Conférence de presse:
Don’t Hide! It’s Summertime

Persconferentie:
Don’t Hide! It’s Summertime

Dire STOP a l'urticaire chronique

Zeg STOP tegen chronische netelroos



Agenda

10:45 Accueil / Onthaal

11:00 L'urticaire chronique : Qu’est-ce ? Quelles sont les causes et les conséquences sur la vie
du patient ?
Dr. Bernadette Blouard, cheffe du service dermatologie de la Clinique Saint-Luc (Bouge)

11:20 Chronische netelroos: de zoektocht naar een diagnose en oplossingen
Dr. Sven Lanssens, dermatoloog, Praktijk Dermatologie Maldegem

11:40 Témoignages de patients / Getuigenissen van patiénten

11:55 Lancement de la campagne « Don’t Hide ! It’s Summertime » /
Startschot van de campagne ‘Don’t Hide! It’'s Summertime’

Sessions Questions-Réponses / Vragen & antwoorden

Lunch



L'urticaire chronique :
Qu’est-ce ? Quelles sont les causes et les

conséquences sur la vie du patient ?

Dr. Bernadette Blouard, cheffe du service dermatologie de la Clinique Saint-Luc
(Bouge) et dermatologue a Namur



I'T°S SUMMER




» L'urticaire est une dermatose

» Erythémateuse

» Papuleuse

igineuse

Maurer et al. Allergy"2011; 66: 317-330
Formation SSMG
http://www.medihomejournal.eu/ssmg/Home/tabid/138/languagde/en-US/Default.aspx 5









Aspect clinique: migratoire

© Pr Tennstedt, St Luc © PrTennstedt, St Luc




ANGIO-OEDEME

© PrTennstedt, StLuc /

Mise au point sur l'urticaire chronique




24%




L’'angio-cedeme (AE) est une urticaire plus profonde

Maurer et al. Ajérgy 2011; 66: 317-330
Formation SSMG
http://www.medihomejournal.eu/ssmg/Home/tabid/138/language/en-US/Default.aspx




L'URTICAIRE PEUT ETRE CLASSEE
SELON LA DUREE ET LA CAUSE

Causes connues
Spontanée (autoimmune, infection)

Aucun facteur externe

déclenchant

: specifique Causes inconnues
Chronique
Symptomes
journaliers 26 Urticaire chronique

semaines Inductible spontanée

Symptémes induits
par un facteur
spécifique , ex.

mptom
Sympiomes température, froid

<6 semaines

Urticaire chronique spontanée (CSU) est définie comme la survenue journaliére ou quasi journaliére de
plaques prurigineuses, d’angio-oedéme ou les 2, évoluant depuis plus de 6 semaines

EAACI/GA2LEN/EDF/WAQO urficaria guideline Zuberbier T, et oégy 2014;69:868-87.



[urticaire chronique spontance :

Dure de 1 a 5 ans, poussée dure de 1h a 24h.

Maladie du mastocyte
Spontanég, pas fact. déclenchant externe

Associé avec angioedeme dans +/- 10% cas




» Urticaire Chronigue: pas de risque vital

ais impact +++ sur la qualité de vie

or |la qualité de vie et la

Zuberbier et al. Expert Rev. Clin. Immunol. 11(2), ¥71-180 (2015)
Formation SSMG - http://www.medihomejournal.eu/ssmg/Home/tabid/138/language/epAS/Default.aspx
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Score de qualité de vie (Dermatology Life Quality Index) de I'urticaire
chronique comparé a d’autres maladies dermatologiques chroniques

Zuberbier et al. Expert Rev. Clin. Immunol. 11(2), 171-180 (2015



EFFET DE LRSS,

AU MINIMUM 3 NUIT

Nombre de nuits impactées sur 1 semaine
(n=306)



LES PATIENT

4

évidemment mal, et
e! Je ne sors plus de
qu travail.. »

« Je n‘ose plus sortir dehors tant je me trouve moche
et suis de plus en plus déprimée »

pas la joie pour aller en cours. En plus personne ne
1prend que ce n’est pas contagieux.. »

« Ca fait mal au cceur parce que c’est trés génant vis-a-vis
des gens,.. , tout le monde se demande ce qui nous arrive
et commence a nous demander si ¢a va, ce qui se passe et
on n’a jamais moyen de cacher quoi que ce soit »

Citations réelles recueillies sur les réseaux sociaux publics




CHRONIQUES SPONTAN w

Journal quotidien UAS7

(Urticaria Activity Score 7 jours)

Journal quotidien des angio-cedemes
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\Cachet du médecin i s L

Nombre de papules (lésions) / 24 heures 1 Intensité des démangeaisons (prurit)
~o : kol « Ces démangeai-
e rossenl s IO, rsest e, « Cola me démange al oo da e
0 <20 20-50 large cela ne me géne démange juste de ot me derange cher la peau. Je ne
plaque pas du tout » temps en temps » Viaimens. s dors pas depuis des
~ ~ ~ D €D ] k0 ~
Score 0 1 2 3 Score 0 1 2 3
(nul) (Iéger) (modéré) (intense) (nul) (Iéger) (modéré) (intense)
Papules Démangeaisons
Date Jour Scorede 03 3 Scorede 03 3 Score total Autres symptémes de la maladie
11/02 1 2 2 S
12/02 2 - 4 2 =2
13/02 3 3 = &
14/02 4 2 = 4
15/022 S 1 1 g
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Pourquoi pas de suivi médical ?:
Pas de solution thérapeutique satisfaisante !

u Le patient sait comment traiter ses symptémes de CU !

Temps d’attente avant consultation 2

Délai supplémentaire di au renvoi vers un confrere 2

1 Adapted from ATTENTUS, Maurer et al. British Journal of Dermatology 2016; 174, 892-894
2 Information transmise par des professionnels de la santé






Chronische netelroos:
de zoektocht naar een diaghose en
oplossingen

Dr. Sven Lanssens, dermatoloog, Praktijk Dermatologie Maldegem



Focus op
Urticaria

DERMATOLOGI= Dr. Sven Lanssens

MALDEGEM



Hoe uitwerken?
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Urticaria

Urticaria: classificatie volgens de duur

\ 4

Dagelijkse
symptomen > 6
weken

Spontaan

Symptomen< 6
weken

\ 4

Zonder externe
uitlokkende factoren

Induceerbaar

Symptomen uitgelokt

MALDEGEM

\ 4

door specifieke externe
factoren, zoals warmte,
koude,...

EAACI/GA2LEN/EDF/WAO urticaria guideline Zuberbier T, et al. Allergy 2014;69:868—87.



Dr Said Tas, CH

I Formation SSMG -
MALDEGEM http://www.medihomejournal.eu/ssmg/Home/tabid/138/language/en-
27 US/Default.aspx



Urticaria: classificatie volgens de duur

Zonder externe
uitlokkende factoren

Gekende oorzaak

(auto-immuun, infectie)

\ 4

ame Ongekende oorzaken

Dagelijkse
symptomen > 6 Chronische Spontane

\ 4

weken . .
Induceerbaar Urticaria

Urticaria

Symptomen uitgelokt
door specifieke externe
factoren, zoals warmte,

koude,...

\ 4

Symptomen< 6
weken

Chronische Spontane Urticaria (CSU) is het dagelijks, of bijna dagelijks, voorkomen van jeukende kwaddels,
angio-oedema of beiden, gedurende een periode van meer dan 6 weken

MALDEGEM
EAACI/GA2LEN/EDF/WAO urticaria guideline Zuberbier T, et al. Allergy 2014;69:868—87.



50.000 personen met chronische urticaria
in Belgié

Chronische Spontane urticaria (CSU)

* De opflakkeringen gebeuren spontaan zonder een externe uitlokkende factor
* De meest voorkomende vorm

Chronische Induceerbare urticaria (CINDU)

* De opflakkeringen gebeuren door steeds dezelfde uitlokkende factor: wrijving,
druk, koude, warmte, zon,...

* Treedt niet op als er géén uitlokkende factor is

Gemengde urticaria

* CSU+CINDU
* Vaak waargenomen als geinduceerde urticaria

MALDEGEM

29
Op basis van Zuberbier et al. Allergy 2009; 64: 1417-1426



Urticaria Activiteits Score 7 dagen (UAS7)

Kwantificering van de ernst, voor een objectieve beoordeling
en een actieve betrokkenheid van uw patiént

Aantal bultjes (letsels)/24 uur Intensiteit van de jeuk (pruritus)

"Ik heb nooit jeuk "Ik heb het ""Het jeukt en het "Ik word gek van de jeuk.
gevoeld, het stoort me nauwelijks gevoeld, stoort me echt" Ik zou me de huid kunnen
helemaal niet" het jeukt enkel van afrukken. Ik slaap sinds
tijd tot tijd" dagen niet meer"
~ ~ ) ~ ) - P -
Geen <20 20-50 >50 of Geen Licht Matig Hevig
grote bulten
Score o 1 2 3 Score 0 1 2 3
(licht) (matig) (hevig) (licht) (matig) (hevig)
Bultjes Jeuk
Datum Dag Score van O tot 3 Score van 0 tot 3 Totale score Notities

15/10/16 1 2 3 5

16/10/16 2 3 2 5 zwelling van de tong sinds deze morgen
17/10/16 3 3 2 5

18/10/16 4 1 1 2 zwelling gestopt ©

19/10/16 5 3 3 6

20/10/16 6 2 2 4

21/10/16 7 1 2 3

Totale score 30
I
MALDEGEM
30

Zuberbier et al.Allergy 2014; 69: 868-887



Ernst van CSU op basis van de UAS7 score

Ernstige!' CSU
fige jeuk
- > 50 bultjes* of grote samenvloeiende viekken

Matige' CSU
- matige jeuk
- tot 50 bultjes*

Milde' CSU

- milde jeuk
- minder dan 20 bultjes*

Goedgecontroleerde CSU'

- lichte jeuk
- geen bultjes of < 20 bultjes*

Geen jeuk of bultjes
- gedurende een periode van 7 dagen

* 24 uur

UAS7 - score

MALDEGEM
31 Zuberbier et al.Allergy 2014; DOI: 10.1111/all.12313 / Stull EAACI June 7-11 2014, Copenhagen, Denmark
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Diagnostische testen bij chronische urticaria

Diagnostische routine testen (aanbevolen)

Spontane Acute spontane urticaria * Geen
Urticaria Chronische spontane * Bloedname, CRP, sedimentatie
urticaria * Stoppen van verdachte geneesmiddelen (vb
NSAID)

Uitgebreid diagnostisch onderzoek* (enkel indien de voorgeschiedenis dit vereist) voor het
vaststellen van onderliggende oorzaken of uitlokkende factoren of ter uitsluiting in de differentiaal
diagnose

Spontane Acute spontane urticaria « Geent

Urticaria ; .
Chronische spontane * Infectieziekten
urticaria « Allergie Type |

+ Auto-antilichamen

« Thyroidhormonen et auto-antilichamen

» Fysische huidtesten

» Pseudoallergeenvrij dieet gedurende 3 weken
+ Tryptase$

» Autologe serum test

* Huidbiopsie

*voor zover verdacht van een oorzaak
#Behalve indien er in de voorgeschiedenis een sterke aanwijzing is, bv allergie
I §in geval van aanwijzing voor ernstige sytemische aandoeningen
MALDEGEM ’

Adapted from Zuberbier T, et al. Allergy 2014;69:868-87.



THERAPEUTISCHE OPPUNTSTELLING
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Therapeutische aangrijpingspunten

MASTCEL ACTIVATIE

Omalizumab

Na 6 uur
Productie van cytokinen,
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Onmiddellijke reactie

IS hstamine Na 3 tot 6 uur: chemokinen, recrutering van
Prostaglandines inflammatoire cellen
T Leukotriénen _I_
Antihistaminica Anti-leukotriénen Ciclosporine, MTX
|
MALDEGEM
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Nosbaum et al. Annales de dermatologie et de vénéréologie 2014; 141: S559-S564



Ernst van CSU op basis van de UAS7 score

I-Amwzxmlwooto

UAS7 - score

35

Ernstige!' CSU
ige jeuk

Matige' CSU

- matige jeuk
- tot 50 bultjes*

Milde' CSU

- milde jeuk
- minder dan 20 bultjes*

bultjes* of grote samenvioeiende viekken

(=]

Goedgecontroleerde CSU'
- lichte jeuk
- geen bultjes of < 20 bultjes*

Geen jeuk of bultjes
- gedurende een periode van 7 dagen

Doelstelling van de behandeling

-

MALDEGEM

24 uur

Zuberbier et al.Allergy 2014; DOI: 10.1111/all.12313 / Stull EAACI June 7-11 2014, Copenhagen, Denmark



Therapeutisch doel: UAS7<6

CSU heeft een grote impact op de kwaliteit van leven
vanaf het matig stadium

Score van kwaliteit van leven DLQI (Dermatology Life Quality Index)
in functie van de omvang van de ernst (UAS7)

14.9

Grote impact

Gecontroleerde CSU Lichte CSU Matige CSU Ernstige CSU
UAS 7: 0-6 UAS 7: 7-15 UAS 7: 16-27 UAS 7: 28-42

MALDEGEM
36 Sussman et al; e-poster presented at the 23rd world congress of dermatology, june 8-13, 2015, Vancouver, Canada

UK cohort



Behandelingsalgoritme bij CSU

(EAACI/GA?LEN/EDF/WAO guidelines)

Eerste stap

H1l-antihistaminica van de 29¢ generatie aan goedgekeurde dosis 4

therapeutische
educatie

Tweede stap

Verhoog de dosis* H1- antihistaminica van de 29¢ generatie

Derde stap
Voeg toe
Omalizumab,
ciclosporine A* of montelukast*

Bij exacerbaties: een kuur van corticoiden van maximum 10 dagen

* Niet geregisteerd voor de behandeling van chronische urticaria

EAACI = European Academy of Allergy and Clinical Immunology;
GAZLEN = Global Allergy and Asthma European Network;
I EDF = European Dermatology Forum; WAO = World Allergy Organization.

MALDEGEM
37 Adapted from Zuberbier T, et al. Allergy 2014;69:868—-87



OM TE ONTHOUDEN

MMMMMMMM



Om te onthouden:

* Chronische urticaria
— Chronische ontstekingsziekte maar géén allergie
— De levenskwaliteit wordt sterk beinvloed, zelf bij de milde vorm

— Patiént geraakt snel losgekoppeld van het medisch circuit

* Diagnose
— Het blote oog en het verhaal van de patiént is voldoende

— Allergie testen zijn zelden zinvol

MALDEGEM
39




Om te onthouden:

* Behandeling

— Continue behandeling met nieuwe generatie
H1-antihistaminica is de basis

— Corticoiden hebben een beperkte plaats (rebound)

— Omalizumab, ciclosporine* en/of montelukast® zijn
aangewezen als nieuwe generatie H1-antihistaminica
onvoldoende zijn.

* Therapeutisch doel:
— Volledige controle van de symptomen (UAS7 < 6)

— Patiént mag zich niet isoleren: don’t hide!
|

MALDEGEM
40




Don’t Hide! It’s Summertime



Un marcel pour dire stop a l'urticaire

DON'T HIDE!
ITS
SUMMERTIME

#stopurticaire.be




Sandrlne Corman

11 influenceuses
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Stopurticaire.be

Choix de langue v Rechercher Q

URTICAIRE FAIRE LE TEST TROUVER UN EXPERT TEMOIGNAGES OUTILS ET LIENS UTILES

En savoir plus

Tout savoir sur l'urticaire

L'urticaire vient du latin urtica (ortie) et urere (briler). L'étymologie
en dit déja beaucoup sur cette maladie de la peau dont la forme la
plus connue est I'urticaire de contact qui survient par exemple aprés
avoir touché des orties.



Stopurticaire.be: outil de

CIeo\ocahsahon

Rechercher Q

Choix de langue

SfOP UrfLC,CLLre URTICAIRE FAIRE LE TEST TROUVER UN EXPERT TEMOIGNAGES OUTILS ET LIENS UTILES

Trouver un expert dans l'urticaire pres de chez vous

Chercher un médecin spécialiste, expert dans le traitement des urticaires résistantes aux antihistaminiques, prés de chez vous.
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a| jcolas ¥ TEITTT O Geel ) L.
+ Plan Satellite ' Lierre rc Peer
- fl nso - i
Shott d Heist-op-den-Berg Heinsberg
' Terraon de , Heusden-Zolder | E25 | -
Wetter ) Sittard 221
Delnze , Y Aarschot Digst E%B Genk Maasmeghelen
Iers' H It
=N asse
| E40 |
, om Louvain
Audelarde Maastricht
v Courtral Saint-Trond

- 'ﬁmont

ies-Louvain-|

e sm'@

\ 4

Aixtla-Chapelle

Ath Eupen
Brugelette Parc naturel
Gembloux Hautes.
vAmay Fagnes - Eifél
.. e Hoy
Y ? nage (42| \a \¥ev® Spa
| ’ ere Ay allle P
RaAL 1 arc nature o
L P. naturel | E19 | n m 4
[ e e régional J Malmedy
Go, gle Scarpe:Escaut __J Dour he '._- Donnees cartographlques ®2017 GeoBasna-DE/BKG (©2009), Google 10km L———_1 Conditions d'utilisation = Signaler une erreur cartographique




Meer info op....

STop Netelroos
NETELROOS DOE DE TEST VIND EEN EXPERT GETUIGENISSEN TO(

Een specialist in urticaria vinden bij u In de buurt

Een geneesheer-specialist, deskundige in de behandeling van hardnekkige urticaria, zoeken bij u in de buurt.
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Thank youl



