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Retours d’expérience des patients

atteints de DMLA et d'OMD

RESUME : Depuis I’avénement des anti-VEGF, le traitement de la DMLA et de ’'OMD a considérable-
ment progressé, offrant des gains visuels prolongés. Néanmoins, ces traitements restent souvent
percus comme une contrainte pour les patients. Deux études ont été menées afin de recueillir leurs
ressentis; elles mettent en lumiére les inquiétudes concernant la prise en charge de leur maladie,
ainsi que les obstacles rencontrés tout au long de leur parcours de soins. Parmi eux, les effets secon-
daires des traitements, la distance vers les centres hospitaliers et les contraintes financiéres jouent
un role important. Pour améliorer I’observance aux traitements rétiniens, I’instauration d’une relation
de confiance entre le patient et le médecin est primordiale. Parallélement, le développement de nou-

veaux traitements moins contraignants est également nécessaire.
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epuis la mise sur le marché du
D premier inhibiteur du facteur de

croissance del’endothélium vas-
culaire (Vascular Endothelial Growth
Factor, VEGF), la prise en charge de la
dégénérescence maculaire liée a I’age
(DMLA) et de’cedéme maculaire diabé-
tique (OMD) a été profondément amé-
liorée. Les premiers essais cliniques,
utilisant des schémas d’injections men-
suels, ont mis en évidence des gains
d’acuité visuels prolongés dans le temps
pour lamajorité des patients [1, 2].

Malgré la diminution du nombre d’injec-
tions, avec ’arrivée des nouveaux sché-
mas posologiques tels que le “Treat and
Extend”, les traitements restent pergus
comme un “fardeau thérapeutique” pour
de nombreux patients; la perte d’autono-
mie ainsi que la diminution de la qualité
de vie sont difficiles a vivre au quoti-
dien [3,4].Deplus, les études de vieréelle
ontmontré desrésultats quin’atteignaient
généralement pas ceux observés dans les
essais cliniques [5, 6], et cette réponse
fonctionnelle pergue comme insuffi-
sante entrainait une perte d’adhésion
importante [7]. D’autres raisons peuvent

également expliquer ’arrét du traitement
par les malades: I’éloignement entre leur
domicileetlelieu d’injection, la contrainte
que représente les visites de suivi,
l’anxiété vis-a-vis des injections [8, 9].

Comprendre les raisons menant les
patients a ne pas suivre correctement leur
traitement est essentiel pour définir des
leviers d’action permettant d’améliorer la
prise en charge des maladiesrétiniennes.

Deux études récentes conduites selon
deuxméthodologies originales apportent
un éclairage nouveau sur le vécu des
patients DMLA et OMD. Nous avons
essayé d’en retenir les principaux résul-
tats, en nous focalisant sur les patients
francgais participants, et d’en tirer des
pistes d’action pour améliorer ’obser-
vance des traitements.

Les enseighements
de la Web-ethnographie

Bien que les personnels de santé
demeurent tres largement la principale
source d’informations des malades,



Internet se positionne aujourd’hui a la
seconde place et répond de plus en plus
a cette nécessité de renseignements com-
plémentaires recherchés par la popula-
tion [10]. Les études des conversations
ayant lieu sur le Net, que I’on appelle
études de “Web-ethnographie”, sont
donc particulierement intéressantes. En
recueillant des échanges qui s’apparen-
tent a des “données en vie réelle” [11],
elles révelent des aspects du vécu des
patients quin’apparaissent pas au cours
des consultations médicales, ni dans
d’autres types d’enquétes qualitatives
obtenues par des entretiens individuels
ou des questionnaires.

1. Méthodologie

L'étude de Web-ethnographie conduite
par Gualino et al. [12] repose sur une
analyse sémantique de conversations
provenant de diverses pages Web:
sites, forums, pages des associations,
Instagram, postées entre janvier 2007 et
février 2021.

Apres la définition de 381 termes a tester,
136 discussions ont été retenues a I’aide
du logiciel Net-Conversations®. Cet
ensemble de 790 messages provenant de
447 auteurs différents, patients et aidants,
portaitsurlevécudelaDMLA etde]’OMD
depuis le diagnostic jusqu’a la fin du trai-
tement. Ce corpus de conversations a été
analysé a’aide d"une classification auto-
matique (unsupervised topic clustering)
et classé en huit thématiques distinctes:
“Lesremboursements et lereste a charge”,
“L’anxiété vis-a-vis de la maladie et du
traitement”, “La peur de la dépendance”,
“Larecherche de sens”, “Larecherche de
solutions thérapeutiques alternatives”,
“La recherche du maximum d’informa-
tions sur la maladie”, “La qualité de vie”,
“Le lien avec les autres patients”.

2. Résultats

Sur ’ensemble des échanges, 26 % des
messages provenaient de patientsatteints
de DMLA, 13 % de patients atteints
d’OMD et 16 % de proches (tableau I).
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La majorité des personnes qui s’expri-
maient était des femmes; les deux tiers
des échanges portaient sur la DMLA
et environ 20 % sur ’OMD; 40 % des
conversations concernaient des patients

Auteurs des messages

Patient atteint de DMLA 26 %
Patient atteint d'OMD 13%
Patient diabétique 9%
Patient autre 9%
Professionnel de santé 1%
Proche 16 %
Autre 18 %

Femme 53 %
Homme 23 %
Indéterminé 24 %

Type de maladie

DMLA humide 16 %
DMLA (autre, sans précision) 48 %
OMD 13%
Rétinopathie 12%
Diabete 6%
Suspicion 5%
Diagnostic 14 %
Traitement en cours 40 %
Arrét du traitement 1%
Sans précision 24 %

Tableau I: Profil des auteurs des conversations de
la Web-ethnographie. DMLA: dégénérescence macu-
laire liée a 'age; OMD: cedeme maculaire diabétique.

en cours de traitement. Dans cette étude,
les auteurs écrivaient pour partager leur
expérience (28 %), demander un conseil
(27 %), ou donner un avis (29 %).

Larecherche d’informations rassurantes
sur la maladie et ses traitements (laser,
injections) d’une part, et les possibilités
de remboursement et de prise en charge
des frais de transport d’autre part, étaient
en premiere ligne des discussions des
patients DMLA: 28 % vs 11 % pour les
patients OMD (tableau II). Larecherche
de solutions thérapeutiques alternatives
arrivait en 3e position, et représentait
19 % des conversations DMLA vs 5 %
pour ’'OMD.

Les patients atteints d’OMD étaient
davantage préoccupés par la création de
liens avec d’autres personnes atteintes
delamémemaladie (33 % des conversa-
tions pour’'OMD vs 4 % pourla DMLA)
et larecherche de conseils pour amélio-
rer la qualité de vie (21 % des conver-
sations pour I'OMD vs 1,7 % pour la
DMLA).

Ainsi, deux dynamiques différentes
de recherche et de discussion sur le
Net étaient observées en fonction de la
pathologie. L’annonce d’un diagnos-
tic de DMLA, synonyme d’altération
irréversible de la vision pour la majo-
rité du grand public, est souvent réali-
sée chez des personnes qui ne sont pas
déja dans un parcours de soins. Leurs
échanges sur le Web concernaient donc

Thématiques des échanges TOTAL DMLA OMD
Remboursements et reste a charge 21 % 28 % 1%
Anxiété vis-a-vis de la maladie et du traitement 12% 28 % 1%
Peur de la dépendance 12 % 15 % 3%
Recherche de sens 10% 1% 8%
Recherche de solutions thérapeutiques alternatives 15 % 19 % 5%
Recherche du maximum d'informations sur la maladie 10 % 1M% 8 %
Qualité de vie 7% 1.7 % 21%
Lien avec les autres patients 12% 4% 33%

Tableau II: Distribution des échanges en fonction des classes sémantiques et des deux maladies rétiniennes.
DMLA: dégénérescence maculaire liée a l'age; OMD: cedeme maculaire diabétique.
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particuliérement leur prise en charge
thérapeutique. Concernant les patients
OMD, suivis régulierement pourleur dia-
bete, le diagnostic est souvent réalisé lors
d’un dépistage annuel. Ils sont déja sen-
sibilisés a I’éventualité de cette compli-
cation, et cette annonce est certainement
vécue de fagon moins difficile. De plus,
la perspective de ’amélioration de leur
pronostic, si leur diabéte parvient a étre
rééquilibré, leur offre un espoir de gué-
rison que n’ont pas les patients DMLA.

Les résultats France
de I’étude PEP

L’enquéte internationale PEP, “Patient
Experience and Preference”, avait
pour objectif de mieux comprendre les
attentes des patients atteints de DMLA
oud’OMD ainsi que de leurs aidants vis-
a-vis des injections d’anti-VEGF.

La phase initiale, une étude qualitative,
incluait 95 patients (49 atteints de DMLA,
et46 atteints d’'OMD), ainsi que 80 aidants
(47 de patients atteints de DMLA et 33
de patients atteints d’'OMD), provenant
des Etats-Unis, du Canada, de France,
d’Allemagne, d’Italie et d’Espagne. Les
résultats publiés en 2022 [13] révelent
que 79 % des patients et aidants interro-
gés faisaient part de perturbations de leur
vie quotidiennela veille, le jour méme et/
ou le lendemain de I'injection. Certains
patients ont également déclaré avoir man-
qué une visite d’injection, avec un taux
de 14 % pour ceux atteints de la DMLA
et 30 % pour I’'OMD. Dans cette étude,
les principaux facteurs qui influengaient
positivement I’observance étaient une
bonne relation médecin-patient pour les
patients (70 %), tandis que la facilité de
prise de rendez-vous jouait un réle pré-
pondérant pour les aidants (32 %). La
barrieére la plus fréquemment citée était
la tolérance au traitement, avec 67 % des
patients faisant état d’effets secondaires
tels que douleur, inconfort et irritation.

L’enquéte PEP comportait également, un
second volet quantitatif.

thérapeutique.

de qualité de vie.

POINTS FORTS

B Les deux études présentées mettent en lumiére les nombreux
défis auxquels les patients sont confrontés dans leur suivi

B Les principaux obstacles cités concernent les effets secondaires
des injections, les contraintes logistiques et financieres, l'érosion

B Des leviers d’'action existent pour améliorer 'observance des
patients atteints de DMLA et d’'OMD, tels qu'une communication
efficace entre le médecin et son patient, la personnalisation de la
prise en charge thérapeutique ainsi que la recherche de nouvelles
options de traitement moins contraignantes.

Nous nous intéresserons ici aux don-
nées obtenues exclusivement aupres des
patients francais.

1. Méthodologie

Cette enquéte transversale, réalisée entre
janvier et décembre 2021 [14], compre-
nait un questionnaire dont la passation
pouvait s’effectuer sous format papier,
en ligne, ou par I'intermédiaire d’un
entretien téléphonique. Les questions
portaient sur ’'observance du traitement,
lesrendez-vous et le suivi des injections,
ainsi que sur I'impact du traitement sur
la vie quotidienne et professionnelle.

2. Résultats

Quelque 574 patients ont été interrogés au
niveaumondial, 391 atteints de DMLA et
183 atteints d’OMD ainsi que 125 aidants.
Surleplannational, 107 patients hexago-
naux ont participé, dont 103 diagnosti-
quésavecune DMLA et seulement quatre
avec un OMD. En paralléle, les réponses
de 26 aidants (uniquement des proches
de patients DMLA) ont été recueillies.

>>> Caractéristiques des répondants

Parmi les répondants patients frangais,
I’age moyen étaitde 80,3 ans (SD=7,7) et
58,6 % d’entre eux étaient des femmes.
Les patients atteints de DMLA étaient

plus agés, avecun 4ge moyen de 80,9 ans
(SD=7,1) vs 65,5 ans (SD =10,5) pour
ceux atteints d’OMD. La proportion
de femmes était plus élevée parmi
les patients atteints de DMLA (66 %)
que parmi les patients atteints d’OMD
(50,0 %). Plus de la moitié des patients
présentaient une maladie bilatérale
(56,1 %), avec des proportions simi-
laires chez les patients atteints de DMLA
(56,3 %) et ceux atteints d’OMD (50 %).

En ce qui concerne les proches aidants,
la moyenne d’age était de 67,9 ans
(SD =15,4), avec 1a encore deux tiers
(65,4 %) de femmes. La plupart des
aidants étaient le conjoint (42,3 %) ou
un enfant (42,3 %) du malade.

>>> Taux d’observance et barriéres au
traitement

Pour les 80 patients DMLA pour lesquels
les données étaient disponibles, seule-
ment cing (6,3 %) ont indiqué avoir
manqué au moins une visite. Parmi les
trois patients frangais atteints d’OMD
dont les données étaient disponibles,
deux patients ont déclaré avoir manqué
au moins une visite d’injection ou de
suivi.

Malgré ce taux d’observance élevé, les
quatre patients atteints d’OMD (100 %
de I’échantillon frangais), 44,7 % des
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patients DMLA et 26,9 % des aidants ont
rapporté au moins un obstacle au traite-
ment (fig. 1):

—15,9 % des patients ont fait état de dou-
leurs et d’inconfort pendant ou apres les
injections d’anti-VEGF;

— 8,4 % ont mentionné 1’absence de
bénéfice visuel supplémentaire observé;
—5,6 % ont fait état d'une peur ou d’une
anxiété vis-a-vis des injections ou des
examens;

—19,6 % ont signalé au moins une bar-
riére liée au cabinet ou au rendez-vous:
délai d’obtention trop long, personne
pour les accompagner...

Plus de la moitié des patients (54,2 %)
ont déclaré étre “trés satisfaits” de leur
relation avec leur médecin et seulement
trois (2,8 %) ont indiqué en étre tres
insatisfaits.

>>> Contraintes liées aux visites
d’injection

Dans 1’étude PEP France, plus de la
moitié des patients (56,1 %) ont déclaré
avoir plus d’une heure de trajet pour se
rendre vers le lieu de leur rendez-vous.
Pour 29 % d’entre eux, ce trajet était
méme supérieur a 2 h. Une fois arrivé
sur le lieu de rendez-vous, 84,2 % des
patients attendaient plus de 30 min, et

49,5 % plus d’une heure. Apres I'injec-
tion, 21,4 % des patients et 19,2 % des
aidants déclaraient un temps de récupé-
ration supérieur a 24 h.

En ce qui concerne I'impact financier de
la maladie, les frais médicaux en eux-
mémes n’avaient pas de conséquence
pour 78,5 % des patients et 88,5 % des
aidants. Pour les frais de transport, ces
proportions étaient moindres; 69,2 %
des patients et 48 % des aidants ne décla-
rant aucun impact pécuniaire.

>>> Fardeau de la maladie sur la vie
quotidienne

Une proportion significative de patients
francgais arapporté au moins un retentis-
sement de la DMLA ou de I'OMD sur la
vie quotidienne:

—20,6 % sur leur vie de tous les jours
était détériorée;

—15,9 % sur les activités de loisirs et les
voyages;

—12,1 % sur le temps passé avec la
famille ou les amis.

Concernant la vie professionnelle, six
des huit aidants encore en activité ont
indiqué que la maladie et le traitement
avaient une incidence négative sur leur
présence au travail.

Les données frangaises de ’étude PEP
montrent ainsi que, malgré un taux d’ob-
servance élevé, les patients ont rapporté
de nombreux obstacles liés aux injec-
tions intravitréennes par anti-VEGF et
pour certains une altération significative
de leur qualité de vie.

B Les leviers d’action

De nombreux facteurs peuvent expli-
quer I'inobservance des patients a leur
traitement, faisant de ce phénomene un
processus complexe et propre a chaque
individu. Cette absence d’adhésion
peut étre liée au rapport personnel du
patient avec sa maladie, au niveau d’in-
formations dont il dispose ainsi qu’a sa
compréhension des bénéfices du suivi
de son traitement pour’amélioration de
savision (fig. 2).

Une communication efficace est donc
cruciale pour assurer une observance
thérapeutique adéquate. Cela implique
de fournir une information suffisante sur
lamaladie, les options de traitement dis-
ponibles ainsi que les effets indésirables
potentiels. Cette transparence permet au
patient de comprendre pleinement sa
pathologie et de participer activement a
sa prise en charge thérapeutique.

29,0%
(n=31)

18,6 %

11,5%
(n=3)

Barriéres liées
au traitement

% de patients/aidants déclarant = 1 barriére

M Patients (n = 107)

19,2 %
(n=21) (=9

Barriéres liées au
cabinet et rendez-vous

¥ Aidants (n = 26)

46,7 %
(n=50)

15,4 %
121% (n=4)
(n=13)
5,6 %
(n=6)
0,0 %
B
Barrieres liées Barriéres
alaCovID-19 financiéres

Toutes les barrieres
au traitement

Facteurs sociaux
et de santé

Fig. 1: Barriéres au traitement rapportées par les patients (n = 107) et les aidants (n = 26) francais de l'étude PEP.
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plus facile

Médecin/
patient + aidant

Fig. 2: Les leviers d'action.

De plus, I’ophtalmologiste doit pouvoir
adapter son discours en fonction de
chaque patient, et tenir compte, évidem-
ment, d’éventuelles polypathologies qui
pourraient influencer le traitement ou les
résultats. Cette communication va donc
bien au-dela de la simple transmission
d’informations; elle implique la créa-
tion d’un lien de confiance solide entre
le médecin et son patient dés I’annonce
du diagnostic.

Il est également important d’intégrer le
couple patient-aidant comme interlocu-
teur dans ce processus de communica-
tion, les aidants jouant souvent un role
crucial dans le soutien et I’observance
thérapeutique dans ces pathologies qui
impactent la vision et ’autonomie.

Un autre levier concerne larecherche de
nouveaux médicaments plus efficaces ou
plus durables que les anti-VEGF actuels,
et plus simples d’administration. En

effet, bien quel’utilisation des anti-VEGF
stoppe la progression de la DMLA et de
I’OMD pour la plupart des patients, et
améliore I’acuité visuelle de certains, les
injections représentent souvent un véri-
table fardeau, tant par leurs effets indési-
rables fréquents que par leur répétition.
De plus, un pourcentage important de
patients ne répond pas de maniére adé-
quate au traitement et/ou ne parvient
pas a obtenir un asséchement rétinien
complet, ou un gain d’acuité visuelle
suffisant, malgré un intervalle d’injec-
tions adéquat [15 a 18]. L'utilisation
d’anti-VEGF sous forme de collyres ou
I’association de molécules aux anti-
VEGF pour renforcer leur efficacité et
ainsiréduire la fréquence des injections
nécessaires semblent des perspectives
intéressantes a explorer.

D’autres mesures, telles que I’envoi de
rappels de rendez-vous par courrier élec-
tronique et/ou SMS, peuvent également

contribuer a améliorer I’observance des
patients. Ces rappels simplifient la ges-
tion des rendez-vous et rappellent aux
patients les échéances importantes liées
aleur traitement, offrant ainsi une solu-
tion pratique tout au long de leur par-
cours de soins.
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