
ÉTUDE PPG-PSI : 

PSORIASIS PUSTULEUX GÉNÉRALISÉ
– PARCOURS DE SOIN ET IMPACT



ÉTUDE PPG-PSI : 
• L’investigateur principal : Pr Laurent MISERY (CHU Brest)

• Etude gérée avec Dr Charles TAIEB

• Partenariat avec l’association France Psoriasis qui a relu et validé le questionnaire

• Avis CPP positif reçu le 09/01/2023

• Recrutement des patients jusqu’à septembre 2023 : objectif de recrutement de 30-40 patients

Le but de ce projet est de décrire dans le contexte français : 
le parcours de soins et l’impact au quotidien de la maladie pour les patients atteint d’un 

PPG
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Chronologie

SNDS 



Chronologie

SNDS 



Rappel sur SCRIPTOR :
Étude multicentrique avec 175 patients :  

France Malaisie Tunisie

103 patients 55 patients 17 patients 

Beau succès de la France dans le recrutement de patients dans SCRIPTOR (103 patients dans 21 centres) :
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Peu de données provenant directement 
des patients

• Projets DANDELION et OZIRIS

• Nécessité de mener une étude à plus grande échelle 

pour recueillir directement « la voix du patient »

• Possibilité de recourir à des questionnaires validés 

dans un contexte de Health technology assessment

PPG-PSI
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MÉTHODOLOGIE
PPG-PSI
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Auto-questionnaire en ligne complété par le patient

Population:
 Patients >18 ans avec un diagnostic de PPG validé par un dermatologue
 Possibilité d’inclure des patients en cours de poussée ou en-dehors d’une poussée 

(analyse en 2 groupes différents)

Objectifs: 
=> obtenir des données sur le fardeau et la qualité de vie des patients PPG avec une perspective 
patient. 

Paramètres principaux :
 Démographie
 Histoire de la maladie (traitements, hospitalisations, arrêts de travail dus au PPG…)
 Outils de diagnostic/qualité de vie validés : qui sont reconnus par la Haute Autorité de 

Santé (HAS) 
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Proposition de participation à l’étude : 

Premier cas de figure : Deuxième cas de figure : 

Lors d’une consultation initiale ou de suivi 
et/ou d’une hospitalisation (médecin) :          
Le médecin informe le patient sur cette 
étude et le redirige vers la secrétaire 

Prise de contact par la secrétaire 
médicale à partir de la file active du 
médecin (secrétariat) :

La secrétaire va informer les patients 
de l’étude PPG-PSI

La secrétaire envoie le lien de l’auto-
questionnaire aux patients (Un 
dédommagement des secrétaires qui 
contacteront des patients est envisagé 
sous la forme de bons cadeaux)

Le patient recevra ainsi le flyer avec un lien pour répondre au questionnaire, dans lequel 
il renseignera les informations sur le fardeau de sa maladie. 

(Un dédommagement des secrétaires qui contacteront 
des patients est envisagé sous la forme de bons 
cadeaux)

Un flyer regroupant l’ensemble des informations sera 
envoyé aux patients contactés

Un flyer regroupant l’ensemble des informations sera 
remis aux patients
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Le flyer regroupant l’ensemble des informations de l’étude PPG PSI remis aux patients :  

Possibilité pour le patient de scanner le QR Code au 
recto pour avoir accès à la note d’information

Pour répondre au questionnaire il devra scanner le QR 
code au verso ou aller sur le site web : https://ppg.e-
study.fr

Recto - Verso
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AUTO-
QUESTIONNAIRE

PPG-PSI
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Auto-questionnaire

 Questions socio-
démographiques

 Questionnaires validés :
• DLQI (qualité de vie – dermatologie)

• EQ-5D (qualité de vie)

• PHQ9 (dépistage dépression)

• GAD-7 (anxiété)

• PUSH-D (stigmatisation liée aux 
atteintes cutanées)

 Questions sur 
l’histoire de la 
maladie (diagnostic, 
poussées, 
traitements)

Durée totale estimée à 20-30 minutes Aucune donnée identifiante
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Structure de l’auto-questionnaire : 

Première partie : caractérisation du patient  

 Questions socio-démographiques
 Questions cliniques (âge au moment du diagnostic, antécédents, traitement actuel, 

questions sur la douleur…)

Deuxième partie : questions sur les 5 dernières années 

  Questions sur la fréquence des hospitalisations
 Questions sur la fréquences des arrêts de travail
 Consultations à un psychologue

 Questions sur les coûts occasionnés aux patients (reste à charge)

Troisième partie : questions sur les périodes récentes

Questions sur l’histoire de la maladie afin d’obtenir des données sur le fardeau et la qualité de 
vie des patients PPG avec une perspective patient  

1

2

3

13



14

QUESTIONNAIRE ADMINISTRÉ :
1

Le patient doit déplacer l’échelle visuelle 
analogique (EVA) avec son doigt 14
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Si le patient n’est pas concerné 
par l’item alors la question 
disparait :  ce qui permet de 
réduire drastiquement la 
longueur de l'enquête pour une 
bonne partie des participants.
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Récapitulatif :
• Étude très importante pour la connaissance du PPG  :                               

Le fardeau de la maladie na pas été évalué en France. 

• Communication : publication, abstract à un congrès

• Partenariat avec France Psoriasis : afin de sensibiliser le public 
mais également d’assurer l’entraide et le soutien des patients et 
de leurs proches pour lutter contre l’isolement et la résignation

• La perception du patient est un élément très important 
notamment avec les Patient-Reported Outcome Measures 
(PROMs) qui mesurent les résultats de soins perçus par les 
patients. 
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