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Contexte

La Maladie de Wilson (MW) est une maladie rare, traitable si elle
est diagnostiquée précocement et si le traitement adapté est
poursuivi a vie.

Le réseau EuroWilson a mis au centre de son organisation les
patients et ses représentants

» importance de I'implication des patients

1¢r questionnaire 2011 général s’appuyant sur le questionnaire
d’EURORDIS



Objectifs

Primaire;

Mieux définir le parcours medical, du diagnostic au traitement, des
patients en Europe

Secondaires:

« Mettre en évidence des inegalités dans les differents pays
européens

« Evaluer la notoriété du réseau européen EuroWilson

« Définir les attentes des patients du réseau européen



Méthode

2¢me questionnaire patients réalisé lors d’'un Workshop a Munich
(Mars 2012) en la présence de 8 représentants d’association de
patients européens

Choix des themes: « diagnostic et traitement »
Traduit par ISM Traduction en 6 langues

Questionnaire validé par les associations quant a la pertinence de
la traduction des questions

Mise en ligne du questionnaire sur www.eurowilson.com de mai
2012 a fin novembre 2012

Diffusion de I'information via les associations de patients (sites
internet, réunions, consultations) et les médecins du réseau
européen

Possibilité de répondre en ligne ou sur version imprimee
(envoi postal)

7 pays participants ( contre 6 en 2011)


http://www.eurowilson.com/

Méthode

4( DIAGNOSTIC)

- Délai diagnostique

- Quel médecin consulté?
- Symptémes

- Diagnostic différentiel

( )
\ TRAITEMENT }

Quel traitement au diagnostic?
Changement de traitement?
Pourquoi?

Acceés au traitement

(SUIVIF

Fréquence des consultations
Prise en charge du suivi

» biologique

» eéchographique
Prise en charge paramédicale




Résultats




La participation

351 participants
(En 2011: 269 participants soit une hausse de 30,5%)

Nouveau pays participant en 2012: Pologne

o Poland

41

oGermany

Oltaly
OFrance
44

BUK

O Spain




Les participants

100% -
90% /
0 ,/
80% OOther relative
70% ,/ Autre proche
60% / OGuardian of a pat|fent
/ Le tuteur d’un patient
(/A
0% / B Parent of a patient
40% - Le parent d’un patient
/ DA patient
30% / Le patient
20%
10% /
0%

Poland Germany Italy France UK Spain



Age actuel des patients

Patient le plus jeune: 5 ans (ltalie) / Patient le plus ageé: 78 ans (UK)

Age moyen des patients en Europe: 33 ans

100% 0261 years old
90% 261 ans
0 7 —
80% 7/ OBetween 51/60 years old
/' Entre 51 et 60 ans
70% A |
/ OBetween 31 & 50 years old
60% 7/- Entre 31 et 50 ans
50% A |
OBetween 21 & 30 years old
40% 7/_ Entre 21 et 30 ans
30% */_ mBetween 16 & 20 years old
20% / Entre 16 et 20 ans
0 -
10% /-_5 O<15 years old
0% <15 ans
0 T T
Poland Germany Italy France UK Spain
Pays Pologne Allemagne Italie France UK Espagne
Age moyen 38 ans 36 ans 22 ans 35 ans 40 ans 28 ans
des patients




Quel age aviez-vous (ou le patient) quand le diagnostic de la maladie de Wilson a été confirmeé?

100%
90%
80%
70%
60%
50%
40%
30%
20%
10%

0%

Age moyen en Europe: 15 ans

NN AN NNNN

OBetween 51 & 60 years old
Entre 51 et 60 ans

OBetween 31 & 50 years old
Entre 31 et 50 ans

OBetween 21 & 30 years old
Entre 21 et 30 ans

mEBetween 16 & 20 years old
Entre 16 et 20 ans

O0<15 years old

<15 ans
Poland Germany Italy France UK Spain
Pays Pologne Allemagne Italie France UK Espagne
Age moyen 28 ans 21 ans 9 ans 17 ans 17 ans 18 ans
des patients 10




Pourriez-vous indiquer approximativement le délai

entre les premiers symptomes et le diagnostic de la maladie de Wilson?

O<3 months
<3 mois

OBetween 3 and 6 months
Entre 3 et 6 mois

OBetween 6 months and 1 year
Entre 6 mois et 1 an

En Europe
39% + de 1 an

OBetween 1 and 3 years
Entre 1 et 3 ans

BBetween 3 and 5 years
17% Entre 3 et 5 ans y

OBetween 5 and 10 years
2204 Entre 5 et 10 ans

B More than 10 years
Plus de 10 ans

100% - BMore than 10 years
90% 7/ Plus de 10 ans
/ OBetween 5 and 10 years
80% A Entre 5 et 10 ans
70% f/_ BBetween 3 and 5 years
/ Entre 3et 5 ans
60% i
/ DBetween 1 and 3 years
50% 1 Entre 1 et 3 ans
40% —/_ OBetween 6 months and 1 year
/ Entre 6 mois et 1 an
30% 1
° / OBetween 3 and 6 months
20% - | Entre 3 et 6 mois
10% */_ O<3 months
o <3 mois
OA) T T 11

Poland Germany Italy France UK Spain



Quels étaient vos/ses premier(s) symptome(s)?

6% Symptémes
gynécologiques

0
0.7%  0.8%

13,2% 46%  7,7%

43.2% Symptdmes
17,8% Symptéomes neuro-psychiatriques
hépatiques

OAmenorhea
Aménorrhée
@ Difficulties getting pregnant
Problemes de fertilité
@ Miscarriages
Fausses couches
OBehavioural changes
Changements de comportement
OMood changes
Changements d’humeur
ODMovement disorders
Mouvements anormaux
@Difficulty writing
Difficultés pour écrire
@ Difficulties at school/work
Difficultés scolaires/pro
@mJaundice
Jaunisse
OOther hepatic symptoms
Autres symptdmes hépatiques
OAnemia
Anémie
OWeariness
Fatigue
®Growth problems
Problemes de croissance
@ Other
Autre

Autres: Screening familial, problemes dermatologiques, difficultés

d’élocution...
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Quelle était la spécialité médicale du premier professionnel de santé que vous

(ou le patient) avez consulté pour ces symptomes?

O General Practitioner
Médecin généraliste

OPediatrician
Pédiatre

ONeurologist

9,7%
— 32,9% Neurologue

1,3%

OGastro-enterologist
Gastro-enterologue

B Hepatologist
Hépatologue

19,4% Hépato-

Gastro-entérologue @Psychiatrist

12,0% PsyChiatre

0 OOther
14,7% Autre

14,5%

OGynecologist
Gynécologue

mOphtalmologist
Ophtalmologue

Autres: Dermatologue, Endocrinologue, Hématologue, Oncologue,

Kinésithérapeute, Pneumologue, Psychologue...
13



Gvez-vous (ou le patient) eu initialement un autre diagnostic que la maladie de Wilsora

100% -

90%

80%

70%
60%

BNo
50%

OYes

40%

30%

20%

SONNNARNN

10%

0%

Poland Germany Italy France UK Spain
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Avez-vous (ou le patient) eu initialement un autre diagnostic que la maladie de Wilson?

Si oui, merci de préciser:

0h - OOther
100% /_ Autre
90% 1 1 DTourette's s
yndrome
80% ,/ Syndrome de Gilles de la Tourette
70% ,/ B Psychiatric disorders
/ Troubles psychiatriques
0% . .
60% / OParkinson's disease
50% Maladie de Parkinson
0 7/ @Other liver disease
40% T
/ Autre maladie hépatique
30% O Gynaecologic disorders
20% ,/ Problémes gynécologiques
10% 7/ DAnemia
0 Anémie
0% ‘ ‘

Poland Germany Italy France UK Spain

Autres: Problemes endocrinologiques, Hypertension, Leucémie,

Leucopénie, Mononucléose, Sclérose en plaques... 15



Actuellement, a quelle fréguence consultez-vous (ou le patient) votre spécialiste?

2,9% EEvery 2 weeks

9,0% 9 .
_7_,_,_,_7—0—— -7_:,3_1_9A) Toutes les 2 semaines

. 20,6% OEvery month
27 4% Tous les mois
En Europe OEvery 3 months
Tous les 3 mois
OEvery 6 months
Tous les 6 mois
BEvery year
Tous les ans
36,2%
@O Other
Autre
100% - o Other
90% 7/ Autre
80% 7/ BEvery year
/ Tous les ans
70% -
vd OEvery 6 months
60% */ Tous les 6 mois
50% ’/ OEvery 3 months
40% */- Tous les 3 mois
30% 177 A DOEvery month
/ Tous les mois
20% A 1
10% 7/_ OEvery 2 weeks
0% ;' Toutes les 2 semaines
0 T T T

Poland Germany Italy France UK Spain 16



Actuellement, a quelle fréguence faites-vous (ou le patient) des prises de sang?

En Europe
36,0%
100% - =#A
90% A
80%

70%
60%

50%

40%

30%

20%

NAONNNANANNN

10%

0%

Poland Germany

Italy

France

UK

Spain

OEvery 3 months
Tous les 3 mois

OTwice a year
2 fois par an

OOnce a year
1 fois par an

OEvery 2 years
Tous les 2 ans

B Never
Jamais
@ Other
Autre
O Other
Autre
B Never
Jamais

DOEvery 2 years
Tous les 2 ans
OOnce a year
1 fois par an
BTwice ayear
2 fois par an

OEvery 3 months
Tous les 3 mois

17



Actuellement, a quelle fréequence faites-vous (ou le patient) une échographie?

OEvery 3 months
8% 6,9% Tous les 3 mois

91

16,3% OTwice a year
2 fois par an

OOnce a year
1 fois par an

En Europe

OEvery 2 years
Tous les 2 ans
ENever
Jamais

@ Other
Autre

40,9%

100% - g BOther
90% A Autre
80% - BNever

Jamais

70% A

60% A
50% A

40% A
30% - OTwice a year
2 fois par an

20% ' —'
DOEvery 3 months
[0) .
10% ' ' '7 Tous les 3 mois

0%

OEvery 2 years
Tous les 2 ans

OOnce a year
1 fois par an

NN

Poland Germany Italy France UK Spain 18



( Quel était votre/son traitement initial pour la maladie de Wilson? )

100% -
90% -

80%
70%
60%
50%
40%
30%

20%
10%

0%

NOUSSNN NN

OLiver transplant

Transplantation hépatique

OTriethylenetetramine

BZinc Acetate/Sulphate

@ D-Penicillamine

Poland Germany Italy

France UK Spain

( Quel est votre/son traitement actuel pour la maladie de Wilson? )

100% -

90%
80%

70% -

60%
50%
40%

30% -

20%
10%
0%

NN NNRN

OLiver transplant
Transplantation hépatique

OTriethylenetetramine

BZinc Acetate/Sulphate

@ D-Penicillamine

19

Poland Germany Italy France UK Spain



( Votre/son traitement a-t-il été modifié depuis le diagnostic? )

100% -

80% -

60% -

40% A

20% -

0%
Poland

Germany Italy France

UK Spain

BNo
OYes

(

Si oui, veuillez préciser pourquoi:

)

Autres:

- Grossesse

100% -
90% -
80%
70% -

- Changement de dosage 60% -

- Transplantation hépatique  50% |

40% -

30%

20% -

10% -

0%

NAONNNNNANN

Poland Germany Italy

France

UK

Spain

OOther
Autre

BSide effects
Effets indésirables

oOPoor efficacy
Faible efficacité

20



De quelle maniere votre/son traitement a-t-il été instauré?

100%
90%
80%
70%
60%
50%
40%
30%
20%
10%

0%

NN NN NN N

Poland

Germany

Italy

France

UK

Spain

ODon't know

Ne sait pas

BImmediately full dosage

D’emblée a la dose compléte
OProgressively

Progressivement jusqu’a atteindre
la dose compléete

21



Dans votre pays, rencontrez-vous des difficultés a étre remboursé de votre/son traitement?

100%
90%
80%
70%
60%
50% ENo

40% OYes

30%

20%

g
e
g
e
4
%
g

10%

0%

Poland Germany Italy France UK Spain
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100%
90%
80%
70%
60%
50%
40%
30%
20%
10%

0%

Faites-vous (ou le patient) de la réeéducation?

SNONANANNAN

Poland Germany Italy

(Si oui:) o

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

0%

ENo
OYes
France UK Spain

d

vd

o

¢!

¢!

¢!

d

] —

Poland Germany ltaly France UK Spain

B Other
Autre

OSpeech therapy
Orthophonie

BPsychotherapy
Psychothérapie

OPhysiotherapy

Kinésithérapie

ODietician
Diététicienne

OOsteopathy
Ostéopathie

O Occupational therapy
Ergothérapie

23



Avez-vous (ou le patient) recours a une medecine complementaire?

100%
80%
60%
mNo
40% OYes
20%
0% ‘ ‘
Poland Germany Italy France UK Spain
(SI oul: )
OOther
Autre
90% f/ @ Shiatsu
80% OPhytotherapy
0% 7/ Phytothérapie
° / ONaturopathy
60% - Naturopathie
/ BMusic therapy
50% A Musico Thérapie
40% 7/ O Massage
30% f/ m Magnetism
/ Magnétisme
20% - OHomeopathy
/ Homéopathie
10% OChromo therapy
Chromo Thérapie
0% BAromatherapy 24
Poland Germany Italy France UK Aromathérapie

OAcupuncture



Avant de répondre a ce questionnaire, connaissiez-vous EuroWilson?

100% -
90% A
80% -
70% -
60% -
50% -
40% -
30% -
20% A
10% -

0%

AONNANNANNN

Poland

Germany

(En 2011:)

Italy

100% ~
90% -
80% -
70% -
60% -
50%
40%
30% -
20%
10% -

0%

France

UK

Spain

@No
OYes

SO

Germany

Italy

France

Spain

ODon't Know
BNo
OYes

25



A votre avis, quelle devrait étre la mission la plus importante d’EuroWilson?

100%
90%
80%
70%
60%
50%
40%
30%
20%
10%

0%

NN NN N N NN N

Poland Germany

Italy

France

UK

Spain

@ Other
Autre

@Don't know
Ne sait pas

ONo help
Pas d’aide

B Provide information about the disease
Faire circuler I'information sur la maladie

OPromote interaction between patient groups
Promouvoir I'interaction entre les associations
de patients

OFinancial help
Aide financiére

OBetter access to treatment
Meilleur acces au traitement

OBetter access to care
Meilleur acceés aux soins

26



Conclusion

Participation en hausse (Associations de patients motivees et
patients réactifs)

Nombre de pays participants en augmentation

Mise en lumiere du retard diagnostique et de la fréquence du
diagnostic differentiel en Europe

Disparité de choix de traitement, de suivi (surtout pour
I’échographie hépatique) et aux remboursements

Augmentation de la visibilité d’EuroWilson

Mission d’'information au premier plan

27



Perspectives

« ...Informer et communiquer... »

Diffuser plus largement I'information sur la maladie en s’appuyant
sur les résultats du questionnaire

> Cibler les médecins généralistes/pédiatres/gynécologues
> Reéaliser des fiches thématiques
> Informer également sur I'importance du suivi du patient

Utiliser le site www.eurowilson.com pour réorienter les patients
européens vers les médecins experts nationaux et ainsi diminuer
le délai diagnostique

Utiliser le Wilson Disease Watch comme lettre d’information pour
les professionnels

« ...Développer la recherche... »

Développement européen de marqueurs biologiques pour
améliorer le suivi (cuivre échangeable...)

Réaliser un essai thérapeutique

28


http://www.eurowilson.com/
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