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Contexte :

Partant du constat que I'acces a Internet est de plus en plus général en France (connexion fixe ou mobile), les associations de patients se
sont naturellement tournées vers Internet pour la diffusion d'enquétes en ligne. Outre la numeérisation qui rend plus facile la saisie, cela
permet également de suivre en temps réel les réponses et de raccourcir les délais de mise a disposition des données pour ['analyse

statistique.

Diverses plateformes sur Internet offrent, aux associations de patients et aux acteurs de la recherche, la possibilité de concevoir et de

diffuser leurs engquétes. Hélas, elles ne sont que peu adaptées aux contraintes médicales :

conformité au cadre réglementaire des

données personnelles de santé, typologie specifique des questions, modalités de remplissage adaptées, conception incréementale, etc.

Objectit :

Lancer une grande enqguéte nationale accessible sur Internet 3
'occasion de la journée mondiale de la fibromyalgie afin de recolter
des informations sur la santé, le vecu et sur le dispositif

d'accompagnement des patients souffrant de fibromyalgies en
utilisant un outil prenant en compte les besoins spécitiques.

Ftape 1: Utilisation d'un moteur de questionnaire innovant

Le moteur de guestionnaires en ligne, est
] [l B B base sur une évolution du langage XML
Firo dov2 ~ pour separer la couche technique de la
= .~ . couche fonctionnelle des questions.
Le moteur de questionnaires permet la
creation de blocs indéependants et
génériques de questions afin de minimiser
les impacts issus de modifications
successives et permettre des
changements tardifs.

Ce systeme outre un total anonymat, offre
un stockage seécurisé aupres d'un
Hébergeur Agrée de Données de Santé

(Minist. Santé) et un taux de disponibilité
de 99,9%.

Ftape 3 : Mise en place des fonctions et modules spécitiques

Fafichage at QUESHONNGINE ESE BRI sitstoues — Foromyeigesos
mode "Responsive", permettant | .
une visualisation quelque soit |a  |—— —————
taille de ['écran pour s'adapter aux |[REEEEEEE
différents supports (smartphone, [
Tablette, ordinateur). -

Une fonction de sauvegarde

partielle a été mise en place.

Cette fonction autorise une sauvegarde active pendant 5 jours sur le méme appareil
permettant au repondant de faire une pause et revenir ultérieurement pour finaliser

le remplissage du questionnaire.

Enfin, il a été mis en place un tableau de bord personnalisé pour suivre en temps
reel le remplissage suivant quelgues parametres . % de questionnaires complets,
durée du remplissage, repartition des ages.

Conclusion | Discussion

Matériel :

Un questionnaire de 120 questions fourni au format Word a éte

converti en ligne sur internet, grace a un deéveloppement
informatique de la societé e-HS, partenaire d'AIMSU, offrant
souplesse d'utilisation, accessibilité sur tous terminaux, et

conformité reglementaire.

Ftape 2 : Intégration du questionnaire d'enquéte

Une premiere version du questionnaire
comprenant 120 questions a été fournie
au format Word® le 16 tevrier 2014. Ce
questionnaire a été améliore par
itérations successives pour preparer
I'informatisation : équilibrage des
sections, formatage des affichages.

Des questions complémentaires ont été
ajoutées aux 120 questions initiales pour
aboutir a un questionnaire intermédiaire
de 133 questions avant informatisation.

Apres intégration, le travail d'optimisation
a permis d'obtenir /3 écrans au lieu des
82 initialement et au final 103 au lieu de
120 questions au deépart.

Questionnaire FibromyalgieSOS — Enquéte 2014
Votre fibromyalgie / douleurs et impacts

24%

Indiquez les zones du corps ol vous avez eu mal durant les 15 derniers jours :

Plusieurs réponses possibles

Précédent Ignorer

Ftape 4 : Mise en ligne et diffusion

Questionnaire FibromyalgieSOS — Enquéte 2014

Enquéte nationale Fibromyalgie 2014 : Merci de répondre a cette 1ére enquéte nationale !

Le questionnaire a été mis en
ligne du 12 mai au 15 septembre
2014 pour un acces a partir du
site internet de ['association

Mieux rendre visibles les véritables conséquences de la fibromyalgie et optimiser la prise en charge et le suivi des patients sont les deux enjeux

principaux qui ont motivés le lancement de cette grande enquéte nationale sur la fibromyalgie. Celle-ci a été réalisée et dirigée par un groupe

d'experts (rhumatologues, médecins de la douleur, psychiatre, interne, société savante).

L'objectif de cette étude est d'établir un état des lieux des principales répercussions de votre maladie et de vos principaux besoins et attentes

pour améliorer votre quotidien.

FibromylagieSOS.
Le 18 septembre, les données

Ces données seront anonymisées, mises a disposition des chercheurs et des médecins pour améliorer la prise en charge de la maladie et faire

avancer la recherche.

Valider

brutes de |'étude ont été
extraites et remises a |l'association
FibromyalgieSOS pour analyse.

- Au 25 juillet 2014, lenquéte a recu 31 574 visites et 4 665 (14,8%) questionnaires
ont été inities : 3 469 (/4,4%) ont eté entierement complétés et 1 196 (25,6%)

remplis partiellement.

Les répondants ont mis en moyenne 2h2Tmn pour compléeter le questionnaire et

68% ont eu recours a une pause comprise entre 2 minutes et 1 heure.
- A la cloture de I'enquéte, 4536 questionnaires avaient été entierement complétés.

Pour cette enguéte nationale sur la Fibromyalgie, le moteur a permis d'optimiser le questionnaire en ligne parfaitement adapté au public viseé.
Ce nouvel outil repond bien aux besoins des associations de patients et chercheurs qui souhaitent allier respect de la protection des données
personnelles de santé, souplesse de conception en mode itératit et facilité d'utilisation par le public cible pour un meilleur taux de
remplissage. Des fonctionnalités complémentaires sont susceptibles d'étre intégrées au tableau de bord comme une représentation
graphique pour le suivi en temps réel des statistiques descriptives.




