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Enquéte sur les seniors
vivant avec une MICI

Michel Liberatore, afak.
Guillaume Pineton de Chambrun, CHU Montpellier

N
Avec le soutien institutionnel de Q" MSD



Rt Eﬁ@; z«% mm Efa; é@? mm Efa; é@? mm s o g, f‘m LR f‘m’

b Db D ii.ld Al b i ii

A Martine,

avec la collaboration des membres de la commission « Séniors »

Corinne, Dominique, Madeleine, Mireille
membres du CA de 'association

et
de I'aimable contribution du Pr Guillaume Savoye (CHU de Rouen)

afaX

Crohn -RCH




. iRt LA s iRt LA,
Rationnel !ﬁiﬁ;wc s Zﬂﬁ’

Pic de frequence des MICI entre 25 et 40 ans
Mais:
— Maladie chronique évoluant tout au long de la vie
— Diagnostic possible a tout age

Constats de I'Observatoire des MICI sur les ALD-24 (Crohn et RCH)
— En 2015, 44% des 145 000 ALD ont plus de 50 ans

Problématiques spécifiques aux seniors atteints d'une MICI?
— Activité de la maladie différentes?
— Pathologies du grand age pouvant étre associees
— Risque des traitements immunosuppresseurs
— Probléme de la dépendance
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But du travall

« Connaitre les caractéristigues demographiques et
cliniques des personnes agés de plus de 50 ans vivant
avec une MICI

* Evaluer la qualite de vie des personnes agés de plus de
50 ans vivant avec une MICI

Crohn - RCH - France
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* Questionnaire comportant 95 questions concernant les o
caracteristiques demographiques, les donnees medicales et la qualite
de vie des personnes agés de plus de 50 ans vivant avec une MICI

« Elabore par la commission « seniors » de 'AFA

1100 guestionnaires « papier » envoyes aux membres de I'afa
identifiés et a jour cotisation de plus de 50 ans en 2016

— 440 reponses

* Mise en ligne du questionnaire sur I'observatoire national des MICI
(www.observatoire-crohn-rch.fr/) en 2016

— 266 réponses

» Déclaration du questionnaire a la CNIL

Crohn - RCH « France
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* Apres élimination des doublons (n=47):

* 636 personnes ages de plus de 50 ans avec une MICI ont
repondu au questionnaire

« 23 autres personnes de moins de 50 ans ont repondu au
guestionnaire

Crohn - RCH « France



Caracteristigues démographigues

Femme % (n) 63% (403)
Age moyen (années) 63,7 £ 8,7
Age moyen au diagnostic de la maladie (années) 40,9 £ 14,3
Durée moyenne d’évolution de la MICI (années) 22,7 +13

Type de MICI % (n)

Maladie de Crohn 954% (342)
RCH 42% (265)
Colite indéterminée 3% (19)

afa
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Caracteristigues demographiques
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Repartition des séniors par tranches age
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Caracteristigues démographigues

Nbre Années avec la maladie

B >45ans
W 41-45ans
0 36 - 40 ans
W 31-35ans
026 - 30 ans
W21-25ans

10,06%

14,56%

016 - 20 ans 12,46%
O011-15ans 13,51%
B 6-10ans 13,51%

O 0- 5ans 11,26%
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Conditions de vie

0 0,47%

0 0,16%

B 68,24%

B 7,39%
0 23,74%

OSeul

B En couple

U Chez des enfants

OEn collectivité

ENSPP




Conditions de vie - Lieu

0 31,60%

DLT% O 23.43%

B 37,74%

OCampagne

B Petite ville

OGrande ville

ONSPP
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Conditions de vie - Logement

0 0,47%

B 61,95%

0 7,23%

0 30,35%

OAppartement

B Maison individuelle

OEn Foyer / M.Retraite

ONSPP




Conditions de vie

0 8,33%

B 75,47%

0 14,78%

OLocataire

B Propiétaire

Ohébergé

ONSPP
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Age des personnes vivant avec
une MICI (n=6306)

» 78 personnes = 75 ans (13%)
« 237 entre 62 et 65 ans (37%)

« 321 entre < 62 ans (50%)
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Age de diagnostic de la MICI f“l@i’ s «g?cmg e &5
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« 72 personnes avec un diagnostic de MICI =2 60 ans (12%)
* 514 avec un diagnostic a I'age adulte < 60 ans (85%)

« 18 avec un diagnostic pédiatrique < 17 ans (3%)
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Comparaison en fonction de I'age au
diagnostic de la MICI
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Homme ou Femme

100% Sexe-ratio en fonction de I’age au diagnostic
(1]

90%

80% 78%
(1]

70% 60% 64%
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Type de MICI

Type de MICI en fonction de I’age au diagnostic

70% 67%
60%
50%
40%
30%
20%
10%

0%

Diagnostic 260 ans Diagnostic<60ans Diagnostic pédiatrique

BRCH " Maladie de Crohn " Colite indéterminée
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Durée d’évolution de la MICI

Durée moyenne d’évolution en année
50

45
40
35
30
25
20
15
10
5 -

Diagnostic >60ans Diagnostic<60ans Diagnostic pédiatrique

,.&II‘AA AM afeX




Manifestations extra-digestives

Proportion de manifestations extra-digestives en fonction de I’age au

diagnostic
1323’ 89%
0
80% 65
70% 0
58%
55%
s0% 49%
0
40% 31% o 31%
30% 27% 21%
20% 15% 13% 13%
10% . 6% 5% 4%
0% [
Manifestations extra Dont articulaires Dont oculaires Dont cutanées Autre
digestives
¥ Diagnostic 260 ans Diagnostic<60ans Diagnostic pédiatrique
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Activité de la maladie

Activité moyenne de la maladie en fonction de I’age au

diagnostic
5 —
4 -
P=0,017
3 ]
2 ]
1 | . L
0 _
Diagnostic 260 ans Diagnostic<60ans Diagnostic pédiatrique

Autoévaluation de I'activité de la maladie de 0 = rémission
a 5 = maladie tres active f )E:
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Chirurgie pour la MICI

Taux de chirurgie pour la MICI en fonction de I’age
au diagnostic

90%
80% 78%
(1]
70%
60%
50% 46%
40%
o

30% 20%
20%
10% .

0%
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Traltement en cours

100%
90% 85% 83%
80%
70%
60%
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B
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Corticoides

Corticothérapie systémique

100%

80%

60%

40%

20% 11%

6% 6%
B 2
0% . —
Diagnostic >60ans Diagnostic<60ans Diagnostic pédiatrique
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Immunomodulateurs

Aziathroprine
100%

80%
60%

40%

20% 16%
7%

0%
oy,

Diagnostic >60andiagnostic<60adbmgnostic pédiatrique

R A A AS

100%

80%

60%

40%

20%

0%

Anti TNF alpha

22% 26%

B

17%

I

Diagnostic 260 an®iagnostic<60abdsmgnostic pédiatrique
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Autres pathologies

100%

80%

60%

40%

20%

0%

Autres pathologies

65%

I 54%

50%

Diagnostic  Diagnostic<60ans
>60ans

R A A AS

Diagnostic
pédiatrique

100%

80%

60%

40%

20%

0%

Fractures et prothéses

23%
11% 0
. 1% 2% 6% 0%
Diagnostic >60ans Diagnostic<60ans Diagnostic

pédiatrique

® Fractures aprés 50 ans " Prothéses
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Comparaison en fonction de I'age au moment de
I'enquéte des personnes vivant avec une MICI

A AAS
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Homme ou Femme

Sexe-ratio en fonction de la tranche d’age des personnes
80% 1
70% 1 62%

0 _
60% 50%  50%

50% -
40% -
30% -
20% -
10% -
0% -

68%

32% I

38% I

Patients 275ans Entre 62 et 75 ans <62 ans

"Homme "Femme
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Type de MICI

Type de MICI en fonction de la tranche d’age
70%
60%
50% 47% 47%

58% 58%

40%
30%
20%
10%

0%

Patients 275ans Entre 62 et 75 ans <62 ans
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Durée d’évolution de la MICI

Durée moyenne d’évolution en année

30 28,5
25 22,8
21

20

15
10

5

0

Patients 275ans Entre 62 et 75 ans <62 ans
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Manifestations extra-digestives

Proportion de manifestations extra-digestives en fonction de la tranche

80% 0
° 72% 68%

7 1)

0% 58%, 59%
60%

° 50%

50% 42%
40%
30%
20%
10%

0%

d’age

Manifestations Dont articulaires
extra digestives

® Patients 275ans

AR AAS

4% 39 6%
BN seew SO 0

30%
23%
17%
7% 9% g,
Dont oculaires Dont cutanées

" Entre 62 et 75 ans <62 ans

Autre
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Chirurgie pour la MICI

100%
80%
60%
43% 42% 45%
40%
20%
0%
Patients 275ans Entre 62 et 75 ans < 62 ans

AII\AA Akﬂ afak



Traltement en cours

Actuellement traité
100%
82% 81,60% 81,60%

80%
60%
40%
20%

0%

Patients 275ans Entre 62 et 75 ans <62 ans
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Corticoides W
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Corticothérapie systémique
100%
80%
60%
40%
2 o
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Patients 275ans Entre 62 et 75 ans < 62 ans
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Immunomodulateurs

Aziathroprine Anti TNF alpha
20% 18% 23:? 30%
0
()
15% 1% 259, 23%
10% 8% 20:;" 15%
15%
5%, 10%
5%
0% 0%
Patients 275ans Entre 62 et 75 < 62 ans Patients 275ans Entre 62 et 75 <62 ans
ans ans
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Autres pathologies

100%
80%
60%
40%
20%

0%

Autres pathologies

70%
° 63%

11

46%

Patients 275ans Entre 62 et 75
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<62 ans
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Qualité de vie
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Impact sur la qualité de vie

50% 50%
0,
45% 44% 45%
40% 40% 38%
0
35% 32%0, 33% 35%
30% 30%
25% 25% 22%
20% 20%
o
15% 15% 14% 50,
) 10%
10% 6% 4% 5%
5% 3%3% 5% 29,
0% 0%
Pas du tout Pas Beaucoup Modification de Pas du tout Pas spécialement Beaucoup Modification de
spécialement la qualité de vie : la qualité de vie :
Enormément Enormément
" Diagnostic >60ans “ Diagnostic<60ans af
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Handicap et age au diagnostic

100%

80%

60%

40%

20%

0%

Maladie considérée comme un handicap

75%

81% 82%

Diagnostic
>60ans

Diagnostic<60ans Diagnostic
pédiatrique

100%

80%

60%

40%

20%

0%

Proportion de retraités

85%
39%
22%
Diagnostic >60ans Diagnostic<60ans Diagnostic
pédiatrique



Handicap et tranche d’'age

Maladie considérée comme un Proportion de retraites

handicap 100%
100° ) 86%

% 0% i 82%

789, 83% 80%
0 o 77%
60% 00%
0
50%
40% 40%
30%
21%
20% 20%
10%
0% 0%
i > <
Patients 275ans Entre 62 et 75 £62ans Patients 275ans Entre 62 et 75 ans < 62 ans

ans
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OAutres Difficulté de se projeter
B Autres Perte Autonomie

BLa projection, les projets

B] es assurances / les emprunts
B Activités sportives

OLe travail

OAcces aux toilettes

Ola vie quotidienne
BDeplacements /Sorties / Voyages
OLa vie sociale

Bla contrainte des traitements
OContraintes de la stomie

B a sexualite

OLa fatigue

OL'alimentation

BDouleurs, Le mal au ventre

OLes douleurs rhumatismales

Nature du Handicap

0,00%

0,14%
0,14%
5,61%
0,43%
1,44%
9'%
20,14
,7R%
11,51%
0,79%
1,73%
1,19%
,58%
20,43%
6,91%
6,76%
2145%
5,00% 10,00% 15,00% 20,00%
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Patients < 62 ans

Vous sentez vous globalement "bien pris en charge”

Patients 75 et 62

Patients 2 75 ans

0%

10% 20% 30% 40% 50% 60%

OOui

E@Moyennement

ONon
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Patients < 62 ans

Patients 75 et 62

Patients 2 75 ans

Vous sentez vous "bien suivi au long cours™

0%

10%

20% 30% 40% 50% 60%

70%

OOui

@Moyennement

ONon
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Avez-vous refusé de vous soigner ?
Patients 2 75 ans

O NSPP, 19,05%

O Non, 42,86%

Avez-vous refusé de vous soigner ?
Patients <62 ans

O NSPP, 6,54%

8 Oui, 38,109

B Oui, 23,05%
Avez-vous refusé de vous soigner ?
Patients 75 ans - 62 ans

O NSPP,
4,22%

& Oui, 21,10%
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Evaluation de la coordination des soins entre spécialiste et généraliste
(données : dans l'etude)

40%
35% OPatients = 75 ans

30%
25% B Patients 75 et 62
20%
15% |

OPatients £ 62 ans
10% |
5%

0% = 1 i ' . O Patients Tous
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Evaluation de la coordination des soins entre spécialistes
25 (données : dans l'etude)
20% OPatients 2 75 ans
15% B Patients 75 et 62
10% |
° OPatients < 62 ans
5% |
i O Patients Tous
0% | i
<2 @ @
& ol o & «°
\ S > Q P
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Evaluation de la compréhension de la maladie
Patients Tous - Rapport a I'étude

11,32%

8,81%

OLe milieu professionnel
21,23%

0,
o 20,13% OVos amis

7,70%

BVotre famille

OVos enfants

] OVotre conjoint

Trés mauvaise Mauvaise Correcte Bonne Trés bonne
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* Enquéte extrémement riche concernant les personnes ages de
plus de 50 ans vivant avec une stomie

* Des messages forts apparaissent grace a cette enquéte

Crohn - RCH - France
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* Plus de 600 patients avec un age moyen de 64 ans
* 5% des patients ont plus de 80 ans!
* 10% des patients vivent avec la maladie depuis plus de 40 ans

* Majorite de personnes vivant en couple, et proprietaire de leur
maison

Crohn - RCH « France
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« /2 personnes avec un diagnostic apres 60 ans, agés en moyenne de
/4 ans £ 7 ans

* Plus dhommes que de femmes
* Seulement 39% de RCH

 Activite ressentie de la maladie aussi voir plus importante que les
personnes diagnostiquees avant 60 ans

* Moins de Chirurgie, mais durée d’évolution plus courte

* Peu d’azathioprine, mais autant d’anti-TNF

Crohn - RCH « France



Personnes de plus de 75 ans m@ﬁ gﬁa ,z?*\?m@@’ gﬁa A,
vivant avec une MICI Doad bl e

» Autant dhommes que de femmes
* Plus de manifestations extra-digestives
 Autant de chirurgie pour la MICI que les autres tranches d’ages

* Moins de traitement par azathioprine ou anti-TNF et seulement
des traitements locaux

 Nombreuses pathologies associees et fractures!
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* La maladie est largement consideree comme un handicap avec un
Impact sur la qualité de vie

Qualité de vie

* L 'activité professionnelle aggrave ce ressentiment

» La sphere professionnelle est de loin la plus problematique
concernant la comprehension de la maladie

Crohn - RCH « France
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