

Troubles de la mémoire
Hypertension artérielle

Fragilité cutanée (sécheresse
Ostéoporose

Tremblements des mains

Troubles de la vision (baisse de vue
Fracture(s) osseuse(s)

Troubles digestifs (aigreur/douleurs
de l'estomac

Perte de cheveux

Infections

Diabeéte (cortico induit

Modification de la pilosité
Insuffisance surrénalienne : A I'arrét
des corticoides (ou a une dose <a 5
mg/jour)

Autres - Nécrose osseuse

Autres - Hernie discale

Autres douleurs articulaires

Autres - Trouble de I'équilibre

Rang

21

22
23
24
25

classement médecin

Prise de poids
Probleme(s) musculaire(s)
(crampes

Troubles du sommeil

Modification de I'apparence
physique (gonflement du visage
Modification de votre
alimentation

Hypertension artérielle

Troubles de I'appétit
(augmentation de I'appétit
Ostéoporose

Troubles de I'humeur (irritabilité
Troubles digestifs
(aigreur/douleurs de I'estomac
Troubles de la vision (baisse de vue
Troubles de la mémoire

Fragilité cutanée (sécheresse

Infections

Insuffisance surrénalienne : A
I'arrét des corticoides (ou a une
dose < a 5 mg/jour)

Diabeéte (cortico induit
Fracture(s) osseuse(s)

Perte de cheveux

Baisse de la libido
Tremblements des mains
Autres - Nécrose osseuse
Perturbation du cycle menstruel
Modification de la pilosité
Autres - trouble de I'équilibre

Rang
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11
12

13
14

15

16
17
18
19
20
21
22
23
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CORTICO VASC ANCA - TOP 5

Classement patient Rang Classement proches/aidants Rang classement médecins Rang
Prise de poids 1 Troubles de I'hnumeur (irritabilité 1 Prise de poids 1
Troubles du sommeil 2 Prise de poids 2 Probléme(s) musculaire(s) (crampes 2
Mod!flcatlon del apparenc_e 3 Mod!flcatlon del apparenc.e 3 Troubles du sommeil 3
physique (gonflement du visage physique (gonflement du visage

Probléme(s) musculaire(s) (crampes 4 Troubles du sommeil 4 MOdff'catlon el apparenc_e 4

physique (gonflement du visage
Troubles de I'humeur (irritabilité 5 Modification de votre alimentation 5 Modification de votre alimentation 5

FRANCE

VASCULARITES



CORTICO VASC ANCA

Classement patient par impact sur la qualité de vie Moyenne impact

HIGCHGe(s) Cesaubo ) (1) étant aucun impact ; (10) étant un impact maximal. Vous pouvez prendre en
Baisse de la libido considération les contraintes entrainées par cet effet secondaire (baisse de

Insuffisance surrénalienne : A l'arrét des I moral, regard de l'autre, estime de soi, privation, baisse d’énergie, besoin
corticoides (ou a une dose = a 5 mg/iour) d’aide, angoisses, difficultés avec I'entourage, + de médicaments, + d'examens,

‘ + de surveillance...)
3

Troubles du sommeil

Autres - Nécrose osseuse i
Autres - Impatience membres inférieurs I

Autres - Hernie discale + sciatique I

Autres - Trouble de l'équilibre

Perte de cheveux I

Troubles digestifs (aigreur/douleurs de l'estomac

Troubles de la mémoire E

Perturbation d s truel E -
PHIBINe N Sy e mans e Tremblements des mains

Probléme(s) musculaire(s) (crampes

Prise de poids
- Troubles de l'appétit (augmentation de l'appétit 5,8
Modification de la pilosité 58

e |
Modification de l'apparence physique (gonflement I
duvisage

E Fragilité cutanée (sécheresse

-

Diabéte (cortico induit

Troublea de humeur (iritabills E Modification de votre alimentation 5,6
VeSBATES, Troubles de la vision (baisse de vue I Hypertension artérielle o

e




CORTICO VASC ANCA

: 12 Prise de poids
N 10 entre [1 et 5kg|
Prise de poids 7 10 A 15 8
e & 5
Sous corticoides » . : ;3 entre [5 et 10kg|
* 10 * 14 15
iﬂ E ) 5 entre [10 et 15kg|[
10
) 4
e i — 20
i 51 > 15 kg
R % an 20
4 10 » 8 21
N % & 5
o s M W Mini
Q 5 ‘ 10 2
2 = 4n 10
8 5 A 20 Maxi
s 5 P W 61
W 0 an 15
qn 12 , .
£2) 6 2 Quel régime ?
* 5 @ 5 . .
& 15 Sans rajout de sel et/ou de sucre et/ou graisse
: 1; * 25 26
£ 5 dl 0 Sans sel strict et/ou sans sucre strict et/ou sans graisse
fh 15 b -5 17
A 20 ) 30 Aucun régime en particulier
N 3 4 0 3
G 14 2 -
A 20 S 3
G AN 6
P b 0 * 18
“h 20 A 20



CORTICO VASC ANCA

Appréhension a reprendre des

corticoides

PAS DU TOUT 39 38%
UN PEU 34 33%
BEAUCOUP 30 29%

103 100%

FRANCE

VASCULARITES

Si besoin, adhéreriez-vous a nouveau au traitement par corticoides ou
souhaiteriez-vous une alternative thérapeutique si elle existe(c'est a
dire d'un autre médicament avec moins d'effets secondaires) ?

62%

m NON, je préférerais une alternative thérapeutique dans la mesure du possible

= OUI, je reprendrai des corticoides




FRANCE

CONCLUSION

62 % préféreraient un autre traitement équivalent aux corticoides, mais avec moins
d’effets secondaires.

La prise de poids est |'effet secondaire le plus génant au quotidien, tant pour le
patient que du point de vue du médecin (biais ?). Lirritabilité et les troubles de
I’humeur sont les plus génants au quotidien du point de vue de l'aidant ou de
I'accompagnant.

|'effet secondaire qui a le plus d’impact sur la qualité de vie est la fracture osseuse.
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