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Les soins génèrent un fardeau  
important pour les patients 

 
40% des patients chroniques 
estiment qu’ils auront du mal à 
poursuivre le même investissement 
 de temps d’énergie et d’argent  
toute leur vie. 



Comment réduire le fardeau du traitement 
des patients ?  
 
Comment améliorer leur prise en charge ? 



ComPaRe   

• E-cohorte de malades chroniques (objectif: 100 000 participants) volontaires pour donner du temps à 
la recherche 
• En répondant à des questionnaires en ligne permettant de capturer des données rapportées par 

les patients  
• En acceptant de lier ces données à d’autres données (hospitalières, médico-administratives, 

données de capteurs…) 

 

• Plate-forme de recherche permettant de répondre à de multiples questions scientifiques : 
• Sur les maladies chroniques en général  
• Sur certaines maladies chroniques en particulier 
• Sur la multimorbidité 

 

• Communauté de patients qui vont s’impliquer dans la recherche 
• En participant à la gouvernance du projet 
• En participant à la construction du projet 
• En étant ambassadeurs du projet 

 
 

 



Associations de patients 
(35 associations partenaires) 

Médias grand public 
& Réseaux sociaux 

Prise de rendez-vous en 
ligne 

Capteurs 

Enrichissement par des données collectées en routine 
Enrichissement par d’autres sources de données ? 

(selon financement) 

Données 
de l’assurance 
maladie et des 

actes hospitaliers 

Données des 
entrepôts de 

Données AP-HP 

Base de données 

Données biologiques 
(microbiote …) 

Communauté de  
patients 

31 000 participants en  
octobre  2019 

Objectif 100 000 

 
Consentements dynamiques en ligne 

Questionnaires en ligne 
(PROMs, PREMS …) 
Plus de 4 millions de 

données déjà collectées 

Recrutement sans intervention de médecins 



Idées des patients pour améliorer la prise en 
charge des malades chroniques 

< 

• Analyse collaborative 
impliquant 1636 patients  

• Collecte des idées des patients 
en  utilisant une question 
ouverte: 

 « Si vous aviez une baguette 
magique, que changeriez vous 
dans votre prise en charge ? » 

 

• 3600 idées groupées en 150 
propositions « uniques » 

• pour améliorer  

- les consultations 

- l’hôpital 

- le système de santé  



Identifier les idées des maladies pour améliorer leur prise 
en charge 

Partir en vacances plus d'un mois peut parfois être 
compliqué : toutes les pharmacies refuseront de donner 
une avance.  
Vouloir avoir ne serait-ce qu'une petite "réserve" est 
perçu de manière très péjorative, or, c'est le fondement 
de toute indépendance.  
Vous avez l'eau courante chez vous, pas un livreur qui 
vous ramène pile poil 1.5L par jour, sans prendre en 
compte le fait qu'il fasse chaud ou froid." 
 

• Analyse collaborative impliquant 
1636 patients atteints de maladies 
chroniques  

• Collecte des idées des patients en  
utilisant une question ouverte: 

 « Si vous aviez une baguette 
magique, que changeriez vous dans 
votre prise en charge ? » 

 

• 3600 idées groupées en 150 
propositions « uniques » 

• pour améliorer  

- les consultations 

- l’hôpital 

- le système de santé  



ComPaRe: Accélérer la recherche publique 

• Recherches effectuées au sein de ComPaRe 

• Observationnelles 

• Interventionnelles  (TWICs) 

• Développement de nouveaux PROMs 

• Validation d’algorithmes… 

 

• Recherches effectuées en dehors de 
ComPaRe 

• Cliniques  

• Fondamentales 

• Sciences sociales 

 

 Recherches portant sur des questions 
complémentaires à celles répondues en dehors 
de ComPaRe 

•«Minimally Disruptive Medicine» : médecine 
s’intégrant dans la vie des patients 

•« Personome » : facteurs psychologiques, sociaux, 
culturels, comportementaux et économiques qui 
influencent la survenue des maladies, leur 
phénotype et la réponse aux traitements.  



40 − Modifier la formation des soignants afin d'améliorer leurs 
compétences humaines 
41 − Modifier la formation des soignants afin d'améliorer les 
connaissances sur certaines maladies/traitements 

1 −  Faciliter l'accès aux spécialistes sans devoir passer par le 
généraliste 

19 - Créer des répertoires de professionnels de santé spécialisés dans 
certaines maladies 

25 −  Limiter le dépassement d'honoraire des professionnels de santé 
26 −  Réduire le coût de certains traitements qui restent à la charge 
des patients 

47 −  Fournir aux patients des documents officiels leur permettant de 
prouver qu'ils sont malades 

3 −  Changer le délai maximal entre deux renouvellements 

Classer les idées qu’ils considèrent comme prioritaires 
(méthode Q-sort) 

N=3002 patients 
48 propositions classées 



Priorités de transformation 
de l’organisation des hôpitaux 
 
N=3002 



La suite ? 

• Propositions des patients pour améliorer leur prise en charge 
• Pertinentes 
• Pratiques 
• Conceptuellement différentes de ce que peuvent imaginer les médecins 

 

• Faisabilité des propositions ? 

 

 

• Nous avons besoin de votre aide ! 

 

http://clinicalepidemio.fr/VAM/ 
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