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MATERIEL & METHODE

INTRODUCTION

L'analyse a été réalisée a partir de I'Observatoire Social du Patient®, base de données
propriétaire de Focus Patient qui contient, sur dix ans d’historique, plus de 36 millions de
témoignages issus des forums publics de l'internet, provenant d’environ 1,5 millions de
patients.

Sur les 15 711 messages postés par 4 241 patients atteints de lupus, 6 764 proviennent de
1 084 patients atteints de néphrite lupique. Parmi ces patients, 85% sont des femmes et 15%
des hommes.

Un traitement automatisé ‘Natural Language Processing (NLP)’ a permis d’identifier I'ensemble
des thématiques contenues dans chacun des messages.

7¢me congrés de la SFNDT — Rennes — 4 au 7 octobre 2022

Afin de mieux comprendre le vécu et les préoccupations des patients atteints de lupus
systémique, I'ensemble des messages postés sur les forums publics de I'internet frangais au cours
des dix derniéres années, contenant une expression non équivoque de la maladie a été analysé.

Ces patients ont été segmentés en deux sous-populations : patients sans atteinte rénale et
patients avec une néphrite lupique. Les résultats présentés concernent les patients avec une
atteinte rénale.

Objectifs de I'étude :

1. Identifier les principaux themes de discussion des patients atteints de néphrite lupique

2. Comprendre les besoins exprimés par ces patients au travers des questions qu’ils posent
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% des familles thématiques au sein des 6 764 témoignages (n thémes dans chaque message = total supérieur a 100%)

i Relation avec le systeme de santé

Le néphrologue et I'hopital sont les lieux de prise en charge les plus discutés : ils
représentent chacun 30% des messages qui évoquent les acteurs du systéme de santé,
suivis par le médecin généraliste (12%). Les relations avec ces acteurs sont contrastées
: la peur et I'inquiétude sont présentes, balancées par I'espoir et la confiance en des
solutions efficaces pour ralentir I’évolution de I’atteinte rénale, voire la guérir
(transplantation), méme si le doute et I'inquiétude liés au risque de rejet de la greffe
rénale sont exprimés. A noter que le pharmacien n’apparait quasiment jamais dans les
discussions (<1% des messages).

RESULTATS

Signes et symptomes

Dans cette famille thématique, la douleur tient une place
prépondérante. Elle est évoquée dans plus d’un message sur trois
(35%), suivie par les signes et symptomes spécifiques de I'atteinte
rénale (protéinurie, glomérulonéphrite, baisse de la fonction rénale -
28%) et la fatigue (18%).

Vie quotidienne du patient

Deux sujets apparaissent comme particulierement importants
dans la vie quotidienne des patients.

Adaptation de Besoin de

I’alimentation conseil

% du theme au sein de la famille vie du patient

n Connaissance de la maladie

42% des patients utilisent au moins I'un des termes médicaux ou
scientifiques, marqueur de la connaissance de leur pathologie. Ce
niveau de connaissance est supérieur a ce que l'on rencontre
habituellement pour d’autres pathologies chroniques. Il est, a titre
d’exemple, de 30% chez les patients atteints de lupus sans
complication rénale.

Empathie
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L'incertitude liée au caractére évolutif de la maladie et
de son impact sur la fonction rénale favorise
I’expression de sentiments et d’émotions contrastés.

Confiance
Inquiétude

Souci

. o s 1% 15% - 25 s
Anatomie

% du theme au sein de la famille thématique des sentiments et émotions
Le rein est évoqué dans pres de 34% des messages,

suivi par le sang (21%), les articulations (15%) et la

peau (9%).

La douleur
(34% des questions)

Le COVID La biologie
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i Besoins exprimés dans les questions
des patients

Les patients expriment un réel besoin d’information sur
diverses thématiques en lien avec I'atteinte rénale.

La vie avec le lupus
néphrétique

La dialyse
(12%)

(10%)

La biopsie
(19%)

DISCUSSION

Cette étude repose sur I'analyse du contenu des discussions de plus de 1 000 patients atteints de néphrite lupique. Elle met en évidence le retentissementde la maladie sur leur quotidien.

Le niveau de connaissance de la maladie, les signes et symptomes cités, la référence au néphrologue dans les discussions et I'importance des questions sur des thématiques en lien avec I'atteinte rénale, sa prise en charge et son évolution
témoignent de la place que cette complication prend dans la vie des patients, faisant passer au second plan la maladie initiale, le lupus.

Le role des néphrologues, majeur dans I'accompagnement de cette complication, est reconnu comme tel par les patients. Ces professionnels de santé sont donc en premiére ligne pour répondre aux préoccupations et aux questions que se posent
les patients et les rassurer quant a I’évolution de leur prise en charge. Les médecins généralistes, points de contact entre les visites chez le spécialiste, pourraient également, munis de I'information nécessaire, agir comme un relais auprés de ces

patients.

CONCLUSION

Connaitre le ressenti et les préoccupations des patients atteints de néphrite lupique, tels qu’ils les partagent spontanément sur les forums publics de I'internet, permet a I'’ensemble des acteurs de santé de mieux répondre aux attentes en adaptant

leur action a la réalité du vécu de la maladie.
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