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Résumé

Introduction. Sanoia est une plateforme e-santé interactive en ligne destinée a l'auto-
évaluation et 'auto-suivi des patients. L'objectif de cette étude était d’évaluer 'impact de
lacces a Sanoia sur la relation médecin-patient pour des patients atteints de polyarthrite
rhumatoide (PR).

Méthodes. Dans cet essai comparatif randomisé multicentrique frangais sur 12 mois
(CarNET : NCT02200068), des patients atteints de PR ont été randomisés dans deux
groupes, l'un ayant acces a la plateforme Sanoia sans incitation aprés une formation
élémentaire et I'autre bénéficiant de la prise en charge standard (groupe témoin). Le résultat
principal était la modification de la relation médecin-patient par rapport a l'inclusion, évaluée
par le questionnaire Efficacité percue de la relation médecin-patient : PEPPI-5 (Perceived
Efficacy In Physician-Patient Interactions). Le nombre de connexions a Sanoia a été
enregistré et la satisfaction des usagers a I'égard de la plate-forme a été évaluée sur une
échelle numérique de 0 a 10. Les analyses ont été réalisées en intention de traiter (ITT),
dans le logiciel SAS.

Résultats. Sur 320 patients atteints de PR (159 dans le groupe Sanoia contre 161 dans le
groupe prise en charge standard), 'dge moyen (ET) était de 57,0 (12,7) ans et la durée
moyenne (ET) de la maladie de 14,6 (11,1) ans, 216 (67,5 %) patients prenaient un
traitement de type biothérapie et 253 (79,1 %) étaient des femmes. Les scores PEPPI
moyens (ET) a linclusion et a 12 mois étaient de 38,6 (8,2) et 39,2 (8,0) (variation +0,60
[5,52]) contre 39,7 (7,3) et 38,8 (8,0) (variation —0,91 [6,08]) respectivement dans les
groupes Sanoia et témoin (p = 0,01). Bien que la satisfaction moyenne a I'égard de la
plateforme ait été tres élevée (1,46 [1,52]), 41 patients (25,7 %) n’ont jamais utilisé Sanoia.

Conclusion. Permettre a des personnes atteintes de PR d’accéder a la plateforme e-santé
interactive Sanoia a légérement amélioré la relation médecin-patient pergue par les patients.
Une dissociation a été observée entre satisfaction des patients et acces a la plateforme. Les
plateformes e-santé sont des outils prometteurs dans la PR.

Mots-clés : polyarthrite rhumatoide, activité de la maladie, attitude du patient a I'égard
de la santé, e-santé, dossiers médicaux électroniques, résultats rapportés par les
patients, qualité de vie, qualité de la prise en charge



1. Introduction

Les services interactifs en ligne peuvent s’avérer utiles pour les personnes atteintes de
maladies chroniques comme la polyarthrite rhumatoide (PR) [1-3]. Un service e-santé
interactif en ligne permettant aux patients de rapporter eux-mémes leurs résultats (PROM,
patient-reported outcome measures) entre les consultations et de consigner événements et
changements au fil du temps peut offrir de multiples avantages. Cela peut notamment
faciliter la communication entre le médecin et le patient. Les stratégies de type « treat to
target » ou « tight control » constituent aujourd’hui le modéle standard de prise en charge de
la PR et on met de plus en plus I'accent sur I'importance d’'une prise de décision partagée
dans cette maladie [4,5]. Cette prise de décision commune faisant intervenir le médecin et le
patient nécessitent un dialogue ouvert et approfondi et de bonnes relations. Un service en
ligne peut s’avérer utile a cet égard, surtout s'il facilite les interactions entre le médecin et le
patient.

Sanoia est une plateforme sécurisée e-santé et m-santé (santé mobile) destinée aux
patients, opérant sous I'égide de la Société Francaise de Rhumatologie [6]. Elle a été
développée pour permetire aux patients d’effectuer des auto-évaluations, d’enregistrer des
questions a poser a leur médecin et d’effectuer un auto-suivi du statut de la maladie au
moyen de scores validés et de PROM [7,8].

A notre connaissance, la plupart des études publiées sur des services e-santé étaient axées
sur la satisfaction des patients mais n'ont pas évalué l'efficacité de ces plateformes selon
une méthode rigoureuse [9-13]. Compte tenu du besoin d'une relation médecin-patient
optimale d’'une part et des spécificités de la plateforme Sanoia d’autre part, nous avons émis
'hypothése que [lutilisation de Sanoia pourrait rendre les consultations externes plus
efficaces et plus satisfaisantes pour le patient (voire pour le médecin mais cela n’a pas été
évalué ici). L'utilisation prolongée de plateformes e-santé est également une question
importante. Méme si les patients peuvent étre séduits par ce type de service, I'utilisation
répétée dans le temps a été peu évaluée [2,14].

L’objectif du présent essai était donc d’étudier I'effet de I'acces a la plateforme e-santé
Sanoia sur l'efficacité percue par le patient de la relation médecin-patient aprés 12 mois.
Nous nous sommes aussi intéressés a [lutilisation de Sanoia et a son lien avec la

satisfaction déclarée par les patients a I'égard du site Web.



2. Méthodes

2.1. Conception de I’étude

CarNET (http://www.clinicaltrials.gov/ct2/show/NCT02200068) est un essai comparatif randomisé
frangais multicentrique en ouvert sur 12 mois. Le recrutement des patients a eu lieu entre
juillet 2014 et février 2015 et le suivi s’est achevé en mars 2016. Ce suivi a été réalisé dans
13 centres de rhumatologie frangais, établissements de soins tertiaires pour la plupart et un
cabinet privé de rhumatologie. Tous les patients ont recu des informations complétes a
l'inclusion et le comité d’éthique n’a pas exigé la signature d’'un consentement. L’approbation
éthique du comité d’examen institutionnel (CPP lle de France lll) et du comité d’éthique et de
recherche sur I'étre humain (CCTIRS, numéro 13.569) a été obtenue.

2.2. Patients

Les patients ont été recrutés par leur rhumatologue traitant. lls présentaient une PR
confirmée (selon les critéres de classification de 'ACR/EULAR [15] et le jugement du
rhumatologue), et étaient suivis par ce méme rhumatologue depuis plus d’'un an et
disposaient d’'un acces a Internet.

2.3. Expérimentation

Les patients ont été répartis dans deux groupes : a) possibilité d’accéder a la plateforme
Sanoia ou b) prise en charge standard (maintient de l'utilisation habituelle d’'Internet sans
acces a Sanoia). Les patients du groupe Sanoia ont bénéficié d’une formation de 30 minutes
pour créer leur compte Sanoia. Aprés cette séance, ils n‘ont a aucun moment été sollicités
pour utiliser la plateforme, ni par le cahier d’observation électronique (e-CRF), ni par leur
médecin. Lorsqu’ils consignaient des informations dans Sanoia, ils pouvaient s’ils le

souhaitaient les communiquer a leur médecin lors des consultations.

Sanoia est une plateforme e-santé congue pour permettre I'auto-évaluation de I'état de santé
des patients et de I'état de la maladie [6]. Lancée en 2010, la plateforme Sanoia
(http://www.sanoia.com) propose des dossiers médicaux en ligne sécurisés dans lesquels
les patients peuvent suivre et stocker leurs données de santé [Annexe A, Figure S1 ; voir le matériel
complémentaire accompagnant la version en ligne de cet article]. Les patients peuvent saisir des éléments de
santé pergus (notamment via le questionnaire d’évaluation de la santé RAPID3 et le score
d’'impact de la PR RAID, mais aussi des symptomes sous forme de texte libre), leurs
résultats sanguins et d’autres caractéristiques, et suivre I'évolution de ces données sur des
vues graphiques. lls ont aussi la possibilité d’enregistrer des questions qu’ils souhaitent



poser a leur médecin. Dans Sanoia, il est facile de générer des rapports de synthése a
télécharger ou imprimer en vue de communiquer les données qu’ils contiennent. Sanoia est
accessible dans 14 langues sur PC, tablette et smartphone [6].

Le suivi a été effectué au moyen d’un e-CRF complété a domicile a 3, 6 et 12 mois par le

patient sans intervention du médecin et indépendamment des visites médicales.

Les autres actions de suivi et décisions thérapeutiques relevaient de la prise en charge
standard.

2.4. Résultat principal

Le résultat principal était le changement de la relation médecin-patient, évalué par le
questionnaire Efficacité pergue de la relation médecin-patient (PEPPI-5) sur une période de
12 mois. Le PEPPI-5 comporte cing rubrigues commengant toutes par « Quelle confiance
avez-vous dans votre capacité...» (p.ex. «a savoir quelles questions poser au
médecin ? »). (figure 1) [annexe A, tableau S1] [16,17]. Les patients notent chaque
rubrique sur 11 points : 0 = aucune confiance en moi, 10 = totalement confiance en moi. Les
scores du questionnaire PEPPI-5 varient de 0 a 50 points, un score élevé correspondant a
une plus grande efficacité pergue de la relation médecin-patient. Le questionnaire a été
traduit et adapté en francais aprés autorisation de ses auteurs, conformément aux

procédures validées [18].

2.5. Utilisation de Sanoia

Pour les patients randomisés dans le groupe actif (c.-a-d. ayant accés a Sanoia), I'utilisation
de Sanoia a été collectée automatiquement via les journaux de la plateforme. A noter que
les investigateurs n’ont pas sollicité leurs patients pour saisir des données sur la plateforme

car nous souhaitions évaluer leur rble actif.

Au terme de I'étude, les patients ont noté leur satisfaction a I'égard de la plateforme dans
leur e-CRF a domicile (bareme de 0 a 10 : 0 = totalement satisfait, 10 = pas du tout satisfait).
lls ont également indiqué les obstacles a I'utilisation de Sanoia a partir d’une liste prédéfinie
comprenant la mauvaise organisation du site, des problémes techniques, une réticence
générale a utiliser Internet, linutilité de la plateforme en raison d’'une rémission, d’autres

motifs et 'absence de probleme.

2.6. Autres données collectées



Les caractéristiques des patients atteints de PR ont été collectées a l'inclusion : sexe, age,
durée de la maladie et traitement pharmacologique actuel de 'arthrite, notamment traitement
de fond qu’il soit conventionnel ou de type biothérapie. Les patients ont indiqué leur
catégorie socioprofessionnelle, leur statut professionnel et précisé s’ils avaient déja bénéficié
d’'un programme d’éducation (ETP) et s’ils étaient membres d’'une association de patients.

Le statut du facteur rhumatoide (FR) et des anticorps antipeptides cycliques citrullinés (anti-
CCP) ainsi que la présence dérosions radiographiques ont été consignés lorsque ces
informations figuraient dans les dossiers médicaux consultés localement dans le cadre de la
prise en charge standard. L’activité de la maladie a été évaluée a linclusion par le plus
récent score d’activité de la maladie dans 28 articulations (DAS 28) calculé chez les patients
atteints de PR et le handicap a été auto-évalué a l'aide du questionnaire d’évaluation de
I'état de santé et de l'indice de handicap (HAQ-DI, plage 0-3) [19,20].

Les résultats secondaires comprenaient le questionnaire RAID qui comprend sept questions
sur les effets de la PR et la capacité a faire face [21]. Une question supplémentaire sur une
échelle numérique (NRS) a été préparée par le comité de pilotage avec I'aide d’un infirmier
spécialisé dans l'information des patients afin d’évaluer la qualité de la prise en charge
percue par les patients. Cette question était la suivante : « En considérant tous les moyens a
votre disposition (discussion avec votre médecin, votre pharmacien, voire I'équipe soigante
(infirmiéres, kinésithérapeutes), mais aussi d’autres sources d’informations et d’échanges les
associations de patients, des brochures, les données accessibles sur Internet..), comment
considérez-vous la qualité de la prise en charge de votre rhumatisme ? », avec un score

variant de 0 = trés mauvaise a 10 = excellente.

2.7. Analyse statistique

Taille de I'échantillon : sur la base d’un score a l'inclusion attendu de 37 (écart-type 12) [17]
et de 'absence de changement dans le groupe témoin contre une amélioration de 4 points
dans le groupe Sanoia, en prenant en compte une puissance statistique de 85 % et un
niveau de significativité de 5%, chaque groupe devait comporter 132 participants
analysables. Pour tenir compte des 20 % de patients ne pouvant pas étre analysés, nous
avons tenté d’inclure 160 patients dans chaque groupe.

Les caractéristiques des patients ont fait I'objet d’analyses descriptives. Les comparaisons
entre les groupes étaient non paramétriques en intention de traiter (ITT) et les données



manquantes ont été imputées sur la base de la derniére observation rapportée (données a

6 mois ou a 3 mois si nécessaire).

L'utilisation de la plateforme a été analysée de fagon descriptive dans le temps. Les
caractéristiques des patients a linclusion associées a une utilisation plus fréquente
(supérieure a la médiane) contre une utilisation qui ne I'était pas ont été comparées selon
une régression logistique par étapes univariée et multivariée. Les facteurs analysés
incluaient la démographie des patients, les caractéristiques et l'activité de la maladie, le
traitement et les questions du score RAID/Adaptation. Toutes les analyses ont été effectuées
sur le logiciel d’analyse statistique SAS, version 9.3.2.

2.8. Role de la source de financement

L’essai comparatif randomisé CarNET a été financé par UCB France et e-Health Services
Sanoia. L’étude a été concgue, réalisée et analysée par les co-auteurs. Certains des auteurs
sont des salariés d’UCB France et de e-Health Services Sanoia : ils ont pleinement participé
a la conception, a la réalisation et a linterprétation de I'étude. Par ailleurs, UCB France a
versé pour cette étude une subvention a e-Health Services Sanoia qui assumaient la
fonction de CRO (excepté pour les analyses). Les employés de Sanoia ont assuré le
traitement réglementaire, I'ouverture des centres, les visites d'initiation de I'étude avec les
patients et la collecte des données électroniques. UCB a regu des rapports mensuels sur la
progression des recrutements. Ni UCB ni Sanoia n’ont participé a l'analyse réalisée a
I'hdpital Cochin selon un plan prédéfini.

3. Résultats

3.1. Description des patients

Au total, 320 patients ont été randomisés dans deux groupes, lI'un ayant acces a la
plateforme Sanoia (n = 159) et l'autre utilisant Internet normalement mais sans accés a
Sanoia (n = 161).



Les caractéristiques démographiques des deux groupes a linclusion étaient équilibrées
(tableau 1). Sur 320 patients atteints de PR (Sanoia 159 contre prise en charge
standard 161), 'age moyen (ET) était de 57,0 (12,7) ans, la durée moyenne (ET) de la
maladie de 14,6 (11,1) ans et 253 (79,1 %) étaient des femmes. Le score DAS 28 moyen
était de 2,65 (1,20), 54,1 % des patients étaient en rémission selon le score DAS 28 (< 2,6)
et 216 patients (67,5 %) prenaient un traitement de type biothérapie.

Les données sur 12 mois étaient disponibles pour 244 (76,0 %) patients.

3.2. Résultat principal : changements du score PEPPI

Le score PEPPI-5 moyen a linclusion était de 39,2 (écart-type ET 7,8) et le score médian
de 40. Une légére amélioration de ce score a été généralement constatée chez les patients
ayant accés a la plateforme Sanoia, par comparaison avec les témoins pour lesquels une
baisse a été enregistrée dans le méme temps, contribuant a une différence significative entre
les deux groupes (figure 2 et tableau 2) : le score PEPPI moyen (ET) est passé de 38,6
(8,2) a 39,2 (8,0) entre l'inclusion et I'évaluation a 12 mois (variation +0,60 [5,52]) dans le
groupe Sanoia, contre 39,7 (7,3) a 38,8 (8,0) (variation —0,91 [6,08]) dans le groupe témoin
(p =0,01).

A noter que les analyses post-hoc ont fait apparaitre une efficacité plus importante & 6 mois :
variation —1,43 (6,65) dans le groupe témoin contre +0,52 (5,42) dans le groupe Sanoia
(p =0,002).

Les changements étaient similaires pour les cing questions du score PEPPI-5 [annexe A,
tableau S2].

3.3. Utilisation de Sanoia

Il a été demandé aux patients du groupe Sanoia de noter leur satisfaction de 0 a 10
(0 correspondant a une satisfaction totale) a I'égard de la plateforme au bout de 12 mois. La
satisfaction était élevée pour les 110 patients encore suivis a ce moment : moyenne 1,5 (ET
1,5), médiane 1.

Dans le groupe Sanoia, 118/159 (74 %) patients ont accédé a la plateforme au moins une
fois et 41 (26 %) ne s’y sont jamais connectés. Au cours des 12 mois de I'étude, 81 (51 %)
patients ont accédé a la plateforme au moins deux fois, avec un nombre médian de 2 et un
nombre moyen de 4,4 (ET 11,3) connexions par patient. L’utilisation de la plateforme a
toutefois diminué au fil du temps, en particulier pendant les premiers mois (figure 3).



Le principal obstacle évoqué par les patients (12 %) était une rémission rendant la
plateforme inutile (annexe A, tableau S3).

Dans les analyses multivariées, le seul facteur lié a un nombre de connexions supérieur a
deux était I'appartenance a une association de patients (Odds Ratio 1,44 [intervalle de
confiance a 95% 1,17-1,77; p=0,0007]). Le groupe ayant effectué de nombreuses
connexions comptait 24,7 % de membres d’une association de patients, contre 6,5 % dans le
groupe ayant eu peu de connexions.

3.4. Autres résultats

Les changements dans la qualité pergue de la prise en charge différaient entre les groupes
(tableau 2) : le score NRS moyen (ET) pour la qualité de la prise en charge a 12 mois est
passé de 8,2 (1,7) a 8,3 (1,6) (variation +0,06 [1,44]) dans le groupe Sanoia, contre 8,2 (1,6)
a7,8 (1,9 (variation —0,42 [1,63]) dans le groupe témoin (p = 0,02).

Les changements du score RAID étaient similaires dans les deux groupes, qui ont témoigné
d’'une amélioration a 12 mois. Une amélioration supplémentaire a été observée pour la
dimension d’adaptation du score RAID dans le groupe Sanoia, mais les différences n’étaient
pas statistiguement significatives (tableau 2).

4. Discussion

Nous avons montré que permettre aux patients d’accéder a la plateforme e-santé interactive
Sanoia entrainait une amélioration statistiquement significative quoique modérée dans la
qualité pergue par les patients de la relation médecin-patient et de la prise en charge, ce qui
confirme I'utilité potentielle d’'une intervention e-santé coordonnée a la prise en charge par
un médecin dans la PR. Les résultats invitent par ailleurs a interpréter la satisfaction des
patients avec prudence car malgré une satisfaction élevée rapportée concernant la
plateforme, la moitié des patients seulement I'ont utilisée plus de deux fois sur une période
de 12 mois. Il serait par conséquent judicieux d’axer de nouvelles recherches sur une

combinaison de la satisfaction des patients et de I'utilisation.

Cette étude présente des points forts et des faiblesses. Il s’agissait de 'un des premiers
essais mesurant I'impact d’un outil e-santé sur la qualité de l'efficacité percue par le patient
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de la relation médecin-patient, et non de la simple évaluation de la satisfaction des patients a
'égard de l'outil. La relation médecin-patient est un aspect important de la prise en charge,
qui peut étre crucial dans la prise de décision partagée [4,5,22]. Toutefois, comme de
nombreux aspects d’une prise en charge globale, les interactions entre médecin et patient
sont difficiles a évaluer. Nous avons opté ici pour le questionnaire PEPPI qui nous a semblé
le plus adapté a nos objectifs. Bien que validé, ce questionnaire n’a jamais été utilisé dans
laPR; de plus, le taux de réponse n‘a pas été évalué. Il est possible que le
questionnaire PEPPI n’ait pas été le critére le plus approprié car certaines questions relévent
plus de lattitude du médecin que de la responsabilisation du patient, caractéristique clé
susceptible d’étre améliorée par la plateforme Sanoia. Ce que confirme I'amélioration
modérée mais statistiquement significative de la qualité de la prise en charge rapportée par
les patients dans notre étude. Notons également que les différences observées étaient de
faible ampleur et probablement en-deca des différences minimales cliniguement importantes
(bien que de tels seuils n'aient pas été établis pour le questionnaire PEPPI). L’état du patient
n'a pas été évalué dans le temps par un médecin dans le cadre de cette étude. Il est
possible que des changements aient eu lieu quant a I'activité de la maladie et les schémas
thérapeutiques, susceptibles de modifier la relation percue entre patients et médecins.

Il est intéressant de noter que dans la présente étude, la différence statistiquement
significative du changement de la relation médecin-patient (scores PEPPI) aprés la fin de
I'étude était imputable a une légére amélioration dans le groupe Sanoia, mais également a
une légére dégradation dans le groupe témoin. Cette amélioration dans le groupe
expéerimental peut avoir été limitée par les valeurs PEPPI étonnamment élevées a l'inclusion,
reflétant une excellente relation avant I'étude. De fait, les résultats étaient meilleurs que ceux
déja publiés dans le cadre du cancer du sein [17]. La dégradation dans le groupe témoin
peut refléter une insatisfaction des patients placés dans ce groupe, notamment du fait qu'il
s’agissait d’'une étude en ouvert. Le choix d’'une conception comparative randomisée, méme
s’il améliore la qualité des données collectées, est souvent délicat dans les expérimentations
non pharmacologiques [23]. Le seul essai randomisé antérieur portant sur le modéle e-santé
en rhumatologie, réalisé par Alam et al., a montré que I'expérimentation en ligne complexe
avait des répercussions positives a la fois sur lautonomie du patient et sur sa
responsabilisation. Les ampleurs d’effet restaient cependant modérées [13]. Le suivi des
patients a été réalisé correctement et toutes les analyses ont été effectuées enITT,
garantissant la solidité des résultats obtenus.

Les services en ligne peuvent étre utiles pour l'auto-suivi des patients [2]. Dans les
établissements de consultation externe qui utilisent des criteres d’évaluation en standard

pour le suivi des patients, il a été rapporté qu’environ 75 % des patients atteints de PR
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étaient en rémission ou avaient une maladie faiblement active [24]. Les PROM ont été
décrits comme « critiques, pertinents et complémentaires » dans le contexte de la relation
médecin-patient [25]. Selon I'hypothése de l'auto-mesure pour aller mieux (mouvement
Quantified Self), le fait de mieux connaitre son état peut améliorer cet état [26,27]. Le suivi a
distance et la consignation des PROM peut faciliter une approche de traitement a la cible a
travers ces aspects et, éventuellement, par le biais de la responsabilisation des patients.
Cela pourrait étre bénéfique pour 'observance par les patients et pour le contrdle de 'activité
de la maladie [26,28-30].

Dans la présente étude, I'inclusion des patients s’est faite rapidement et facilement, ce qui
montre que les personnes atteintes de PR, tout au moins en France, peuvent avoir un a
priori positif sur les expérimentations d’e-santé. De fait, c’est un sujet d’actualité compte tenu
de l'intérét que suscite I'e-santé [31,32]. Toutefois, les patients de cette étude n’ont pas tous
fourni d’informations longitudinales sur le site Web de Sanoia. Il est possibles que les
patients soient lassés des sites Web, ce que semble suggérer le nombre annuel de créations
de sites, notamment dans le domaine de I'e-santé [32,33]. Une récente étude menée aux
Etats-Unis a obtenu des résultats similaires : sur 1 946 patients atteints de PR ayant accepté
de consigner des PRO de fagon volontaire dans une application mobile, 20,6 % n’ont fourni
aucune information PRO, 53,3 % ont répondu une seule fois et seuls 26,1 % ont répondu au
moins deux fois [14]. Il est surprenant que la présente étude ait mis en évidence une
dissociation entre la satisfaction des patients a I'égard du site Web et l'utilisation réelle
(répétée) de ce site. Ce constat est intéressant a plus d’un titre. Tout d’abord, il remet en
question nombre de publications a propos des sites Web d’e-santé, la plupart ayant utilisé
des scores de satisfaction comme seul marqueur de la qualité des sites [9-12,34]. Cela
montre a notre avis qu’il faudrait étudier la combinaison de la satisfaction des patients et de
l'utilisation dans de futures recherches en e-santé. Ensuite, ces observations interrogent sur
les raisons pour lesquelles des patients ne souhaitent pas utiliser une plateforme interactive.
Notons que dans la présente étude, les patients avaient tous accepté de participer a cet
essai comparatif randomisé d’e-santé et pouvaient donc étre supposés favorables a I'e-
santé. Cette étude différait cependant d’autres travaux sur des outils d’e-santé en ce que les
patients n'ont a aucun moment été sollicités pour utiliser la plateforme par leur médecin
aprés une formation initiale. La décision d'utiliser la plateforme était entierement laissée au
choix du patient, sans incitation supplémentaire. Notre hypothése était que les patients se
sentiraient responsabilisés et décideraient par eux-mémes de présenter les données au
médecin lors des consultations. Le partage des données n’a pas été mesuré et ne peut par
conséquent pas étre confirmé. De nouvelles études devraient proposer un processus pour

12



faciliter 'accés du médecin aux données du patient a chaque consultation et motiver les
patients.

La perte d’intérét pour le site Web peut avoir de nombreuses autres causes. Le contenu a
été développé avec l'aide de professionnels de santé et d’associations de patients et le site
est convivial, ce qui nous laisse penser que I'aspect pratique du site n’est pas en cause. Le
grand nombre d’écrans et la complexité de certaines rubriques pourraient étre discutés.
Cependant, les scores qui pourraient étre utiles en pratique dans le cadre de la PR ont été
sélectionnés avec l'aide d’experts au sein d’'un groupe de travail de la Société Francaise de
Rhumatologie. Les patients ont peut-étre simplement perdu leur intérét pour I'auto-évaluation
au fil du temps. La possibilité que les patients atteints de PR aient du mal a utiliser des
applications informatiques en raison de leur age et de leur handicap manuel a été évoquée
[34], mais une récente étude a cependant montré que le handicap manuel de patients
atteints de PR n’est pas un obstacle a I'utilisation d’applications mobiles. La présente étude
indique que les difficultés pratiques ont rarement été citées comme un obstacle [35]. Une
autre inquiétude en matiére d’e-santé touche la confidentialité des données [36], mais la
encore, ce point a rarement été mentionné par les patients de notre étude. Notons que la
cybersécurité est une préoccupation centrale pour Sanoia et les patients peuvent avoir été
rassurés par ce fait. Le seul obstacle régulierement cité avait trait au bon état de santé. Il est
en effet trés possible qu’en période de rémission, les patients souhaitent « oublier » leur
maladie. Dans ce cas, les plateformes e-santé seraient utiles principalement dans les
périodes ou la maladie est moins bien contrélée [37,38]. Une récente analyse sur I'e-santé a
suggéré que certains patients pourraient étre de meilleurs candidats a un auto-suivi a
distance de I'état de la maladie, c’est-a-dire ceux qui maitrisent la technologie, ceux
particulierement investis dans la prise en charge de leur maladie, ceux qui ont une réticence
a se rendre a des consultations fréquentes et ceux ayant un risque élevé de poussées [2].
Notre étude a constaté que les patients qui se sont connectés le plus fréquemment a la
plateforme étaient souvent membres d’une association de patients. Signalons qu’aucune
campagne de promotion de Sanoia n’était en cours dans les organisations de patients au
moment de ['étude. Nous interprétons donc le lien entre utilisation de Sanoia et
appartenance a une association comme une forte implication personnelle dans la prise en

charge de la maladie, ce qui confirme en partie les hypotheses de nos collegues [2].

En conclusion, cette étude a mis en évidence plusieurs éléments importants. En montrant
dans un essai comparatif randomisé que I'accés a Sanoia améliorait, légérement mais de
facon significative, la relation médecin-patient, cette étude révéle que les plateformes e-
santé sont des compléments intéressants a la prise en charge de la PR par un médecin. Par
ailleurs, au vu de la dissociation entre la satisfaction rapportée par les patients a I'égard de la
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plateforme et son utilisation réelle, nous pensons que de nouvelles études d’e-santé
devraient analyser une combinaison de satisfaction des patients et d’utilisation. De
prochaines recherches pourraient également explorer I'impact de la plateforme sur la qualité
de la relation médecin-patient percue par le médecin.
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Tableau 1. Caractéristiques des patients a I'inclusion

complela | Groupe Sanoia | (Z7CE®

(n =320) - n=161
Age, ans, moyenne (ET) 57,0 (12,7) 56,1 (13,1) 58,0 (12,2)
Femmes, n (%) 253 (79,0) 132 (83,0) 121 (75,2)
?Eu_lf;ée de la maladie, ans, moyenne 14,6 (11,1) 15,0 (11,5) 14,8 (10.7)
Maladie érosive, n (%) 218 (68,1) 109 (68,6) 109 (67,8)
rl?azg/:[:)aur rhumatoide ou ACPA positifs, 255 (79,7) 125 (78,6) 130 (70,8)
Etudes supérieures, n (%) 166 (51,9) 85 (53,5) 81 (50,3)
Activité salariée, n (%) 176 (55,0) 90 (56,6) 86 (53,1)
E_rlplgirir?or/:)e antérieur d’éducation type 70 (21,9) 37 (23,3) 33 (20,1)
p]/k(ao;:)bre d’'une association de patients, 49 (15,3) 25 (15,7) 24 (14,9)
DAS 28, moyenne (ET) 2,65 (1,2) 2,7 (1,2) 2,6 (1,2)
HAQ-DI (0-3) moyenne (ET) 0,8 (0,7) 0,8 (0,7) 0,8 (0,7)
Traitement par méthotrexate, n (%) 232 (72,5) 123 (77,3) 109 (67,7)
Traitement de type biothérapie, n (%) 216 (67,5) 115 (72,3) 101 (62,7)
Traitement par glucocorticoides oraux, 109 (95.6) 57 (96.6) 52 (94.5)

n (0/0)

DAS 28 : score d’activité de la maladie sur 28 articulations ; HAQ-DI : questionnaire

d’évaluation de I'état de santé et indice de handicap.
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Tableau 2. Résultats a l'inclusion et a 12 mois et changements dans les groupes

Sanoia et témoin

Groupe Groupe Groupe | Groupe Groupe
G Sanoia:| Sanoia: [témoin : &[ témoin : témoin : Valeur p
roupe : - . )
Sanoia - patients | changement [I'inclusion| patients [ changement comparant
3 ayant entre ayant entre les
Résultat Finclusion terminé | l'inclusion et | n =161 | terminé | linclusion et | changements
I'étude 12 mois I'étude 12 mois sur 12 mois
n =159 (12 mois)|(analyse ITT) (12 mois)| (analyse ITT) entre les
B groupes
n=110 n=159 n=134 n=161
PEPPI-5 38,57 39,72 39,73 | 38,32 | _
(ET) (8,18) (7,96) 0,45 (5,81) (7,34) | (8,32) 1,04 (6,21) 0,042
RAID (0-10) | 3,3 (2,2) |3,3(2,1)] 0,2(1,8) [3,3(2,3)[3,5(2,3)] 0,2(1,8) 0,94
RAID
(dimension
faire-face) 2,6 (2,2) 2,8 (2,2)] 0,2(2,0) [2,7(2,5)|2,8(2,2) 0,0(2,3) 0,87
(0-10)
Perception
de la prise
en charge 8,2(1,7) |18,3(1,6)] 0,1(1,4) (8,2(1,6)|7,8(1,8) -0,4(1,6) 0,01
(NRS) (0-
10)

Les résultats sont exprimés en moyenne (ET). Les résultats statistiquement significatifs sont
présentés en caracteres gras.
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Figure 1. Questionnaire PEPPI-5 en francais

EFFICACITE PERCUE DE LA RELATION MEDECIN-PATIENT : PEPPI (« Perceived Efficacy in
Physician-Patient Interactions »)

Les 5 questions suivantes portent sur vos échanges en tant que patient(e), avec les médecins.

Merci d’entourer le chiffre qui indique la confiance que vous ressentez dans votre capacité a faire
chacune des choses suivantes. Ces questions portent sur votre capacité a faire ces choses en
général et ne concernent pas un médecin en particulier.

Evaluez votre confiance sur une échelle de 0 & 10, ot1 10 correspond a i totalement confiance en
moi’ et 0 correspond a ‘aucune confiance en moi'.

Quelle confiance avez-vous dans votre capacité :
1. A savoir quelles questions poser au médecin :
[0 = aucune confiance en moi, 10 = totalement confiance en moi]

0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10

2. A obtenir une réponse a toutes vos questions de la part du médecin :
[0 = aucune confiance en moi, 10 = totalement confiance en moi]

0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10

3. A tirer le meilleur des consultations avec vos médecins :
[0 = aucune confiance en moi, 10 = totalement confiance en moi]

0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10

4. A obtenir que le médecin prenne au sérieux votre principal souci lié a votre santé :
[0 = aucune confiance en moi, 10 = totalement confiance en moi]

0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10

5. A obtenir que le médecin fasse quelque chose a propos de votre principal souci lié a
votre santé :

[0 = aucune confiance en moi, 10 = totalement confiance en moi]

0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10
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Quelle confiance avez-vous dans votre capacité :
1. A savoir quelles questions poser au médecin :
[0 = aucune confiance en moi, 10 = totalement confiance en moi]
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2. A obtenir une réponse a toutes vos questions de la part du médecin :
[0 = aucune confiance en moi, 10 = totalement confiance en moi]

0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10

3. A tirer le meilleur des consultations avec vos meédecins :
[0 = aucune confiance en moi, 10 = totalement confiance en moi]

0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10

4. A obtenir que le médecin prenne au sérieux votre principal souci lié a votre santé :
[0 = aucune confiance en moi, 10 = totalement confiance en moi]

0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10

5. A obtenir que le médecin fasse quelque chose a propos de votre principal souci lié a
votre santé :

[0 = aucune confiance en moi, 10 = totalement confiance en moi]

0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10
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Figure 2.
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Figure 3. Nombre de connexions au site Web Sanoia au cours du temps
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