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) Actuellement, pour chaque nouvelle
guestion de recherche

e Ecrire un projet de recherche
* Trouver un financement

10 ans de l'idée a la publication selon le

e Obtenir les autorisations réglementaires National Institute of Health Research
* Recruter de nouveaux patients
* Collecter des données

* Analyser ces données

"' '- ComPaRe



Limites de la recherche clinique actuelle sur les maladies chronigues

« Trop lente * Pas assez agile
* Trop chere * Pas assez participative
* Trop cloisonnée : e Entraine un fardeau trop
* silos par maladie, important pour les malades
* silos par type de recherche (Essais e Souvent faite sans lien avec les

Randomisés vs études Observationnelles,

quantitatives vs qualitatives) autres recherches existantes

* Trop morcelée (taille des études * Fréquemment redondante
insuffisante) * Peu efficiente

* Trop éloignée de la vie réelle



Une évolution majeure

 Données généreées pour le soin,
 Données générées pour la qualité des soins,
 Données généreées pour la recherche

Autrefois on générait des données dans un but unique maintenant ces
données sont utilisées indifféremment pour I'une ou l'autre de ces
activités



Repenser la recherche clinique

Impliquer plus largement les malades (« Patient Revolution ») dans Ia
conception et |la réalisation de la recherche

Développer une recherche plus participative ( impliquant a la fois les
malades et les chercheurs)

Aborder les problemes des malades non abordés par les recherches
classiques

Tirer avantage des nouvelles technologies et des données disponibles
Dépasser les «silos» habituels

Maximiser I'argent investi dans la recherche

POUR LA RECHERCHE
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Objectifs

e Créer une large cohorte de malades chroniques (100 000 ou 200 000 participants) volontaires
acceptant de donner du temps pour la recherche

* Cohorte ou plate-forme de recherche participative permettant de répondre a de multiples questions
scientifiques :

» Sur les maladies chroniques en général
* Sur certaines maladies chroniques en particulier (par exemple le diabete)
e Sur la multimorbidité

" > ComPaRe
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ComPaRe : Communauté de patients
désirant accélérer la recherche sur les maladies chroniques

L 4
o0, )
ifin Doctsll &
Associations de patients  Prise de rendez-vous en Médias grand public
(40 associations partenaires) ligne & Réseaux sociaux

!

° Com PaRe Recrutement sans intervention de

LA COMMUNAUTE médecins
DE PATIENTS

POUR LA RECHERCHE . .
Consentements dynamiques en ligne

~

Communauté de

30 000 patients
(Octobre 2019)
Questionnaires en ligne

(PROMs, PREMS ...)
Millions de données
collectées

: 2. 2. ComPaRe
Base de données S comure
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ComPaRe : Communauté de patients
désirant accélérer la recherche sur les maladies chroniques

Doctalifl

Associations de patients  Prise de rendez-vous en
(40 associations partenaires) ligne

&
Médias grand public
& Réseaux sociaux

!
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LA COMMUNAUTE
DE PATIENTS
POUR LA RECHERCHE

Enrichissement par des données collectées en routine

ASSISTANCE HOPITAUX
PUBLIQUE DE PARIS
Systéme national des donndes de santé

Recrutement sans intervention de
médecins

Consentements dynamiques en ligne

~

Communauté de

30 000 patients
(Octobre 2019)
Questionnaires en ligne

(PROMs, PREMS ...)
Millions de données
collectées

Base de données ‘

Enrichissement par d’autres sources de données ?
(selon financement)

Données biologiques

Capteurs (microbiote ...)

ComPaRe

LA COMMUNAUTE
DE PATIENTS
POUR LA RECHERCHE




Communauté Plateforme d’accélération
de de la recherche

Patients sur les
pour la maladies chroniques

Recherche

Les patients partagent en ligne leur Les chercheurs conduisent des
expérience de la maladie, leur vécu et etudes sur les maladies chroniques

deviennent acteurs de la recherche. et sur la multimorbidité.



chaque maladie

Répondre a des questions sur

) Développer des cohortes «maladies»

)

chronique —

Lombalgie

Hypertension

artérielle —

Diabéete —
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Répondre a des questions sur la multimorbidité

Percentage of patients &
with the row condition & IR S
who also have the ' '
column condition

d

Percentage Mean No of Mean No of
«» Whoonly conditionsin conditions in
& have the row people aged people aged
condition* <65 years with 265 years with
row condition row condition

Coronary heart disease 8.8 3.4 4.4

Hypertension 21.9 2.5 3.6

Heart Failure 2.8 3.9 5.6 Le probleme
Strﬁke/translenlt 6.0 3.6 4.8 majeur emergent
ischaemic attack méme si Ies

Atrial fibrillation 6.5 3.3 5.0

malades ou les
associations n’en

)
SHElcahalie 2.8 n‘ont pas
Painful condition 12.7 3.1 4.3 conscience

Depression QD -~ o - 0 0Q o 25.4 2.6 4.9
Dementia @@ 0 Q20000Q 5.3 4.1 4.6

* Percentage who do not have one of 39 other conditions in the full count

COMMUNAUTE DE PATIENTS
POUR LA RECHERCHE
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Répondre a de multiples questions de recherche

Evaluation
* duressenti des malades sur leur maladie et les soins qui leur sont donnés
* du « fardeau » du traitement
» des parcours et trajectoires de soins
Etude du Personome » défini comme I'ensemble des éléments de vie d’un individu (facteurs

psychologiques, sociaux, culturels, comportementaux et économiques) qui influencent la survenue
des maladies, leur phénotype et la réponse aux traitements.

Développement de criteres de jugement rapportés par les malades

Développement des scores ou algorithmes de prédiction (gravité d’'une maladie, ou réponse a un
traitement)

Développement de nouveaux concepts ( «minimally disruptive medicine»)

Evaluation d’interventions (applications destinées a modifier un comportement, éducation, ....)

" > ComPaRe
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Faire avancer des recherches sur les maladies
chroniques réalisées hors de Compare

Les patients volontaires pourront étre
sollicités pour participer a différents
types de recherche réalisées en
dehors de ComPaRe

* cliniques
* fondamentales

* sciences sociales

développement d’outils de mesure

La participation a ces études réalisées
en dehors de Compare leur sera
proposée en fonction de leur profil

-Recrutement de 10 000 freres et
sceurs de malades diabétiques
pour une étude génétique

- Essai cliniqgue de phase Il pour
un nouveau traitement par laser
de la rétinopathie diabétique dans
2 centres en France

" i ComPaRe
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Changer de modele de recherche

* Passer d’'une myriade d’études indépendantes, de taille modeste,
nécessitant un financement et recueillant des données spécifiques qui ne

seront utilisées qu’une fois

A un modele de recherche collaborative, ou des informations de sources
multiples :

e provenant du patient

e provenant de ses proches pour certaines maladies

e provenant de bases de données médico administratives (SNIIRAM)
» collectées en routine pour les soins (dossiers médicaux, etc.)

seront combinées, organisées, partagées pour répondre a de multiples
guestions de recherche différentes

« ComPaRe a pour ambition d’innover en développant ce nouveau modele

COMMUNAUTE DE PATIENTS
POUR LA RECHERCHE
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Changer de modele :
Impliquer les malades a tous les stades de la recherche sur
leur maladie

Citizen Science

Des patients donnant du temps pour la recherche
* Simplement en remplissant des questionnaires
* Ou en s’impliquant plus activement (ambassadeurs Compare, etc)

50% des participants a ComPaRe veulent faire plus que simplement
répondre a des questionnaires

Implication des malades
e Dans la gouvernance de COMPARE
e dans l'identification des questions de recherche
» dans la conception et I'lanalyse de certains projets

SPIRE " > ComPaRe
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par les Patients d'ldées de REcherche



I S lRE Inspirer des questions de recherche

Identification, Narration et Sélection
par les Patients d'ldées de REcherche

* Site web permettant a tous les patients d’enregistrer leurs
idées de recherche sur chaqgue maladie ou sur les maladies
chroniques en général

* Collecte de données avec des questionnaires utilisant des
questions ouvertes

* Grande quantité de données non structurées, en texte
libre (1000 participants = 200 000 mots)

* Analyse combinant de Crowdsourcing (par les patients)et
Natural Language Processing

« Il faut mesurer la capacité a vivre
comme Monsieur ou Madame tout le
monde. Pour moi un médicament
fonctionne quand j'ai pu aller faire des
courses comme tout le monde! Quand
j'ai pu regarder un film, suivre une
conférence jusqu'au bout sans
m'endormir... »

Questions de recherche avec une
de celles des

chercheurs
-Questions conceptuelles
-Questions pragmatiques




Changer de modele : Simplifier la logistique de la recherche

* ComPaRe est une boite a outils qui va permettre de :

= Faciliter I'identification des patients éligibles pour leurs projets
de recherche

= Accélérer le recrutement des participants

= Permettre le partage de données entre différentes équipes

= Simplifier les démarches administratives pour débuter une
recherche

= Réduire les colits d’étude

* Les projets des équipes désirant participer a ComPaRe seront
évalués par des chercheurs et des patients du comité scientifique
spécifique de la maladie.

" > ComPaRe
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Changer de modele : imaginer un modéle économique disruptif

* Passer d’un financement par projet individuel a un
financement partagé dans le cadre d’un large projet
collaboratif

e Passer d’'un modele avec une source de financement unique
dédiée a un projet spécifique a de multiples sources de
financement contribuant un projet commun

* Accepter la notion d’investissement et la non rentabilité
immédiate (le rendement d’une cohorte ne peut étre
immeédiat)

EEEEEEEEEEEEEEE



Changer de modele économique de la théorie a la
pratique

* Difficultés extrémes de financement par absence de mécanisme approprié
existant

e projet atypique ne rentrant dans aucune case et incapacité du systeme
a financer ce qui ne rentre pas dans les cases

* Financement en silos : Mie X ou Y pour association X ou Y
* Financement : infrastructure / projet

» De la difficulté de penser « out of the box » dans un cadre de la recherche
en France

COMMUNAUTE DE PATIENTS
EEEEEEEEEEEEEEE
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Crowdbraining: 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
- I"hopital
- le systeme de santé
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Crowdbraining: idées des patients pour am
en charge des malades chroniques 1@9

Analyse collaborative
impliquant 1636 patients

Collecte des idées des
patients en utilisant une
guestion 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
- I’hopital
- le systeme de santé
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% of patients who ranked the propostion in the top 6 among those selected as important

50

40

Priorités des patients pour améliorer les structures de santé
(n=3198)

Faciliter I'acces a des soins d’urgence
Prise en charge multidisciplinaire si besoin

. 1 - Reduce the delays to obtain appointments
. @ 2 — Propose patients to move their appointments up when an cancel occurs
. 3 — Simplify the process for getting appointments and tests
4 — Allow patients to choose the date and time of consulations/tests

5 — Access to specific emergency care if needed

6 — Group visits/tests on same days

7 — Group visits/tests in same places

8 - Create "one stop shop’ structures where patients can get all health visits and tests done
9 - Accelerate patients' referral to the nglxht doctor

. 19 — Help patients find care professionals with human qualities

— Help patients find care professionals with experience in their conditions

. 12 — Improve the flow of patients in the care structure (waiting times, administratives steps, etc.)

13 — Provide patients an agenda for their future care activities
. 14 — Change consultations/tests intervals

15 - Anticipate delays in consultations to better respect schedules
16 - Propose longer consultations )

. @ 17 — Diminish the administrative burden on care providers
18 — Enable trained nurses to supplement more of the medical staff workload
20 — Organize patient groups and activities X o

e 21 — Fagilitate the undérstanding of test results (graphs, data visualization, etc.)
22 — Systematically provide patients copies of medical reports and results

o 23 - Create med\calty cerfified online information ceniers
24 — Develop online fraining programs for patients
25 — Improve the coordination bétween care professionals
26 — Awvoid contradictions in the care team
27 — Improve the sharing of health records and information between care professionals
28 — Identify a "care conductor” to lead the care team o
. 29 — Account for all care providers' opinion independantly from their disciplines or hierarchy
30 — Care should not rely on poorly supervised residents
31 — Collective intelligence from my care team
32 — Enable multidisciplinary care
33 - Implement teleexpertise )
@ 34 — Creale a "listener” line for patients

35 — Develop systems for patient—physician communication outside of consuliations
36 — Identify a point of contact person for exchanges between patients and the care team
37 — Increase the number of non medical personals in clinics/hospitals
38 — Change the attitude of reception staff and non care professionals
39 — Improve the architecture and design of care facilities
40 — Improve Privacy in care structures
41 — Improve the technical equipment of care facilities

19 — Meet expert patients

Systématiqguement remettre des copies des
Résultats examens/compte rendus aux patients

0 20 40 60 80 100
% of patients who chose the propaosition in the top 156 most impaortant
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Fardeau du traitement g;{/,\;:gé MAYO CLINIC
acceptable @ PROCEEDINGS

* Le fardeau du traitement représente I'impact de la prise en
charge du patient (traitements, consultations, examens,
démarches administratives...) sur sa vie

* 38% des patients chroniques ne se sentent pas capable d’investir
toute leur vie, autant de temps, d’énergie et d’argent dans leurs
soins (échantillon de,2413 patients de ComPaRe calibré pour
représenter la population Francaise souffrant de maladies
chroniques)

» Définition d’'une « Patient Acceptable Symptomatic State » (Seuil
de fardeau du traitement acceptable) pour aider les médecins et
chercheurs a interpréter le fardeau du traitement des patients, et
développer une « Minimally Disruptive Medicine »




npj | Digital Medicine

ARTICLE

www.nature.com/npjdigitalmed

Patients’ views of wearable devices and Al in healthcare:

findings from the ComPaRe e-cohort

Viet-Thi Tran (22, Carolina Riveros® and Philippe Ravaud'***

* 1183 patients atteints de

maladies chroniques entre
Mai et Juin 2018

* Age moyen 49,7 ans

90 1

80 1

701

60 -

50 -

404

301

201

104

Ready for use of Al without
human control

Accept Al only with

human control
I Against the use of Al

Automatic': analysis Continuous remote Smart clothes Al Chatbots
of photographsto monitoring to to guide to assess
skin cancer prevent flares physical therapy symptom severity
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Les partenaires associatifs de ComPaRe
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Environ 40 associations de patients sont partenaires de ComPaRe

Ces associations représentent de nombreuses maladies chroniques, de la
plus fréquente a la plus rare, a I'image de I'étude ComPaRe (SEP,
endomeétriose, cardiopathies, spondylarthrite, névralgie du trijumeau,
maladie de Verneuil...)

ComPaRe

COMMUNAUTE DE PATIENTS
POUR LA RECHERCHE



) Nous avons besoin de vous |

Je m'inscris en quelques minutes

Je crée un compte, jindique mes maladies et mes traitements et je réponds a de courts
questionnaires d'introduction.

Je recois des questionnaires

{e suis régulierement invité.e a répondre a des questionnaires concernant ma maladie,
e fardeau de mon traitement, mes symptomes ...

Je fais avancer la recherche sur les maladies chroniques

Grace a mes reponses, la recherche sur ma maladie et sur les maladies chroniques en
général avance'!

https://www.compare.aphp.fr

"' '° ComPaRe

COMMUNAUTE DE PATIENTS
POUR LA RECHERCHE



) Merci aux 30 000 patients qui contribuent a ComPaRe !

Manon et Arnaud ont participé a l'analyse des données
qualitatives de I'étude « Baguette magique »

Jean-Philippe a réalisé de nombreuses vidéos professionnelles pour ComPaRe

E“‘
L=
\_

Delphine, Laétitia et Mathilde font la promotion de ComPaRe
dans les médias et sur les réseaux sociaux et participent aussi a de
nombreux événements de ComPaRe.

» Merci aux 28 patients qui ont travaillé avec les chercheurs a la conception des projets de recherche
ComPaRe en 2019

» Merci aux 80 patients qui ont testé des questionnaires ComPaRe en 2019

'i i ComPaRe

COMMUNAUTE DE PATIENTS
POUR LA RECHERCHE
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% of patients who ranked the propostion in the top 6 among those selected as important

Priorités des patients pour améliorer les consultations (n=3198)

Améliorer la prise en charge de la douleur

Prendre en charge le patient ./
de maniere globale / @ 3= RSP maleupa, e

ﬁ uce the number of medications per intake
ge treatments shape, ta

ne pas se focaliser uniquement % LT, A e o e

ropose drug.flreatmems that are easier to use/take
. . 8- E ose rug/treatments tplat are easier to transpon
9— ose drufyireatments that are easier to
Sur une I“a a Ie C ronlque @ 10 - Em naf.;lze neuseo altern; llveme |(:|ne gcu
mrF asize the use of non pl armaco ogical tre ments if possible
o ieta iene rul o8
ow val e Y3ame and tests
wvoid low val etrezr Jwt
0 not re—ask an already available information or test
;nncp exmhgr}g health recoirjds with more information
Simplify se onitori
reven exacerbatlnns rathe th wait for fl em gasscoﬂdary prevention)
ention for chronic conditi
rov%en}')atlems ade u te inj ormanon on thelr conditions at adequate times
21 — ore time to exp: alnl ings to patients
22 — r vide patients rmanl ormafjon on hel condmons
@ 23 — Help patienis uni erstan earnl e me ma anguage
@ gg— - rowde Datleﬂl{é in ormallon on rlesearc advarces
- ients' city for self man
26 — Img p:flents methods % avoid orgett%g meélcat\ons

. @ 27 — when to ?q%'; the ba toqt

28 — mprove anen S o\low—up aiter acute events or disease remission
29 — Regular ¢ e()k—l_ld] for mmglex patients
30 — Improve diagnostic proces: ) _
31 — [mprove, corfinuity of care rnowcg away, changing hospitals)

. @ 32 — Involve family and entourage in
33— -amlltale accesg 1o psy. choﬁ ical cﬂre/ uP on Ior chronic patients

@ . 34 — Train care provi coac

.
|

®
®
®
®
@

ers 1o act [i
. llmllr( oduce patients tolPat\ents' assocwa ions
36 — Take info account nis contex .
37 - FJOVI egersoﬂahzed care rather Ihan standardized "one size fits all* care
- n goals with pat
30 - Egolve tients in care def:|5|
40 - more proactive in meetmg pat\em;s needs

.. g% - ﬁvmd stereotyplm Fef ?
43° vglg d"derREist an Eatzﬁlsllgagwlu de
44 — égold uﬁﬂ enta) or partenalistic atfitudes
words used with patients

46 — Learn
@ 47 — be Evllence and empathy from care professionals_

48 — l,rl ? E“? ness and sharin %from care professionals
397 TSty pa ien rtise in their diseases
50 - Use val e uewlgntgggjoned outcomes to support patients' words

52 — rove o\g Fme ndmons are ack.?ow\ed%? t’lx ealth professionals
I il e etween care professionals a

54 — Avoid "siloed care” (care (Ijocuse ﬁ m le

55 — Care for the person'in addition to org

56 — Account for the |nteract\0ns between d\ﬁerent cundmons and treatments
57 — Improve pain managemen

58 — Avoid neglecting some medical problems or symptoms

patient associations

0 20 40 60 80 100
% of patients who chose the proposition in the top 15 most important
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% of patients who ranked the propostion in the top 6 among those selected as important

50

40

Priorités des patients pour améliorer les structures de santé
(n=3198)

Faciliter I'acces a des soins d’urgence
Prise en charge multidisciplinaire si besoin

. 1 - Reduce the delays to obtain appointments
. @ 2 — Propose patients to move their appointments up when an cancel occurs
. 3 — Simplify the process for getting appointments and tests
4 — Allow patients to choose the date and time of consulations/tests

5 — Access to specific emergency care if needed

6 — Group visits/tests on same days

7 — Group visits/tests in same places

8 - Create "one stop shop’ structures where patients can get all health visits and tests done
9 - Accelerate patients' referral to the nglxht doctor

. 19 — Help patients find care professionals with human qualities

— Help patients find care professionals with experience in their conditions

. 12 — Improve the flow of patients in the care structure (waiting times, administratives steps, etc.)

13 — Provide patients an agenda for their future care activities
. 14 — Change consultations/tests intervals

15 - Anticipate delays in consultations to better respect schedules
16 - Propose longer consultations )

. @ 17 — Diminish the administrative burden on care providers
18 — Enable trained nurses to supplement more of the medical staff workload
20 — Organize patient groups and activities X o

e 21 — Fagilitate the undérstanding of test results (graphs, data visualization, etc.)
22 — Systematically provide patients copies of medical reports and results

o 23 - Create med\calty cerfified online information ceniers
24 — Develop online fraining programs for patients
25 — Improve the coordination bétween care professionals
26 — Awvoid contradictions in the care team
27 — Improve the sharing of health records and information between care professionals
28 — Identify a "care conductor” to lead the care team o
. 29 — Account for all care providers' opinion independantly from their disciplines or hierarchy
30 — Care should not rely on poorly supervised residents
31 — Collective intelligence from my care team
32 — Enable multidisciplinary care
33 - Implement teleexpertise )
@ 34 — Creale a "listener” line for patients

35 — Develop systems for patient—physician communication outside of consuliations
36 — Identify a point of contact person for exchanges between patients and the care team
37 — Increase the number of non medical personals in clinics/hospitals
38 — Change the attitude of reception staff and non care professionals
39 — Improve the architecture and design of care facilities
40 — Improve Privacy in care structures
41 — Improve the technical equipment of care facilities

19 — Meet expert patients

Systématiqguement remettre des copies des
Résultats examens/compte rendus aux patients

0 20 40 60 80 100
% of patients who chose the propaosition in the top 156 most impaortant
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% of patients who ranked the propostion in the top 6 among those selected as important

60

50

40

Priorités des patients pour améliorer le systeme de soins (n=3198)

Fournir aux patients un document Améliorer la formation des soignants

« officiel » prouvant qu’ils ont
une maladie chronique

Créer un répertoire national des soignants

1-

(humain / compétences
sur des maladies spécifiques)

Soften gatekeeping rules

2 — Simplify refill processes

3 — Change the legal limit between two refills

4 — Change sectorization rules for health structures

5 — Creat& generic drugs with same shape and color as branded drugs

Limiter le dépassement d’honoraires

-
12 -
13-
14—
15—

LIGAIS 15— USAUIG 1HTUILAI USVILGS |G.y. I11IAIGIS) W avuiu wasis
Re-approve some drugs withdrawn from the market
Limit ureaucracy and soften administrative tasks
Quicken administrative procedures
Get human help for administrative tasks
Create one—stop—shop structures to get state help
Administrative acknowledgment of some conditions
able home care (consultations)
Create a repertoire of care professionals specialized in specific diseases or treatments
Encourage the geographic dispersion of specialists (not only in major cities)
Anticipate the rétirement of physicians
mprove patients' ability for transportation and parking
Home delivery for medications :
Develop online translation services, accessible for all caregivers and patients
Prevent doctors from exceeding their fees
Reduce the amount of advances of expenses
Reimburse transportation costs
ncrease the number of health interventions covered by the National health Insurance
Reimburse opFortunlly costs
Lower the cost of c:
Facilitate home fitting for patients
Facilitate the accessto home care (nurses)
Facilitate home support (housework, grocery shopping, etc.)
Help informal caregivers
Facilitate access to work for sick people
Adapt work conditions for sick people
Adapt work schedules for patients
Adapt work spaces for patients
Help patients get professional retramin?
Trainings for better interpersonal skills for care professionals
Improve care professionals’ knowledge in specific conditions/treatments
Ensure that adequate information on every disease is accessible to all care providers
Develop nationwide “registries of medical mistakes" to avoid repeating errors
Develop clear care protocols/guidelines for all conditions
nvolve patients in the elaboration of care guidelines
mprove the general public view on conditions or treatments
Provide patients "official" documents to prove people that they are ill
Avoid discrimination for chronic patients (insurance, loans...)

détaillant précisément leurs domaines de compétence

0 20 40 60

80 100

% of patients who chose the propaosition in the top 15 most important
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