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ComPaRe, la Communauté de Patients pour la Recherche de 'AP-HP, a permis la réalisation
d'une étude scientifique d'envergure pour recueillir les idées de patients en vue d'améliorer
la prise en charge de leur(s) maladie(s) chronique(s).

1636 patients ont proposé 3613 idées réparties en 147 axes d'amélioration des consultations,
de l'organisation des hopitaux et du systéme de santé en général.

Il s'agit de la premiére étude scientifique, au monde, a impliquer largement les patients
dans la génération d'idées pour améliorer leur prise en charge, et ce pour un grand nombre
de maladies et contextes différents.

En France, 20 millions de personnes sont affectées par une maladie chronique et en Europe
occidentale, 40 a 60% des adultes sont suivis pour une ou plusieurs maladies chroniques. Ce
type de pathologie peut détériorer la qualité de vie et entrainer des errances de diagnostic,
des complications, des invalidités ainsi qu'une souffrance physique et morale. Leur prise
en charge, souvent complexe, implique de multiples acteurs (médecins généralistes et
spéecialistes, paramédicaux, hopitaux, etc.). Les patients, qui l'expérimentent au quotidien,
peuvent étre confrontés a certaines difficultés et étre porteurs d'idées pour améliorer leurs
parcours de soins, et plus globalement le systeme de santé.

Entre mai 2017 et janvier 2018, nous avons fait appel a lintelligence collective des patients
pour améliorer leur prise en charge. Les patients participant a ComPaRe, la Communautée
de Patients pour la Recherche de 'AP-HP, ont répondu en ligne, et de maniere ouverte, a la
question « Si vous aviez une baguette magique, que changeriez-vous dans votre prise en
charge pour la rendre plus facile et/ou acceptable ? ».

Toutes les réponses recueillies ont été analysées et classées par un groupe réunissant des
chercheurs et des patients. Elles ont ensuite été resoumises aux patients ayant répondu a
la question pour étre validées et enrichies. En réagissant aux idées évoquées par d'autres,
certains ont méme pu suggerer de nouvelles pistes d'amélioration de leurs soins.

Au total, 1636 patients de ComPaRe ont proposé 3613 idées, regroupées en 147 axes
d'amélioration des consultations, de l'hopital et du systéme de santé en général.

Parmi les 1701 idées d'amélioration des consultations, la plupart portaient sur la qualité des
échanges entre médecins et patients, sur l'information des patients sur leur prise en charge,
et sur 'adaptation du traitement du patient en fonction de ses préférences et du contexte.

‘Il n'est pas acceptable de devoir subir des décisions changeant notre vie sans avoir la main
sur le peu de chose que nous pouvons choisir. Soigner une maladie c'est bien, mais si c'est pour
laisser un patient non maitre de sa vie, je pense que certaines décisions servant a guérir un
patient peuvent l'anéantir si ce n'est pas ce dernier qui l'a prise"- Témoignage d'une patiente
suivie pour un cancer du sein.

compare.aphp.fr
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Les patients ont également proposé 928 idées pour améliorer 'hopital, afin par exemple
de faciliter le parcours du patient et de mieux coordonner sa prise en charge. Ils soulignent
notamment limportance des interactions entre le patient et les équipes médicales et
paramédicales.

“Je créerais une sorte de « chef d'orchestre » qui évaluerait les besoins en soins du patient et
l'orienterait au mieux, en lui évitant de se déebattre dans certaines difficultes, alors que la survenue
desapathologiel'adéjarenduvulnérable (lemédecin traitant est en pratique souvent dépasse par
la complexite de la maladie et de sa prise en charge, et le spécialiste difficilement accessible)...”.
- Témoignage d'une patiente suivie pour sclérose en plaques.

Enfin, sur les 984 idées recueillies pour améliorer le systéme de santé, beaucoup d'entre
elles portaient sur la réduction du fardeau administratif des patients. Ils préconisent de
faciliter les démarches d'accés aux soins, aux traitements et au remboursement.

"Jaimerais qu'il y ait une plus grande flexibilité au niveau des pharmacies. (..) Partir en
vacances plus d'un mois peut parfois étre compliqué . toutes les pharmacies refuseront de
donner une avance. Vouloir avoir ne serait-ce qu'une petite « réserve » est percu de maniéere
trés pejorative, or, c'est le fondement de toute indépendance. Vous avez l'eau courante chez
vous, pas un livreur qui vous ramene pile poil 1,5L/j, sans prendre en compte le fait qu'il fasse
chaud ou froid.»

- Témoignage d'une patiente suivie pour diabéte.

Publication dans la revue BMJ Quality and Safety le 23 avril 2019:

Patients’ perspective on how to improve the care of people with chronic conditions in
France: a citizen science study within the ComPaRe e-cohort

Viet-Thi Tran, Carolina Riveros, Clarisse Péan, Arnaud Czarnobroda, Philippe Ravaud,
BMJ QualSaf2019;0:1-12. d0i:10.1136/bmjgs-2018-008593

https://qualitysafety.bmj.com/content/early/2019/04/17/bmjqgs-2018-008593
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Méthodes

Etude qualitative en ligne, nichée dans ComPaRe

Etude proposée a 2300 patients avec au moins une maladie chronique dont

Changer des regles inutiement _ g
contraignantes pour les patients

1636 ont participé

-

Collecte des idées des patients de ComPaRe

par une question ouverte :

« Sivous aviez une baguette magique, que
changeriez-vous dans votre prise en charge

pour la rendre plus facile et/ou acceptable ? »

K l
4 Analyse thématique

- Codage par 2 chercheurs, en double et de

maniere indépendante

- Validation des « codes » par un 3eme

L chercheur et par 2 patients
4 Construction d'une taxonomie
des propositions des patients pour améliorer :

- Les consultations

- L'hopital

- Le systéme de santé

) l
(

Validation et enrichissement des résultats
Validation porposée a l'ensemble des patients
ComPaRe des themes identifiés et de la

S taxonomie proposee
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Résultats : Propositions des patients pour améliorer les consultations

1701 idées proposées
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L’épaisseur des traits correspond au nombre de malades ayant exprimé une proposition



Résultats : Propositions des patients pour améliorer U'hopital

928 idées proposées
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L’épaisseur des traits correspond au nombre de malades ayant exprimé une proposition



984 idées proposées

Résultats : Propositions des patients pour améliorer le systeme de santé

x 2]
@ g
3 a &
< c. &
= = 5
EY i 2 5l
i 2 S A
3% F 1) & S @
% 3 8% €3 2 g x o &
7 2 < R €= 2 a0 = ] 2 Q)
A 2, S =35 @ 3 L 2 @ 3 K &
2, A s ST 2% 22 3 S N & &
%, 5. % 3s °% 3 86 & & S g &
() o RS 2 3@ o RS o) IS S &
0 8 % 3% So @ @ £g g 2 @ P
0, S, Y 8% 2% 0§ 85 39 T & > @
N ) 33,0 23 %2 ax xo $T.8 £ § & o &
N 2 >, % 3 o3 4% 2~ S % I & K ©
%, % %8, 3% &3 5% °& 38 & N & &L &
%, [ %S 52 o= 82 @ £S5 .S 9 N 2
%y %5 9% %2 85 8% §3 8¢ 8§ § SO
) %% S %, % e 3= »o S 290 F & & o @Q o
o T % % Ze ~o ¢t -8 o5 & & & &
ey s, oo(% S o, % 2% 28 28 2 &% 5 & & & e &
5y 7%, %, %2 e85 v8 B2 8 S &Y & & &
. o A S % 3 O £ o0 ) N
a %y, &% % % sege  * L3588 S A o5
44 LI 4% 9% B8°c o 0 288 4 G &8 ¢
Oy . 0, ¥ @ %, o | o (2] 2 N\ QAR S
e, s, % 2%, 6% o SN <@ & e
) . S o S
Cop, '76/6' %or j/&o% Y. /@O’// % % o Q,\ob \0‘? b}@ Q\oo @& &0")‘6(\59{&‘ @
SSone0n gy oy S % ®o 0 & O 5% et
Ss ¢, S8 &, 08 & S P e® e
s(lro so@ 5 5 s o - O% A{@‘ ‘{\;_,Q QB 4 < A
iflsy., 6’78/5,76’7!3 Sk S éduire la S'affranchir des 0‘(\@66 &8 @ 9,90\)» ot JXe
for, es, Vi, o, S8, 7O o stigmatisation  rédles qui alourdissent o & 5t (o w2 g o 10
’ha,,o s, 0y, 9,79 N Améliorer les J i : s 000 @QQ & 5,3\) \‘\\e‘\e
" Qog So e, //’7@//0, s o recommandations gparcoursideslpalicnts o Vééfo o o N\ g 0
Iy Onangs QUts,,  log de pratique clinique O o \16\09600‘(\? saio®
Cofnpe»[enafin @ Ns o R *'30\6 9™ * eC® (s, n0HCE° )
Ce, & e une ' ents:
Sh al,'ofer Modifier les régles C(ée(ooy\s en® " @\oa“e‘
Nes o libes aux médicaments  © ge & 4 & disPOS [ aepiad
ormer € s\0PPE" © 7 p eniter
Améliorer le recia informer les °
SSement P"Ofessmnne, professionnels de santé
O
Adapter les espaces de travail aux patients o

’ onts O
Adapter les horaires de travail aux patien

tients ©
ge traval aux P2
itions

o ré\,\\'\\'\sab

i retirés
i sdicaments
\ marché certains medi
re sur \e
o Remett!
Améliorer l'intégration
professionnelle

des patients

o) Simp“ﬁer les dé
é .
Marches admmlstratives
Réduire le fardea B Ac
P ’ ~__ Célg
administratif de = lérer og Proceq
Gent® A O patients chroniques —0 h Nne, Ures ad’”’"lstrat
\ i v
'\‘)O\K\espa Faciliter 'aide’a o o serjog oS a g . e
\ icile des pati 7S, & i
vo? \,\“"Na domicile des patients A O o e‘?’ march deg bup,
et o &° Réduire le I—— i
Fad! .ai\e“ fardeau financier d aciiter ad
éeg,‘? ) s el es soins ada
S

L’épaisseur des traits correspond au nombre de malades ayant exprimé une proposition
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Prochaines étapes de la recherche

1. Evaluation par les participants des propositions les plus importantes
en utilisant une méthode de type Q-sort

- Chaque participant devra identifier les propositions
qui lui semble les plus importantes
1 Les patients ne devraient pas avoir a reclamer des choses «
2 Ne pas cataloguer les gens )(
Ne pas donner aux patients de faux espoirs «
Ne pas étre défaitiste ou fataliste «
Ne pas étre paternaliste «

3
4
5
6 Prendre garde au langage et aux mots utilisés «
7 Apprendre lhumilite X

8 Eviter les examens inutiles M

9 Avoir des dossiers medicaux plus complets «

10 Mieux utiliser les informations déja disponibles x

- ILclassera ensuite ces propositions
par ordre d'importance

Proposition la Proposition la
moins importante plus importante

2. Evaluation par plusieurs groupe d'experts de la faisabilité et
du cout des propositions identifiées comme les plus importantes :
- patients,

- soighants,

- administratifs,

- décideurs.



