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Quand la recherche veut
redonner la parole au patient

Pilotée par I'AP-HP, la cohorte

ComPaRe regroupe des malades
chroniques pour mieux connaitre leur
vécu de la maladie et des soins associes.

SOLINE ROY ¥ (vso sroy

ey 13i0e; 1 Objectif: 100000 pa-
tients, suivis sur dix ans. 100000 per
sonnes atteintes de maladie chronigue
(pathologie durant au moins six mois),
qui, au long cours, s’exprimeront sur
leurs traitements, leurs attentes, leurs
relations avec les soignants, I'évolution
de leur maladie, leur qualité de vie...
Lancée en janvier 2017 par 'AP-HP, la
cohorte ComPaRe réunit déja 15851 par-
ticipants. Tout patient adulte atteint
d'au moins une maladie chronique et
disposant d'une connexion Internet peut
participer (www.compare.aphp.fr).

Et les malades semblent enthousias-
tes. Enfin, on leur demande comment
ils vivent la maladie! « Quand je remplis
les questionnaires sur le “fardeau du trai-
tement”, je me dis que les médecins aussi
devraient se poser les questions auxqguel-
les on me demande de répondre », souf-
flait ainsi en mai dans un tweet Manon
Leroux, auteur d'un blog relatant son
périple au pays de la maladie (alors-
commentcava.com).

«[l v a des questions sur notre rela-
tionnel avec les soignants et a quel point
cela interfére avec notre traitement s,
salue, quant a elle, Delphine Blanchard,
insuffisante rénale et militante de lon-
gue date pour une meilleure prise en
compte de la parole du patient. «C’est
important car cela impacte la prise en
charge. Certains patients vont éviter cer-
taines consultations, certains soins... au
risque que leur pathologie s’aggrave. Et
pourtant, ces questions sont souvent élu-
dées! » Impliquée dans ComPaRe dés les
premiers tests, avant méme I'ouverture
de la plateforme au public, I'auteur du
blog patienteimpatiente.fr apprécie ce
suivi « sur de multiples aspects de la ma-
ladie chronigue, et sur plusieurs années.
D'habitude, les études sont beaucoup
plus courtes et ne portent que sur un seul
aspect de notre vécu, par exemple la dou-
lewr ou le travail ».

ComPaRe permettra aussi d'étudier
les relations entre diverses pathologies

chroniques.
ayant une maladie chronigue n’en ont pas
qu'une seule », explique le Dr Viet-Thi
Tran, co-investigateur de ComPaRe
avec le Pr Philippe Ravaud, directeur du

« Beaucoup de palients

centre  d'épidémiologie clinique de
I’AP-HP. Mais les spécialistes peinent
parfois a dialoguer entre eux, et I'on
connait mal les difficultés spécifiques
rencontrées par ces patients particu-
liers et quels moyens permettraient de
mieux les prendre en charge.

Des patients font partie

du comité scientifique

et peuvent participer a des
ateliers pour mieux définir
des pistes de recherches

Outre la cohorte générale (regrou-
pant plus de 200 maladies chmniques},
ComPaRe abrite 8 sous-cohortes autour
de la maladie de Verneuil, le vitiligo, la
lombalgie chronique, I'hypertension,
les maladies rénales, les vascularites et
I'endométriose. « D'autres vont arriver,
assure le Dr Tran, par exemple I'asthme
ou la BPCO, »

S'inscrire a ComPaRe, ¢’est s’engager
a répondre a des questionnaires régu-
liers. Temps nécessaire selon les pro-
moteurs: une demi-heure par mois en-
viron. Les données médico-adminis-
tratives du participant pourront aussi,
5'il donne son accord, alimenter la base
de données. «Pour le moment, nous
avons acceés aux données des patients des
39 hipitowx de U'AP-HP, mais nous vou
lons élargir a d’autres hdpitaux. Les hd-
pitaux sont plutdt demandeurs, mais,
techniquement, c'est un peu compliqué.
La connexion au PMSI (qui détaille les
séjours hospitaliers, NDLR) est techni-
quement plus simple, mais c'est trés long
d'avoir les autorisations administrati-
ves... », explique le D* Tran.

Le patient pourra également étre in-
vilé a participer i des études externes i
ComPaRe, a condition qu'elles soient
menées par des équipes de la recherche
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publique. «Nous ne fournirons pas nos
services @ des industriels », promet le
D¢ Tran. Des chercheurs pourront ainsi
proposer des questionnaires spécifiques
en plus de ceux concus par I'équipe de
ComPaRe, utiliser des données déja
présentes dans la base ou demander aux
épidémiologistes de I'AP-HP de propo-
ser aux participants de participer a des
érudes interventionnelles. « Par exem-
ple, explique le D Tran, si quelqu'un
veul interroger des soeurs de patients
diabétiques, nous pouvons demander a
nos patients diabétiques ayant des sceurs
si celles-ci acceptent ou non de partici-
per. 5i une équipe de recherche situde
Clermont - Ferrand recherche des pa-
tients atteints d arthrose pour tester un
nouveau traitement, nous pouvons leur
trouver des patients. »

L'objectif est de faire gagner du temps
alarecherche. Recueil des autorisations
diverses, obtention de financements,
recrutement de patients... il faut des an-
nées entre |'apparition d'une idée de
recherche et la publication des résul-
tats. « Avec ComPaRe, tout est mutuali-
s€, explique le Dr Tran. Un patient peut
participer a plusieurs recherches, et pour
les chercheurs toutes les étapes adminis-
tratives, réglementaires, etc. ont déja été
faites. Les patients ont déja donné leur
accord et leurs données médicales exis-
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tent. » De quoi économiser les budgets
des chercheurs mais aussi le temps des
patients, qui n’auront pas a répondre a
nouveau aux memes questionnaires sur
leur situation familiale ou leur qualiteé
de vie. C'est tout 'avantage de 1'e-épi-
démiologie qui utilise Internet pour fai-
re de larecherche, plaidait le Pr Philippe
Ravaud lors de la Nuit des idées, en jan-
vier dernier. « Ca permet de réduire de
maniére drastique les cotls et, surtout, le
cotil incrémental d"un patient supplémen -
taire est trés faible. Vous pouvez donc
avoir de trés grandes cohortes de mala-
des pour un prix qui reste raisonnable. »
Derniére originalité, et non des
moindres: les patients sont invites a
participer eux-mémes aux recherches
meneées sur la cohorte, « Quand on pose
la question aux patients, un peu plus de la
moitié d'entre ewx veulent étre vraiment
actifs », témoigne le Dr Tran. Des pa-
tients font ainsi partie du comite scien-
tifique et peuvent participer a des ate-
liers pour mieux définir (voire proposer)
des pistes de recherches. « On ne peul
pas parler des patients sans les patients,
et c’est malheureusement fréquent », té-
moigne Delphine Blanchard. Or finale-
ment, ce sont eux qui connaissent le
mieux les pathologies qui les affligent et
qui savent quelle course d’obstacles re-
présente la maladie chronicue. ®
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Pourquoi nous
ne devrions pas
aimer le cate...
IEEXE0W Pres dun quart de la popula-

tion ne detecte pas ou peu l'amertume des
aliments, solides ou liquides. Pourtant, il
est communément admis que I'amertume,
l'une des quatre saveurs fondamentales
avec le sucré, le salé et 'acide (auxguelles
on peut ajouter une cinquiéme, l'umami, le
« savoureux =), permet a lhomme de dé-
tecter d'éventuels produits toxigues a
eviter.

Mais si I'amer reste associe a du desa-
greable, de l'acrete, de l'aigreur, le cafe
comme la biére ou le vin présentent une
amertume qui peut etre une qualité gusta-
tive. Néanmoins, une amertume mal dosée
peut faire rejeter un produit.

Une equipe de chercheurs de la North-
western University a Chicago (Etats-Unis)
associée a la QIMR Berghofer Medical Re-
search Institute a Brisbane [Australie) et &
la UK Biobank, rassemblant les donnees
genétigues de prées de 400000 person-
nes, a cherché a savoir pourquoi, en deépit
de son golt amer, la consommation de
café etait si élevée (résultats publiés dans
Scientific Reports). La consommation de
cafe augmente en effet dans le monde et
a quasiment doublé au cours des 20 der-
niéres années.

Les scientifiques ont donc pu chercher
(par randomisation mendélienne) quel
etait le « profil amer » génétique de cha-
cun. Puis, par le bials de guestionnaires
auxquels les participants avaient répondu,
ils ont relié ce profil a leur consommation
de cafe, de the ou d'alcoal.

« Vous vous attendriez a ce que les
personnes qui sont particuliéerement sen-
sibles au goGt amer soient celles qui boi-
vent le moins de café, expliqgue Marylin
Cornelis, qui a dirigé 'étude. Le résultat
oppose obtenu par cette etude suggere
que les consommateurs de café ont ac-
quis un golt ou une capacité a aimer la ca-
féine grice aux conséguences positives
gue celle-ci présente.» Le café a un tel
impact sacial que de nombreux buveurs de
café le sont alors méme qu'ils n'aiment pas
son amertume. Certains vont jusgu'a le
saler pour éliminer ce golt ou le nolent
dans le sucre.

Outre cet élement social de partage et
d'apprentissage, la génétique joue un
grand rdle. Alors que la perception du su-
cre, par exemple, depend essentiellement
de deux genes, 'amer en compte plus
d'une vingtaine. Sa perception varie d'une
personne al'autre et, pour une méme per-
sonne, d'un aliment a l'autre: ainsi, on
pourra de pas aimer l'amertume dans le
cafe mais |'apprécier dans la biere. La
convivialité du cafe, le coup de fouet de la
caféine, sa facilité d'accés font passer la
pilule de I'amertume.

JEAN-LUC NOTHIAS

-+ SUR LE WEB

» L'ouverture du don du sang
aux homosexuels n'a pas
augmente le risque

de transmission du VIH

» Video: une nouvelle campagne
pour inciter a moins prendre
d'antibiotiques

» Alim Louis Benabid: «Faire
marcher les tetraplegiques =

» Jacques Marescaux:

«Le chirurgien prepare son
intervention comme un pilote
simule son vol >

« Et si vous aviez une baguette magique? >

« 5i vous aviez une baguette magique,
que changeriez-vous dans votre prise
en charge pour la rendre plus facile

et/ou acceptable ? » C'est 'une
des premiéres enquétes menées

sur la cohorte ComPaRe, raconte le

Dr Viet-Thi Tran, épidémiologiste
alAP-HP, qui espére publier les
résultats d'ici a la fin de l'année.

améliorer les consultations (1701 ideées
proposées), I'hdpital (928 idées) et

le systeme de sante (984).

«Nous en avons tire 150 idées, que
nous avons soumises au vote des
participants pour qu'ils nous disent
quelles etaient les plus importantes
selon eux »», explique le Dr Tran, Par
exemple, les malades consideérent qu'il

Sur 2300 patients, 1636 ont répondu.
Les chercheurs se sont alors attelés a
trier les propositions des patients pour

faudrait «reconnaitre I'expertise des
patients sur leur maladie »», les médecins
devraient «ne pas donner de faux

espoirs =, les dossiers médicaux étre

« plus complets s...

Bien sir, il faudra analyser plus finement
dans guelle mesure ces propositions
sont faisables, a des colts acceptables.
Mais alors qu'elles travaillalent au plan
<«<Ma Sante 2022 » presente a la rentree
par le gouvernement, les équipes
ministérielles <« ont demande & avoir
gccés d nos résultats pour alimenter
leur réflexion >, racontent les

chercheurs de ComPaRe. S.R.




