Statistigues rapides
Questionnaire 49232 'Enguéte Patient - Internet Santé'

Résultats

Questionnaire 49232

Nombre de#039;enregistrement (s) pour cette requéte : 158
Nombre total d&®039;enregistrements pour ce guestionnaire : 158
Pourcentage du total : 100.00%
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Statistigues rapides
Questionnaire 49232 'Enguéte Patient - Internet Santé'

Résumé du champ pour Q1

Vous étes
Reponse Decompte Fourcentage
un homme (A1) 47 29.75%
une femme (AZ2) 111 70.25%
Sans réponse 0 0.00%
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Statistigues rapides
Questionnaire 49232 'Enguéte Patient - Internet Santé'

Résumé du champ pour Q1

Yous étes :

» un homme (47)
= une fernme (111)
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Statistigues rapides
Questionnaire 49232 'Enguéte Patient - Internet Santé'

Résumé du champ pour Q2

votre age
Reponse Decompte Pourcentage
moins de 25 ans (A1) 10 £.33%
de 25 3 29 ans (A2) 6 3.80%
de 30 & 34 ans (A3) 19 12.03%
de 35 & 39 ans (A4) 24 15.19%
de 40 & 49 ans (AS) 46 29.11%
de 50 & 59 ans (AG) 28 17.72%
plus de 60 ans (A7) 25 15.82%
Sans réponse 0 0.00%
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Statistigues rapides
Questionnaire 49232 'Enguéte Patient - Internet Santé'

Résumé du champ pour Q2

Votre age :

= moins de 25 ans (10)
= de 25 3 20 ans (&)

» de 30 & 34 ans (19)
« de 35 & 30 ans (24)
= de 40 & 49 ans (45)
15% = de50&59 ans (28)
plus de 60 ans (25)

18%

29%

5%
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Statistigues rapides
Questionnaire 49232 'Enguéte Patient - Internet Santé'

Résumé du champ pour 03

votre lieu d'habitation

Calcul Résultat
Décompte 158
somme 7732
Ecart type 29.06
Moyenne 49.32
Minimum 1

ler Quartile (Q1) 21.25
2éme Quartile (Médiane) 45

3eme Quartile (@3) i

Maw imum 95

Les valeurs nulles sont ignorées dans les calculs
@1 et 03 sont calculés en utilisant méthode minitab
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Statistigues rapides
Questionnaire 49232 'Enguéte Patient - Internet Santé'

Résumé du champ pour Q4

Etes-vous atteint d'une des maladies suivantes

Reponse Decompte Pourcentage
Polyarthrite rhumatoide (A1) 11 £.96%
Rhumat isme psoriasigue (AZ2) 7 4.43%
Spondylarthrite ankylosante (A3) 85 53.80%
Arthrite chronigue (A4) 1 0.63%
AUtre 54 34.18%
Sans réponse 0 0.00%
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Statistigues rapides
Questionnaire 49232 'Enguéte Patient - Internet Santé'

Résumé du champ pour Q4

Etes-vous atteint d'une des maladies suivantes :

» Polyarthrite rhumatoide
(11)
» Rhumatisme psoriasique

(7)
= Spondylarthrite
ankylosante (85)
« Arthrite chronigque (1)
» Autre (54)

7%
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Statistigues rapides
Questionnaire 49232 'Enguéte Patient - Internet Santé'

Résumé du champ pour G5

Utilisez-wous internet en rapport avec woire maladie 7

Reponse
Qui (¥}
Non (M)

Sans réponse

Decompte
116

4z

0

FPourcentage
73.42%
26.58%

0.00%
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Statistigues rapides
Questionnaire 49232 'Enguéte Patient - Internet Santé'

Résumé du champ pour G5

Utilisez-vous internet en rapport avec wvotre maladie 7

= Oui(116)
= Non (42)
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Statistigues rapides
Questionnaire 49232 'Enguéte Patient - Internet Santé'

Résumé du champ pour 06

Dans le cadre de votre maladie, guel est

1’usage le plus fréguent de 1’ internet ?

Reponse

Siteis) internet en rapport direct avec wvotre maladig
Site(s) internet santé généraliste

Blogs,

Farums,

Réseaux sociaux (facebook, twitter....)l

Autre

MNon applicable.

Decompte
111

41

23

49

47

19

21

Fourcentage

70,
25N
14.
31.
29.
12.
13.

25%
95%
S6%
01%
9%
03%
29%
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Statistigues rapides
Questionnaire 49232 'Enguéte Patient - Internet Santé'

Résumé du champ pour 06

Dans le cadre de votre maladie, guel est 1l usage le plus fréguent de 17 internet 7 :

s Sitels) internet en
rapport direct avec votre
maladie (111)

= Sitels) internet santé
généraliste (41)

= Blogs (23)

Forums (49)

= Réseaux sociaux
(facebook, twitter....)
(47)

= Autre (19)

Mon applicable (21)
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Statistigues rapides
Questionnaire 49232 'Enguéte Patient - Internet Santé'

Résumé du champ pour Q7(50001)

fvez-vous déjd utilisé internet pour :[Entrer en contact avec d'autres patients atteints de
la méme maladie gue wous 7]

REponse DEcompte Fourcentage
Oui (A1) 55 34.81%
Mon (A2) 103 65.19%
Sans réponse 0 0.00%
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Statistigues rapides
Questionnaire 49232 'Enguéte Patient - Internet Santé'

Résumé du champ pour Q7(50001)

fvez-vous déjd utilisé internet pour :[Entrer en contact avec d'autres patients atteints de
la méme maladie que wvous 7]

= Oui (55)
= Non (103)
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Statistigues rapides
Questionnaire 49232 'Enguéte Patient - Internet Santé'

Résumé du champ pour Q7(50002)

Avez-vous déjd utilisé internet pour :[Trouver les coordonnées de médecins specialistes de
votre maladie 7]

REponse DEcompte Fourcentage
Oui (A1) 58 36.71%
Mon (A2) 100 63.29%
Sans réponse 0 0.00%
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Statistigues rapides
Questionnaire 49232 'Enguéte Patient - Internet Santé'

Résumé du champ pour Q7(50002)

Avez-vous déjd utilisé internet pour :[Trouver les coordonnées de médecins specialistes de
votre maladie 7]

= Oui (58)
= Non (100)
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Statistigues rapides
Questionnaire 49232 'Enguéte Patient - Internet Santé'

Résumé du champ pour Q7(50003)

Avez-vous déja utilisé internet pour :[Trouver les coordonnées d'assoclations de malades 7]

Reponse Decompte Pourcentage
Oui (A1) 91 57.59%
Non (A2) 67 4z .41%
Sans réponse 0 0.00%
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Statistigues rapides
Questionnaire 49232 'Enguéte Patient - Internet Santé'

Résumé du champ pour Q7(50003)

Avez-vous déja utilisé internet pour :[Trouver les coordonnées d'associations de malades 7]

= Oui(81)
= Non (67)

42%

S8%
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o Statistigues rapides

Questionnaire 49232 'Enguéte Patient - Internet Santé'

Résumé du champ pour 03

Quel type d’informations santé recherchez-vous sur internet 2

Reponse

sur
sur
sur
sur
sur
sur

Non

votre maladie (SQ001)

les traitements disponibles (SQ002)

la recherche scientifigue (SQ004)

les effets secondaires des traitements (S0003)

les services disponibles pour les patients (SQ005)
les aides médico-sociales (SQ006)

applicable (SQ008)

AUtre

Decompte
126

105

81

39

51

39

8

11

Pourcentage
79.75%
66.46%
51.27%
62.66%
32.28%
24.68%
5.06%
6.96%
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Statistigues rapides
Questionnaire 49232 'Enguéte Patient - Internet Santé'

Résumé du champ pour 03

Quel type d’informations santé recherchez-vous sur internet 2

Sur votre maladie (126)
Sur les traitements
disponibles (105)
sur la recherche
scientifigue (81)

sur les effets
secondaires des
traitements (99)

= Sur les services
disponibles pour les
patients (51)

surles aides
médico-sociales (39)
Mon applicable (8)
Autre (11)
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Statistigues rapides
Questionnaire 49232 'Enguéte Patient - Internet Santé'

Résumé du champ pour 09

Comment recherchez-wvous ces informations sur internet 7

Reponse Decompte FPourcentage
FPar mot clé sur moteur de recherche (ex : Googlel), 129 81.65%
Sur des sites gue vous connalssez 55 34.81%
Sur des sites recommandés par votre médecinspharmaciensinfirmiére 18 11.39%
Sur des sites recommandés par la famillesles amig 18 11.39%
Autre &} 3.80%
MNon applicable. 13 8.23%
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Statistigues rapides
Questionnaire 49232 'Enguéte Patient - Internet Santé'

Résumé du champ pour 09

Comment recherchez-vous ces informations sur internet 7

= Par mot clé sur moteur
de recherche (ex :
Google) (129)

Sur des sites que vous
connaissez (55)

Sur des sites
recommandés par votre
meédecin/pharmacienfinfirmiére
(18)

Sur des sites
recommandés par la
famillefles amis (18)

= Autre (8)

= Mon applicable (13)

=
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Statistigues rapides
Questionnaire 49232 'Enguéte Patient - Internet Santé'

Résumé du champ pour Q10(S0001)

Les informations en matiére de santé délivrées sur internet sont-elles fiables selon les

sources suivantes 7[Site Associations de patients (ACS, ANDAR, AFP,...)]
REponse DEcompte Fourcentage
Oui (A1) 115 T2.78%
Non (A2) 13 8.23%
Me sait pas (A3) 30 18.99%
Sans réponse 0 0.00%
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Statistigues rapides
Questionnaire 49232 'Enguéte Patient - Internet Santé'

Résumé du champ pour Q10(S0001)

Les informations en matiére de santé délivrées sur internet sont-elles fiables selon les
sources suivantes 7[Site Associations de patients (ACS, ANDAR, AFP,...)]

= Oui (115)
= Mon [13)
» MNe sait pas (30)

8%
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Statistigues rapides
Questionnaire 49232 'Enguéte Patient - Internet Santé'

Résumé du champ pour Q10(S0002)

Les informations en matiére de santé délivrées sur internet sont-elles fiables selon les

sources suivantes ?[Site Société savantes (ex: Soci@té Francalse de Rhumatologie,..... 1]
REponse DEcompte Fourcentage
oui (A1) 95 60. 13%
Non (A2) 9 5.70%
Ne sait pas (A3) G4 34.18%
Sans réponse 0 0.00%
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Statistigues rapides
Questionnaire 49232 'Enguéte Patient - Internet Santé'

Résumé du champ pour Q10(S0002)

Les informations en matiére de santé délivrées sur internet sont-elles fiables selon les
sources suivantes 7[Site Société savantes (ex: Société Francalise de Rhumatologie,..... 1]

= Oui (95)
= Mon (9]
= Me sait pas (54)

50%
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Statistigues rapides
Questionnaire 49232 'Enguéte Patient - Internet Santé'

Résumé du champ pour Q10(S0003)

Les informations en matiére de santé délivrées sur internet sont-elles fiables selon les

sources suivantes 7[Site santé grand public (ex : Doctissimo,....)]
REponse DEcompte Fourcentage
Oui (A1) 57 36.08%
Non (A2) 39 24.68%
Me sait pas (A3) 62 39.24%
Sans réponse 0 0.00%
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Statistigues rapides
Questionnaire 49232 'Enguéte Patient - Internet Santé'

Résumé du champ pour Q10(S0003)

Les informations en matiére de santé délivrées sur internet sont-elles fiables selon les
sources sulvantes 7[Site santé grand public (ex : Doctissimo,....)]

= Oui (57)
= Mon (39)
» Ne sait pas (62)

39%

25%
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Statistigues rapides
Questionnaire 49232 'Enguéte Patient - Internet Santé'

Résumé du champ pour Q10(30004)

Les informations en matiére de santé délivrées sur internet sont-elles fiables selon les
sources suivantes ?[Site personnel (ex : Blog patient/médecin...)]

REponse DEcompte Fourcentage
Oui (A1) 28 17.72%
Mon (A2) 42 26.58%
Me sait pas (A3) a8 55.70%
Sans réponse 0 0.00%

page 30 / 49



Statistigues rapides
Questionnaire 49232 'Enguéte Patient - Internet Santé'

Résumé du champ pour Q10(30004)

Les informations en matiére de santé délivrées sur internet sont-elles fiables selon les
sources suivantes ?[Site personnel (ex : Blog patient/médecin...)]

= Oui (28)
= Mon (42)
» MNe sait pas (88)

SE%
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Statistigues rapides
Questionnaire 49232 'Enguéte Patient - Internet Santé'

Résumé du champ pour Q10(S0005)

Les informations en matiére de santé délivrées sur internet sont-elles fiables selon les
sources suivantes 7[Site Laboratoires Pharmaceutigues]

REponse DEcompte Fourcentage
Oui (A1) 33 20.89%
Mon (A2) 36 22.78%
Me sait pas (A3) g9 56.33%
Sans réponse 0 0.00%
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Statistigues rapides
Questionnaire 49232 'Enguéte Patient - Internet Santé'

Résumé du champ pour Q10(S0005)

Les informations en matiére de santé délivrées sur internet sont-elles fiables selon les
sources suivantes 7[Site Laboratoires Pharmaceutigues]

= Oui (33)
= Mon (38)
» MNe sait pas (89)

S6%
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Statistigues rapides
Questionnaire 49232 'Enguéte Patient - Internet Santé'

Résumé du champ pour Q10(SQ006)

Les informations en matiére de santé délivrées sur internet sont-elles fiables selon les

sources suivantes 7 [Réseaux sociaux (facebook, twitter,...)]
REponse DEcompte Fourcentage
Oui (A1) 18 11.39%
Non (A2) 60 37.97%
Me sait pas (A3) 80 50.63%
Sans réponse 0 0.00%

page 34 / 49



Statistigues rapides
Questionnaire 49232 'Enguéte Patient - Internet Santé'

Résumé du champ pour Q10(SQ006)

Les informations en matiére de santé délivrées sur internet sont-elles fiables selon les
sources sulvantes 7 [Réseaux soclaux (facebook, twitter,...)]

= Oui(18)
= Mon (60)
» MNe sait pas (80)

51%
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Statistigues rapides
Questionnaire 49232 'Enguéte Patient - Internet Santé'

REsumé du champ pour Q10(SQ007)

Les informations en matiére de santé délivrées sur internet sont-elles fiables selon les
sources suivantes 7[S5ites institutionnels (AFSSAPS, HAS...)]

REponse DEcompte Fourcentage
Oui (A1) 79 50.00%
Mon (A2) 12 7.59%
Me sait pas (A3) 67 42.41%
Sans réponse 0 0.00%
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Statistigues rapides
Questionnaire 49232 'Enguéte Patient - Internet Santé'

REsumé du champ pour Q10(SQ007)

Les informations en matiére de santé délivrées sur internet sont-elles fiables selon les
sources suivantes 7[Sites institutionnels (AFSSAPS, HAS...)]

= Oui (79)
= Mon [12)
» MNe sait pas (67)

42%

8%

S0%
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Statistigues rapides
Questionnaire 49232 'Enguéte Patient - Internet Santé'

Résumé du champ pour Q11

Connalissez wous le HOWCode 7

Reponse
Qui (¥}
Non (M)

Sans réponse

Decompte
19

139

FPourcentage
12.03%
87.97%

0.00%
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Questionnaire 49232 'Enguéte Patient - Internet Santé'

Résumé du champ pour Q11

Connaissez vous le HOMCode 7

m Oui(19)
= Non (139)
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Statistigues rapides
Questionnaire 49232 'Enguéte Patient - Internet Santé'

Résumé du champ pour Q12

Qu’attendez-vous des Assocliations de patients en matiére d'informationsservice santé ?

Reponse Decompte Pourcentage
Des informations sur wvotre maladig 132 83.54%
Des informations sur les traitements disponibles 125 79.11%
Des informations sur la recherche scientif iqueg g2 51.90%
Des informations sur les effets secondaires des traitements, 100 63.29%
Howwelle option pour e réeponse E:] e
Des informations sur les aides médico-sociales, 56 35.44%
Des services disponibles pour les patients 56 35.44%
Autre. 17 10.76%
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dernieres publications des données de recherche sur la maladie et les traitements  
idem  
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Risque avec les bio therapies  
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c'est le domaine du medecin  
acs ligne bleue  
idem  
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RIEN 
NSP 
j'utilise peu



Statistigues rapides
Questionnaire 49232 'Enguéte Patient - Internet Santé'

Résumé du champ pour Q12

Qu’attendez-vous des Assocliations de patients en matiére d'informationsservice santé ?

140+ : ;
Des informations sur

votre maladie (132)
Des informations sur les
traiterments disponibles
(125)

Des informations sur la
recherche scientifique
(82)

Des informations sur les
effets secondaires des
traiterments (100)
Mouvelle option pour la
réponse (10)

Des informations sur les
aides médico-sociales
(58)

Des services disponibles

pour les patients (55)
l Autre (17)

1304

120
110

1004

an -
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Statistigues rapides
Questionnaire 49232 'Enguéte Patient - Internet Santé'

Résumé du champ pour Q13

Qu'attendez-vous des sociétés savantes de médecins en matiére d'informationsservice santé 7

Reponse Decompte Pourcentage
Des informations sur wvotre maladig 130 82.28%
Des informations sur les traitements disponibles 119 75.32%
Des informations sur la recherche scientif iqueg 102 64.56%
Des informations sur les effets secondaires des traltements 91 57.59%
Des informations sur les aides médico-sociales, 44 27.85%
Des services disponibles pour les patients, 41 25.95%
Autre =} 3.80%
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Inserted Text
la maladie et ses symptomes, qu'elles soient connues par tous les médecins, privé et à l'hôpital ce qui n'est pas le cas aujourdd'hui 
accessible et compréhensible pour les non scientifiques 
détaillée car à ce jour les rhumatologues n'expliquent pas ce type de pathologie 
les résultats d'enquete, des données récentes


U028070
Inserted Text
les différents traitements et dans cal cas plutot l'un que l'autre pourquoi 
savoir que des traitements sont en cours d'elaboration


U028070
Inserted Text
les avancées, nouveaux traitements 
Avancement des recherches


U028070
Inserted Text
reintégration dans le milieu social et rpofessionnel


U028070
Inserted Text
les liens vers des associations de patients et des liens vers des administration pour leur facilités les formalités   
pour le soutien et l'aide pour la vie au quotidien  



U028070
Inserted Text
de ne pas parler du coût des anti tnf alpha alors que la souffrance est au quotidien, que de connaître le coût ne soigne pas et que plus de possibilité d'augmenter les anti-inflammatoires (gastrite et colite) et d'éviter de déconsidérer la souffrance du patient sous prétexte que l'examen IRM est "négatif" , la VS est bien au delà des normes plus du double et les douleurs sont bien là avec déverrouillage matinal et douleurs amplifiées avec crises régulières, le soir à l'arrêt d'activité et réveils nocturnes 
avoir moins mal... 
RIEN 
NSP 
NSP
j'utilise peu



Statistigues rapides
Questionnaire 49232 'Enguéte Patient - Internet Santé'

Résumé du champ pour Q13

Qu'attendez-vous des sociétés savantes de médecins en matiére d'informationsservice santé 7

1_40—| s Des informations sur
118 votre maladie (130)
= Des informations sur les
1087 traiterments disponibles
8 (119)
= Des informations sur la
874 recherche scientifique
76 (102}
Des informations sur les
851 effets secondaires des
54 traitements (91)
= Des informations sur les
434 aides médico-sociales
33 (44) . . .
= Des services disponibles
22 pour les patients (41)
. Autre (8)
0 A |
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Statistigues rapides
Questionnaire 49232 'Enguéte Patient - Internet Santé'

Résumé du champ pour Q14

Qu'attendez-vous des Laboratoires pharmaceutigues en matiére d'informationsservice santé ?

Reponse Decompte Pourcentage
Des informations sur votre maladie 57 36.08%
Des informations sur les traitements disponibles 99 62.66%
Des informations sur la recherche scientif iqueg 76 48.10%
Des informations sur les effets secondaires des traitements, 103 65.19%
Des informations sur les aides-médico-sociales 17 10.76%
Des services disponibles pour les patients, 13 8.23%
Autre. 23 14.56%
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Humira, enbrel...  
plus d'informations sur tout ce qui est sur le marché avec leurs effets sur la maladie  



U028070
Inserted Text
les liens sur les facteurs déclenchants possibles 
plus d'informations sur les études en cours 


U028070
Inserted Text
ce qu'impliquent les traitements lourds
le recul sur le bénéfice risque des nouveaux traitements 
sans minimiser les risques de façon a peser reellement l'impact benefice/ inconvenient d'un traitement
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Inserted Text
conseils et écoute


U028070
Inserted Text
je n'attends pas d'informations de leur part . Un travail éthique suffirait .
Les informations sur les effets secondaire proviendraient des sites d' l'AFSSAPS ou de mon association 
avoir moins mal...
toire me semblent insuffisantes
de l'honnêteté 
NE SAIT PAS 
RIEN 
NSP
NSP 
RIEN 
NSP 
AUCUNE CONFIANCE 
je n'attends pas vraiment des laboratoires 
NSP 
rien 
rien 
j'utilise peu



Statistigues rapides
Questionnaire 49232 'Enguéte Patient - Internet Santé'

Résumé du champ pour Q14

Qu'attendez-vous des Laboratoires pharmaceutigues en matiére d'informationsservice santé ?

Des informations sur
votre maladie (57)

Des informations sur les
traiterments disponibles
(99)

Des informations sur la
recherche scientifique
(78)

Des informations sur les
effets secondaires des
traitements (103)

Des informations sur les
aides-médico-sociales
(17)

Des services disponibles
pour les patients (13)
Autre (23)
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Statistigues rapides
Questionnaire 49232 'Enguéte Patient - Internet Santé'

Résumé du champ pour Q15

De votre expérience, guel(s) service(s) sur internet (domaine de la santé ou autre) wvous a
{ont) particuliérement &té utile(s) ?

REponse DEcompte Fourcentage
REponsg 91 57.59%
Sans réponse 67 42.41%
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le site ACS ou j'ai pu trouver plein de réponses à mes questions (me diriger vers un autre site arthristis) 
Renseignements concernant les aides aux malades Annuaires (rhumatologues France et étranger, collecteurs de DASRI) 
Information Santé, traitement, colloque et réunion sur maladie, manifestations pour récolter des dons pour la recherche ..
acs
acs 
facebook 
un peut tous !!! 
les 100 points sur la maladie . et Facebook 
acs 
les associations de patients
mis a part les autres personnes malades , aucun 
information sur mes droits info grossesse info évolution de la maladie info accès aux crédits bancaires 
Un programme BASDAI/BASFAI 
asc 
Utile dans la mesure où l'on peut obtenir des points de vue différents selon les pathologies... rassurant dans la mesure où chacun vit la maladie de façon différente, mais les difficultés restent sensiblement les mêmes pour tous, on se sent moins seul. 
Le BASFI et le BASDAI d'ACS 
l'association de patient ACS, doctissimo, Fondation ARthritis, Afssaps 
rhumatisme.net AFS
Infos générales ACS, forum. 
auto gym sur ACS 
Le site et le Facebook d'ACS 
LA RECHERCHE SUR LES EFFETS DE LA MALADIE SUR LE CORPS EN GENERAL, LES EFFETS SECONDAIRES DES TRAITEMENTS QUE JE PRENDS, LES TEMOIGNAGES D'AUTRES PATIENTS, LE COMPORTEMENT MORAL FACE A CETTE MALADIE. 
ACS, doctissimo
DOCTOCIMO
réseaux sociaux, blogs, site d'association 
tres utiles, en sachant utiliser les bonnes informations .. faire le tri dans les blog , reseaux sociaux et forums sur la désinformation, eviter les charlatans, et juste raconter nos experiences personnelles avec la maladie, nous ne sommes pas medecins, juste là pour apporter du soutien et non pas donner des conseils medicaux juste par notre presence apporter un peu de chaleur quand on est dans la detresse et les questionnements .. parler avec ceux qui souffrent de la meme pathologie nous aide car comprendre et soutenir les autres permet en meme temps un mieux etre, une fin de la solitude dans laquelle par moment la maladie nous plonge, en oubliant notre cas personnel.. 
les sites sur la santé(doctissimo, e-santé) 
les sites de patients atteints , les sites médicaux 
Les forums et associations de patients. 
Les associations et les sociét savantes de médecins 
france lupus 
passeportsanté 
de pouvoir dialoguer avec d'autres patients qui meme pour la meme maladie ne vivent pourtant pas exactement les memes choses et de pouvoir connaitre l'existance de nouveau traitement qui ont été utile pour certaines personnes, ça donne de l'espoir
has et sfr 
COMMENT VIVRE MA MALADIE 
sfr 
site d'association
moteur de recherche googel par exemple 
AFS ACS ameli 
site societe francaise de rhumatologie 
après avoir fait partie de 2 associations fibro, je n'ai obtenu aucun secours, aucun renseignements, aucune aide, j'ai donc décidé de faire partie du fibrothon, association pour la récolte de dons pour la recherche sur la fibromyalgie, je téléphone aussi aux membres (ou non) de l'association pour parler, et partager les petites astuces sur la vie pratique, redonner confiance et soutenir 
ACS 
Les sites d'association
AFSSAPS - doctissimo
ACS.ORG FRANCE RHUMATOLOGIE 
acs 
forum acs 
La maladie est connue grâce aux sites médicaux, sites de professeurs de rhumatologie à contrario du rhumatologue qui me suit et qui à mon grand désespoir ne parle que des effets négatifs des anti tnf alpha, de leurs coûts et que si on n'a rien à l'irm on ne peut y prétendre
oui 
afp 
je me sers d'internet pour vérifier ce que fait mon médecin. de tout façon il faut passer par lui pour avoir des médicaments ou un traitement, j'en suis donc totalement tributaire. il est trés difficile de ce faire soigner (spondylarthrite). si j'avais eu internet il y a quinze ans j'aurais peut-être pu diagnostiquer ma maladie plus tôt... acs 
has sfr 
L4ASSOCIATION DES SPODYLARTHRITE QUI M4A AID2 A comprendre que la maladie n'était pas qu'articulaire avec des douleurs generalisé mais pouvait avoir d'autres atteintes 
seul ACS qui a organisé une journée sur la SA a répondu a mes questions et mes attentes 
trouver des assciations 
ASC 
ACS 
ACS et directement le laboratoire des anti tnf Abott Les assouplissements en vidéos 
pas significatif 
Doctissimo 
WIKIPEDIA- 
MAGASINE SANTE FRANCE 5  
DES ADRESSES DE MEDECINS SPECIALISTES TOUS LES SITES SERVICES PUBLICS/SITES D'INFOS GENERALES/PRESENTATION/ORGANIGRAMMES/SOCIETES/HOPITAUX DOCTISSIMO  FORUM, SITE SANTÉ....  PAS DE SOUVENIRS INFORMATIONS COMPLEMENTAIRES SUR LA MALADIE ET SES TRAITEMENTS 
doctissimo 
associations de patients 
Biothérapies.fr, j'agis 
info et blog 
complements de renseignements donnés par les médecins 
doctissimo 
recherche par moteur (google, Yahoo, etc...)
site association de patients ANDAR



Statistigues rapides
Questionnaire 49232 'Enguéte Patient - Internet Santé'

Résumé du champ pour Q15

De votre expérience, guel(s) service(s) sur internet (domaine de la santé ou autre) wvous a
{ont) particuliérement été utileis) 7

= Réponse (91)
= Sans réponse (67)

42%

S8%
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Statistigues rapides
Questionnaire 49232 'Enguéte Patient - Internet Santé'

Résumé du champ pour Q16

Quel(s) type(s) de service(s) internet gul n'existe(nt) pas & ce Jjour seraiien)t utile(s)
dans le cadre de wotre maladie 7

REponse DEcompte Fourcentage
REponsg 55 34.81%
Sans réponse 103 65.19%
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je ne sais pas. Car la peur d'aller sur un site qui pourrait noircir le tableau de la maladie, idem les contact avec d'autres personnes. 
La a l'instant pas vraiment d'idée mais il doit bien manquée quelque chose !! 
recherche plus approfondie sur les recherches. 
sur la recherche et les effets secondaires 
un site récapitulatif et évolutif qui présenterait à la fois la maladie dans ses diverses acceptations, puis en fonction, les divers traitements , les effets secondaires avérés . Enfin une part serait faite aux compte-rendus des nombreux colloques actuels sur la maladie , les avancées et les traitements du futur . TT cela,fait sous l'égide d'un hôpital ou de scientifiques,donnerait une vision globale et concise des tenants et aboutissants de la maladie . 
avoir des renseignements fiable pour se diriger là oû il faut 
un site expliquant quels sports sont praticables  
un site permettant de regrouper toutes les infos sur nos droits en tant que patient face à notre pathologie ayant entrainer une perte d'autonomie, du travail, des liens sociaux. Nous permettre d'acceder aux administrations et avoir des réponses plus rapide. J'ai fait une demande auprès de la MDPH en septembre , controle médical en février,nous sommes en mai et je n'ai toujours pas de réponse !!!!! C'est une évidence on a besoin d'aide financière pour contrecarré une perte de revenue suite a une perte du travail.En raison de notre pathologie claire et nette ce devrait etre automatique. On ne peut gerer notre maladie et affronter les administrations. Pourquoi pas un site assistante sociale !! 
Possibilité de lire l'historique des journaux d'ACS en tant que membre (pourquoi pas avec un accès avec un identifiant membre) 
Des conférences via Skype par exemple pour échanger sur notre maladie, nos problèmes, la gestion de notre maladie avec notre entourage (comment faire comprendre la douleur et la fatigue ..) Des associations existent mais pas obligatoirement près de chez nous
METTRE EN LIGNE PAR EXEMPLE UNE VIDEO POURQUOI PAS JOURNALIERE AVEC DES SERIES DE MOUVEMENTS A PRATIQUER , DE DEROUILLAGE CORPOREL, ET DE RENFORCEMENT MUSCULAIRE ADAPTé 
information sur les nouvelles connaissances liées à la recherche 
Ergoterapie 
tchat 
un site de soutien psychologique pour les malades
regroupement des informations concernant les effets secondaires et l'évolution des traitements et de la maladie 
Un dossier médical en ligne, avec entre autres les résultats d'analyses
une aide plus concrete sur les droits des malades, et les aides (pas que physiques genre aide à domicile) qui peuvent nous etre utile, comme de trouver des thérapies fondées sur l'art ou autre qui permettent de se sentir mieux dans la tete et ça aide à ce que le corps se sente mieux aussi 
un seul site par maladie avec les coordonnées de tous les médecins concernés par département et un blog ou forum pour échanger avec tout le monde, pour plus se sentir seul et complètement désorienté face à cette maladie "imaginaire" aux yeux d'autrui qui ne sait pas... 
des infos sur les droits qui soient plus accessibles 
je ne sais pas, mais un site ou tout est centralisé, du medecin à la MDPH, a l'assistante sociale et medecin du travail, avec des ergothérapeutes et...
un site où un médecin puisse répondre aux questions 
avoir un comparatif en rapport avec les autres personnes, pouvoir se situer par rapport à la population atteinte. Pouvoir donner un site à nos propres pour leur expliquer comment ils doivent se comporter face à nous et notre maladie, leur montrer qu'ils sont aussi acteurs/aidants. 
savoir d 'une maniere claire les aides disponnibles et nos droits en etant AH 
suivi des médicaments 
échanges avec des professeurs de rhumatologie en chu 
Des forums pour rentrer en contact avec d'autres malades- ceux ci existent mais sont en nombre insuffisant.
evaluation on-line diffèrences entre traitements
comment trouver des personnes du milieu medical capables de nous comprendre et de nous aider dans nos douleurs en cas de crise qui ne nous dise pas :j'ai tout essayé pour toi maintenant,il faut vivre avec  
ou trouver de l'aide un réseau d'écoute  
regrouper les associations et les CHU référents  
la prise en charge des malades et une meilleur reconnaissance de cette maladie par les maisons des handicapés  
Des sites d'aides Psychologiques aux malades pour le moral en ligne (pas entre malade mais des professionels)   
Forum International épuré de toutes pressions des Laboratoires DES ALERTES SUR LES NOUVEAUTES 
LISTE DES HOPITAUX QUI SONT SPECIALISES DANS L'OSTEOPOROSE AVEC LE NOM DES PROFESSEURS
SITE SPECIFIQUE RASSEMBLANT MEDECINS+PATIENTS+ ASSOCIATIONS ETC. 
POUR MA PART AUCUN CAR JE NE RECHERCHE PAS DE RÉPONSES SUR INTERNET 
EXPLICATION ORIGINE DES RHUMATISMES. - DETAILS SUR LES ALIMENTS A ELIMINER : ALIMENTS ACIDES (FROMAGE....)AIDE MEDICO SOCIALE
un service indépendant non financé par les laboratoires pharmaceutiques


Statistigues rapides
Questionnaire 49232 'Enguéte Patient - Internet Santé'

Résumé du champ pour Q16

Quel(s) type(s) de service(s) internet gul n'existe(nt) pas & ce Jjour seralien)t utile(s)
dans le cadre de votre maladie 7

= Réponse (55)
= Sans réponse (103)
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