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Quand elle est réalisée au niveau des principaux centres de diabétologie qui ont une
grande expérience de I'éducation thérapeutique et de I'analyse de leurs activités,
I'évaluation des pratiques liées au parcours de soins des patients diabétiques ne
reflete pas celles de I'ensemble des patients®. Le web social (communautés, forums
en ligne et réseaux) est un nouveau moyen pour réaliser des enquétes qui ont pour
objectif de compléter la connaissance des attentes, des attitudes et des usages
des patients, ainsi que du role des acteurs de santé 2.

PATIENTS ET METHODES

m est une communauté de,r.)atients en ligne (www.crflreniFy.com_). Elle
cevizesseetients L permet des partages d’expérience entre les personnes inscrites qui sont
concernées par les mémes maladies et les mémes questions de santé. Il s’agit
principalement de personnes qui présentent des pathologies chroniques. Vingt-cing
pour cent des membres participent aux enquétes réalisées sur Carenity. Elles sont
réalisées a partir d'informations parfaitement anonymes et agrégées, et elles ne
permettent en aucun cas l'identification des participants. L'objectif des enquétes est in fine
d’améliorer I'offre de soins et de services a destination des patients. L'enquéte dont les
résultats sont ici présentés a été réalisée du 2 au 25 juillet 2014 & la demande du
département Communication de la Division Diabéte de Roche Diagnostics France.

A cette époque, la communauté comptait 59 000 personnes dont 2700 ayant un DT1 et
5600 ayant un DT2. Cette communauté a continué a se développer depuis, pour atteindre
actuellement 74 000 inscrits avec un pourcentage de participation aux enquétes qui reste

Stable ( Les Echos du 9 mars 2015 : « Carenity, le premier réseau social des malades chroniques »).

315 patients adultes ont participé a cette enquéte. Caractéristiques des répondants :

» 93 ayant un diabéte de type 1 : DT1

» 78 ayant un diabete de type 2 traité par insuline, dont 60 % par multi injections : DT2 - IT
144 ayant un diabéte de type 2 non traité par insuline, 95% traités par ADO : DT2 - NIT
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Les chiffres dominants donnés par l'auto questionnaire en ligne sont présentés selon le
type de diabete (DT1, DT2-IT, DT2-NIT) ou globalement en I'absence de différence
significative entre les 3 groupes

RESULTATS

1- MOYENS D’ACCOMPAGNEMENT UTILISES PAR LES PATIENTS
POUR GERER LEUR MALADIE
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Le classique carnet d’Auto Surveillance Glycémique (ASG) reste un outil essentiel
pour une grande majorité de patients traités par insuline. Les patients ayant un DT1
utilisent peu les brochures d'information.

Les logiciels d’analyse des résultats glycémiques sont utilisés par 31% des patients DT1.
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2- SOURCES ET SUPPORTS D’'INFORMATION : ATTENTES DES PATIENTS
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D’une part, aucun support n'intéresse plus de 6 patients sur 10, d’'autre part le type de
diabéte impacte deux réponses avec des pourcentages en miroir.

» Le domaine de la nutrition domine la demande d’aide et supports : logiciels pour
faciliter la préparation de menus de leurs repas, et partage d’expérience entre patients

» L'intérét pour des partages d’expérience des nouvelles technologies est limité au DT1
» Les applications paraissent plus populaires chez les patients traités par insuline

3- QUELS SONT LES 3 ACTEURS DONT LES PATIENTS ATTENDENT LE PLU S ?
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Les professionnels de santé concentrent les attentes des patients :
médecins pour plus de 8 patients sur 10 ; pharmaciens et infirmieres a un moindre degré.
Ces derniers apparaissent uniquement guand la question permet des réponses multiples.

DISCUSSION

Les 4ges moyens des répondants sont proches de ceux établis en France pour I'ensemble
des patients (DT1 42 ans, DT2 66 ans) 3. La population des répondants présente une ancien
-neté de diabéete conforme, mais aussi certaines particularités : d'une part, 36% des actifs
DT1 sont des cadres, d'autre part seulement 70% de DT2 dont un tiers traité par insuline.
Les limites sont majoritairement liées au mode de recueil des informations : effet de la
courte période du questionnaire en ligne sur taux de réponse, maitrise des technologies de
I'information par les participants pouvant écarter certains profils de patients.

Cette enquéte montre que le carnet d’ASG reste le principal outil de gestion du traitement
des patients. Néanmoins 1/2 des DT2-NIT n’en utilise pas [probable reflet des cas sans
nécessité d’ASG] et 1/3 des DT1 utilise des logiciels d’analyse des résultats glycémiques.

Un logiciel qui composerait les menus de leurs repas est une attente idéale de la majorité
de I'ensemble des patients. Les autres attentes dépendent largement du type de diabéte :
les aspects hygiéno-diététiques restent un point principal pour les patients ayant un DT24
alors que les applications mobiles semblent bienvenues pour une partie patients traités par
insuline (T1 plus que T21-IT). Par ailleurs, mise en évidence d'attentes d’'un bon nombre
des patients pour des partages d’expérience entre eux, mais avec une diversité de leurs
sujets d'intérét selon les types de diabéte.

Les médecins concentrent les attentes des patients, comme ils sont leur principale source
d’information®. La possibilité de réponses multiples permet d'identifier d'autres acteurs qui
sont I'objet d'attentes des patients, les autres professionnels de santé [pharmaciens et
infirmier(e)s ] apparaissent alors en deuxiéme et troisiéme places.

CONCLUSION

e Le carnet est le principal outil de gestion du diabéte insuli no-traité

e Prés de deux tiers des 315 participants a cette enquéte souha itent trouver

une aide pour composer les menus de leurs repas

e Quatre sur dix sont demandeurs de partages d’expérience en g
patients, mais autour de themes différents selon le type de d

roupe entre
iabéte

e Environ un patient sur trois attend un accompagnement des ph armaciens

et des infirmiér(e)s.

P 122 : résultats présentés au Congrés Annuel de la Société Francophone du Diabéte, Bordeaux SFD
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