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Maladies chroniques et multimorbidité
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Percentage of patients L @2

with the row condition

who also have the
column condition
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Coronary heart disease

Hypertension
Heart failure
Stroke/transient

ischaemic attack
Atrial fibrillation
Diabetes

hronic obstructive
pulmonary disease
Painful condition

Depression

Dementia
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* Percentage who do not have one of 39 other cond

Percentage
who only
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Les soins génerent un fardeau
, WS N important pour les patients
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Comment réduire le fardeau du traitement
des patients ?

Comment améliorer leur prise en charge ?



* E-cohorte de malades chroniques (objectif: 100 000 participants) volontaires pour donner du temps a
la recherche

. Fn répondant a des questionnaires en ligne permettant de capturer des données rapportées par
es patients

* En acceptant de lier ces données a d’autres données (hospitalieres, médico-administratives,
données de capteurs...)

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

« Communauté de patients qui vont s'impliquer dans la recherche
e En participant a la gouvernance du projet
e En participant a la construction du projet
* En étant ambassadeurs du projet
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Associations de patients  Prise de rendez-vous en Médias grand public
(35 associations partenaires) ligne & Réseaux sociaux

Doctalifl &

l Recrutement sans intervention de médecins
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Enrichissement par des données collectées en routine

ASSISTANCE HOPITAUX
' PUBLIQUE DE PARIS
Systéme national des données de santé

Consentements dynamiques en ligne

§

Communauté de

patients
31 000 participants en
octobre 2019 Enrichissement par d’autres sources de données ?
Objectif 100 000 (selon financement)

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

données déja collectées

Données biologiques

Capteurs (microbiote ...)
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Idées des patients pour améliorer la prise en
charge des malades chroniques
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Identifier les idées des maladies pour améliorer leur prise
en charge

* Analyse collaborative impliquant
1636 patients atteints de maladies
chroniques

* Collecte des idées des patients en
utilisant une question ouverte: e

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

* 3600 idées groupées en 150
propositions « uniques » :
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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 a 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 |a réponse aux traitements.
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% de patients qui ont classé la proposition au 1er, 2éme ou 3éme rang parmi
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Classer les idées qu’ils considerent comme prioritaires
(méthode Q-sort)

N=3002 patients
48 propositions classées

. 6 - Homogénéiser le nombre de comprimés par boite de médicaments
7 = Limiter le remplacement des médicaments prescrits par les pharmaciens
8 - Accélérer la mise sur le marché des médicaments déja approuvés dans d'autres pays
9 - Développer un systéme pour déliver le nombre exact de comprimés au patient
10 - Créer une réglementation pour éviter les ruptures de stocks en pharmacie
. 11 - Développer des dispositifs (médicaments, notices...) réutilisables pour éviter le gaspillage
12 - Remettre sur le marché certains médicaments retirés
13 - Simplifier les démarches administratives

Augmenter le nombre de soins remboursés par la Sécurité Sociale

Mieux indemniser les codts indirects induits par la maladie (absence au travail...)
30 - Réduire les avances de frais

31 - Faciliter I‘aménagement du Iggemgn.t des' patien;s

0 20 40 60 80 100
% des patients qui ont choisi la proposition dans le top 15 des plus importantes



Systematically provide patients copies of medical reports and results -
Access to specific emergency care if needed

Reduce the dslays to obtain appointments -

Group visits/tests on same days -

Enable multidisciplinary care -

Priorités de transformation
de 'organisation des hopitaux

Improve the coordination betwssn care professionals -

Facilitate the understanding of test results (graphs, data visualization, etc.) -
Create medically certified online information centers -

Accelerate patients' referral to the right doctor 4

Propose patients to move their appointments up when an cancel occurs -

: N=3002

Group visits/tests in same places -

Develop systems for patient—physician communication outside of consultations -
Improve the sharing of health records and information betwsen care professionals -
Help patients find care professionals with experience in their conditions -

Diminish the administrative burden on care providers -

Anticipate delays in consultations to better respect schedules -

Care should not rely on poorly supsrvised residents -

Account for all care providers' opinion independantly from their disciplines or hisrarchy -
Avoid contradictions in the care team -

Propose longer consultations -

Identify a point of contact person for exchanges between patients and the care team o
Help patients find care professionals with human qualities -

Collective intslligence from my care team -

Mest expert patients -

Improve the technical equipment of cars facilities -

Change the attitude of reception staff and non care professionals

Improve the flow of patients in the care structure (waiting times, administratives steps, etfc.) 4
Organize patient groups and activities -

Simplify the process for getting appointments and tests -

Change consultations/tests intervals -

Create a "listener" line for patients -

Allow patients to choose the date and time of consulations/tests -

Enabls trained nurses to supplemeant more of the medical staff workload o

Improve privacy in care structures -

Devslop online training programs for patients -

Create "one stop shop" structures where patients can gst all health visits and tests done -

Increase the number of non medical personals in clinics/hospitals -
Identify a "care conductor” to lead the care team -

Implement teleexpertise -

Provide patients an agenda for their future care activities -
Improve the architecture and design of cars facilities -
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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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