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chroniques.
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Integrant le point de vue de 1636 malades

Cette étude a été publiée dans le journal BMJ Quality and Safety :

https://qualitysafety.bmj.com/content/early/2019/04/17/bmjqs-2018-008593.long

Docteur Viet-Thi Tran, Professeur Philippe Ravaud
Centre d'épidémiologie clinique (Groupe hospitalier Cochin - Hotel-Dieu, AP-HP)

ASSISTANCE HOPITAUX universiTe il fnserm
PUBLIQUE DE PARIS PARIS H
DESCARTES La scianca pour Ia_ santé

hhhhhhhhhhhhhhhhh


https://qualitysafety.bmj.com/content/early/2019/04/17/bmjqs-2018-008593.long

"‘ * ComPaRe

' COMMUNAUTE DE PATIENTS
POUR LA RECHERCHE

ComPaRe (Communauté de Patients pour la Recherche) est une e-cohorte de patients adultes
ayant au moins une maladie chronique dont l'objectif est de recruter 100,000 patients, en 10 ans,
et de les suivre durant 10 ans (https://compare.aphp.fr/)

ComPaRe a pour ambition d'accélérer la recherche sur les maladies chroniques en:

- impliquant les patients dans toutes les étapes de la recherche,

- repondant a de multiples questions de recherche,

- enrichissant les données recuillies par des données provenant de leurs objets connectés, de
bases de données administratives (SNIIR-AM) et hospitaliéres (entrepot de données AP-HP).

Méthodes
Etude qualitative en ligne, nichée dans ComPaRe

Etude proposée a 2308 patients avec au moins une maladie chronique dont
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 ? »

!

maniere indépendante
- Validation des « codes » par un 3eme

—> —
/ L chercheur et par 2 patients

i
S
% Analyse thématique
% \ S - Codage par 2 chercheurs, en double et de

!

4 Construction d'une taxonomie
des propositions des patients pour améliorer :
s s @ - Les consultations
- L'hopital
- Le systeme de santé
\ l
-

Validation et enrichissement des résultats

Validation porposée a l'ensemble des patients
m ComPaRe des themes identifies et de la
taxonomie proposée
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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

z
ES
)
b4 o)
E) i b4
< ® 3
) F el
) 2 =
R4 ES o= 2
S E e % =
Z °
% % o Co &7
o) S 2 S 02 23
(o) % [P =2 Z o -
A 2 %% 5% £8
e % 2% S0 S50
® o &= So 93
2 ) () o O 2.
0 ) 2 < ®® oo
2%, Py % S5 @C
% Q. oo 09 o
o ® & ] = 0. o
£ % Q o 8 50
G 0, 2 8o Z200
© LA £ 23 39
7 % ‘S‘o,> [ @ o
Og Ve g, sf/oq’ % G%O —
(o
0,0per ,090: % o, %, 0//' \ ©
e . \ . A0
Y s /9 P &, Amgliorer les \ & \\'zi“o oe‘\a\
e 00,7 & struotures et | S > o
% Yy g P . | N S e
o "/fe,,-o Cop, G% % Y équipements de santé ‘ o an \;6\‘\\)
"er,, . Yy, o O ‘ & S
e Jj ©C o, CO 7 o Oai 1 o ~
9ne s SN Simplifier la AR
Scoy, g, s 0 prise de e?
oy O B> endez-vous o e et
©S pay; Améliorer le nombre 7z~ o patie®
Yents o et l'attitude des : Surs dse
personnels daccueil Regfouper les A retore’ » sdect
Améliorer les onsultations et examens o aiff fessionnel humain et
. . . e N " rofes
Developper 12 t6lé- ) interactions entre (leu et temps) Faciliter lidentification d u‘n pd > ue le patient
Xpertise o les patients et sur la «méme Jongueur d'onde» q
I'équipe de soins O
Accroitre |a prise en charge multidisciplinaire o D) Aider les patients, Fagiliter ldentification du professionnel le plus
Améliorer la o .~ atrouverlebon  compétent pour un patient donné
s dinati ? Améliorer le \ rbfegsmnnel de santé
) squipe des soignants COT" ination entre parcours de \ ~
svelopper \a réflexion en . es soigna Nns des patients
Déve ent sur 8¢ " o——
ins u“'\q\.\e 2\ noad‘e
et 168 SO rernes ™ " Améliorer la
o re! 0@
N o faire P 05599 jnes
\0\35; 30

connaissances dg
. /]
patients de leur

te

€liore,
r
de Soing i

X de.
~~ . 'S .
] FOU ) iSsio, Patjg,
\ % rn,,a ns, " Sein
Augmenter le temps y /eu,srUk tis es Strucy,,
et I'attention dédié Por SNUGZ‘V% un &
‘ aux patients 1, /7,76// OUsé vag?"da
N\ Se/_/ e, C/a/'r
voriser o) \ 8,
Iéddjcation par
d autres patients
o
o o -
23 83 2
fg e @
2 @ 3o [y
o O c C =
-0 o < _
12 ® 9. 5
S5 - ® = 2
23 ERR
s S 32 2
2 - E
o< 2T =
8¢ £ )
5 E
2 Fa ®
B 3
3
= »
) Q
3
@

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
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L’épaisseur des traits correspond au nombre de malades ayant exprimé une proposition
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' COMMUNAUTE DE PATIENTS
POUR LA RECHERCHE

Prochaine 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 'humilite x

8 Eviter les examens inutiles )(

9 Avoir des dossiers médicaux plus complets «

10 Mieux utiliser les informations déja disponibles x

- Il classera 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 identifiees comme les plus importantes :
- patients,

- soighants,

- administratifs,

- decideurs.



	vie_maladieCOUV copie
	vie_maladiePAGE1V2 copie
	consultationsV2
	hopitalV2
	systeme_santeV2 copie
	vie_maladieDERNIERE PAGE copie

