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Présentation et enjeux des différentes
formes d'engagement

lllustration des nouvelles formes
dengagement - Collectif des usagers
partenaires de projets de santé en
Nouvelle-Aquitaine

Retours d'expériences : ou en est-on
aujourd’hui ?
> Médiateur de santé-pair, un nouveau métier

» Place et rbéle du patient partenaire en
oncologie

Nouvelles formes dengagements et la
représentation des usagers
complémentarité ou concurrence ?

Les perspectives de travaux CCECQA et
FAS : I'actualisation de Med Hibou

Questions / Réponses

CCECQA



| es différentes
formes
d'engagement

Présentation et enjeux

Dr Catherine POURIN  /ccecan rrance 4 - Géraldine GOULINET-FITE

Directeur \/ - Coordinatrice régionale




“Soins cliniques” “ e
Laccompagnement dans a sflexion ethigue
relation individualle de soin La — . ‘ ‘E
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Patients

= W Ameélioration de la qualité de vie
" autravail
Redonner du sens a son travail, au projet
. de soins, aux soins, dans sa pratique,
reconnaissance, valorisation,
'me de soi, satisfaction.

Amélioration de la santé

Amélioration santé et qualite
de vie, Amélioration qualité de ()
la prise en soin.

Pr aﬂ)wmm(’!# et structures de santé

=sSo

: 7 “Représentation des Usagers”
i

L'engagement des usagers,
une affaire de partenariat et de participation

Les différentes formes
en établissement de santé

Comment agir ensemble au
bénéfice des patients ?

Points clés sur les
niveaux de participation

EEEEEEEEEREEEN
*

Les personnas peuvent négocier avec les
décideurs, incluant un accord sur les rdles,
las responsabilités ot les nivedux de contrdle.

Collaboration

Les opinions des personnas ont quelques
influences, mals ce sont encore les
détenteurs du pouvolr qui prennent les
décisions.

Les personnes ont la parole mais nont
oucun pouvoir dans la prise en compte de
leur point da vue.

Les personnes sont informées sur ce qui va
sa produire, sur ce qui est en train de se
produire et sur ce qul s'est déjd produit.

‘ Information
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Des formes d'engagement diversifiées

Des formes d’'engagement
qui se diversifient e

Nicolas, patiente partenaire
représentant (de type « mmm'»}

A=

« Je suis membre d'une asso
agréée et je veille d la bonne
application des droits des patients

# J'al eu un cancer du sein.

Sébastien Aprés mon rétablissement, ['ai
et d la qualité des soins. » J
9 g médiateur de  youlu aider d'autres patientes au
= santé pair sein d'un établissement. »

N
|

a J'ai une maladie mentale. Une fois
rétabli, f'ai fait la formation obligatoire et
suis devenu mediateur au sein d'un
hépital psychictrigque. »

o

5 bonnes raisons
de travailler en commun:

Me plus se sentir seul, avoir du soutien

Soigner de maniére plus pertinente,
soigner mieux

Redonner du pouvoir d'agir @ chacun en se
soutenant dans nos missions respectives

Travailler tous ensemble pour améliorer les
parcours des patients

Travailler tous ensemble pour améliorer la
qualité de vie des patients & la qualité de
vie au travail des professionnels

CCECQA



lllustration des nouvelles
formes d'engagement

Projet du Collectif des usagers partenaires de
projets de santé en Nouvelle-Aquitaine

Alexia ANTOINE

Responsable coordination et développement du réseau

. COLLECTIF
ET@NA ¢) SANTE
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Rejoignez le Collectif
d'Usagers Partenaires
de projets de santé

en Nouvelle Aquitaine

Alexia ANTOINE <)
y

Cheffe de projet ‘

Raffaél TAIEB fs
Développeur web 7 et




Le projet

QUI SOMMES-NOUS

"

<

Les 3 objectifs du Collectif Santé

@ Intégrer: Constituer un pdle de compétences composé d'UP.

@ Accompagner : Animer une Communauté de Pratiques (COP) des UP pour des
échanges sur les
sujets quiles préoccupent, en concertation avec les professionnels

@ Structurer: Consolider foutillage et l'accompagnement des UP ainsi que des
equipes au sein
desquelles iis évoluent concernant la mise n oeuvre des collaborations et leur
pérennité

l‘/'on gaconstrult avec les

<
%,
Tony,

Faire partie d'un réseau de partenaires

Faire partle d'un réseau réglonal pour coapérer 4 des projets de santé
(accompagnement des personnes malades. droits des usagers.
Education Thérapeutique du Patient (ETP), formation, prévention,
recherche, etc..)

Etre identifié par I'écosysteme de la santé

Etre identifié par les acteurs de la santé sur notre répertoire régional.
Ils pourront ainsi vous contacter pour vous proposer des
collaborations sur votre territoire d'action.

Trouver des ressources utiles

S'appuyer sur des ressources utiles 3 Jamise en ceuvre de coopération
n santé et se tenir informé des enjeux locaux et nationaux pour
anticiper les évolutions de la démocratie en sante.

Echanger entre palrs et avec des professionnels
Participer & des temps d'échanges avec d'autres usagers partenaires de
projets de santé et des professionnels sur des thémes permettant
d'améliorer les pratiques.




La CVtheque

Zone géographique Publics concernés

Q X

Type de fiche:
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MARIE JOSE N Alain S.

AR
Patient

Cathy S
Patient

Patient, Proche-aidant
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Le forum

Engagez la discussion avec nos autres adhérents sur notre forum sur le sujet du partenariat en
santé, médiation en santé

Fa

Partager des formations Vos expériences en Se former au partenariat
d'Usagers Partenaires partenariat en santé en santé

Vos parcours dans la La rétribution des
maladie missions Divers sujets




Les ressources

Nous mettons J vorre disposizion divesses ressources que nous actualisons

Ne manquez plus aucune information. R e
Consultez nos ressources utiles au
partenariat en santé

\ SO ¢

Les outils du partenarial en
santé

L'enseignement initial et
continu
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RETOURS D'EXPERIENCES :
OU EN EST-ON AUJOURD'HUI ?

Médiateur de santé-pair, un nouveau meétier

VIDEO
Julie MARGUIER

Meédiatrice santé-pair

Florence CASSEREAU

Ingenieure chargée de la Direction de la Qualite, Gestion des Risques et des
Relations avec les Usagers

(‘EN‘RE HOSPITALIER

Camiulle laudel

EEEEEEEEEEEEEEEEEEEEEEEEEEEEEEEEEEEEEEEEEEE



https://youtu.be/G0aQQdqkUFc

RETOURS D'EXPERIENCES :
OU EN EST-ON AUJOURD'HUI ?

Place et réle du patient partenaire en oncologie

Dr Guilhem ROUBAUD

Medecin oncologue responsable du groupe Urologie.
Référent médical du projet patients partenaires / Urologie ’5

Bergonié

Laura INNOCENTI NOUVELLE-AQUITAINE
Co-porteuse du projet patients partenaires

CCECQA
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« LENGAGEMENT DE 'USAGERS DANS LE SYSTEME DE SANTE »

WEBINAIRE CCECQA DU 17/10/24

PLACE ET ROLE DU PATIENT PARTENAIRE EN ONCOLOGIE

Laura Innocenti — coordonnateur
Dr Guilhem Roubaud - référent PP Groupe Urologie

Institut Bergonié — CLCC NA




Différents projets impliquant des niveaux
d’engagements des usagers a Bergonié

Les différents niveaux d’engagement :
— LesRU
—  Les associations d’usagers et associations d’'accompagnements
—  Les pair aidants bénévoles (patients et aidants)
— Les patients partenaires en cancérologie

Par étapes, avec le temps, pour enrichir la qualité du soin, de la relation et de I'écoute.

Un projet des usagers dans un projet d’établissement pour mettre en cohérence et valoriser des collaborations
existantes
Structuration d’une politique des usagers avec d’'une part :

— Le droit des patients (qualité et sécurité des soins, fluidité des parcours, analyse des plaintes et réclamations) : CDU

— Le partenariat en santé : I'apport de I'expérience des usagers (asso d’usagers, pairs aidants...) et la co-construction avec les
équipes de soin et services de santé (PP)

—  Articulation éthique : outil de réflexion a partir d’une clinique de terrain sur aussi les droits des usagers.

PN Bergonié
16




L'intégration du PP : un changement de paradigme

A b
RS
b4

Paternalisme

3 \". " :’ ’ P.arter:ariat de
‘ ’ ‘ m - ' somsi ser\(lces

® _.  % o omnowes
\ - J '
9 °29%
EDUCATION
, \ A LA SANTE €T \
Approche centrée " gnhique cLniQue m
sur le patient R %
P <. o A%
mmmm) Une nouvelle vision qui inclue le patient et ses proches 2 3 ' ?-;u".‘-"x”:'@“‘:&"..J

comme partenaires de soins et de services.




Historique

e Suite au programme pilote « Médiateurs de santé/pairs» en santé mentale, I'’ARS
NA lance l'appel a projet « patient partenaire (PP) en cancérologie dans les
établissements de santé » en 2020.

 LlInstitut Bergonié, dans la mouvance d’Unicancer et en adéquation avec la
stratégie décennale de lutte contre le cancer 2021-30, s’inscrit dans la volonté de:

— Enraciner Politique de démocratie en santé dans Projet d’établissement 2021-
25

— légitimer, valoriser les savoirs expérientiels

*  Sept. 2021 : Prise de fonction des 2 PP : VA Moniot % temps et D. Chort : 7 temps
(financement ARS-IB) : CDD de 18 mois - passage en CDI en fev. 2023

* Reconduction en 2024 par I’ARS pour 3 ans de I'expérimentation (2027 — non
renouvelable)




Pourquoi avoir des Patients Partenaires a Bergonié ?

Buts :

* Eclairer le Patient au moment du diagnostic et tout au long de son parcours, des choix
thérapeutiques, durant la phase des traitements et apres les traitements

* Favoriser le principe de la « décision partagée »

Obijectifs :

* Optimiser le parcours de Soin du Patient

* Informer et soutenir le Patient et son entourage proche
 Améliorer sa qualité de vie




Missions des 2 patients partenaires

Missions extra-cliniques

Missions cliniques

Recevoir les patients en entretien (présentiel ou visio)
adressés soit par le médecin référent du patient soit
par un professionnel de santé participant a la prise en
charge du patient pour:

— Aider les patients a se repérer dans le parcours
de soins

—  Participer a identifier les besoins des patients et
orienter de fagon ciblée vers les professionnels

—  Partager son expérience avec le patient

— Informer le patient des ressources disponibles
dans |'établissement et en dehors

— Interroger les effets de la prise en charge sur la
vie quotidienne, familiale et personnelle du
patient

Participer a un systeme de santé dans lequel il intervient en
collaboration avec les équipes soignantes

Faire connaitre le role du PP auprés des professionnels de santé,
des patients, des associations, et du public

Partager son expérience dans différentes instances et projets

A terme, contribuer a la réorganisation, 'optimisation des
parcours des soins, d’un service et a la gouvernance de |'hopital

Travailler avec les associations de patientes du CV, avec la CDU,
avec I'’ERI, avec la politigue de démocratie en santé de Bergonié

Participer au formation/groupes d’échanges pour les PP par
I’ARS sur des sujets évoqués lors de leurs formations




VA Moniot

Activités sur le programme d’Education thérapeutique (C. Chakiba et M. Barrault-Couchouron) : Participation a la
mise en place du programme d’ETP sur Hormonothérapie -Activités de co animatrice sur certains ateliers ETP

Entretiens individuels : Activités extra-cliniques

NB Nb *Société francaise de I'imagerie de la femme — Congres annuel. Bordeaux 2 juin 2023
entretiens |entretiens | Nb total
Présentiel |Téléphone |Entretiens |p

* Sein et radiothérapie. Au coeur du Parcours de femmes : quand Bergonié préserve votre qualité de vie. Bordeaux.

Janvier | 3 12 15 6 vendredi 9 juin
m 1 2 2 2 * Octobre Rose :
Mars R 9 13 3
(Avril | 0 12 12 3 Lancement octobre Rose
M 14 17 3 o . . . . e . .
m - - - A Atelier Cuisine avec le Chef Jésus « Alimentation et traitements : « le défi du go(t dans votre assiette » le
: jeudi 5 octobre
0 10 10 2
m 0 11 11 2 Atelier Belle et Bien « La socio esthétique au service du bien-étre » le lundi 23 octobre
1 9 10 1 . \ 5 "
3 5 13 10 Lundi 23 octobre de 10h a 17h, Bergonié. Forum des associations de femmes : « Une pour toutes et toutes
6 3 14 6 pour unes » ou plus d’'une 20ene d’associations de femmes a Bergo !
* Intervenante a la Soirée Best of Défi femmes — Théatre Fémina le jeudi 19 octobre
26 120 146 42
Medias
Nb Nb * Rotary Mag (Janvier 2023) « Quand les anciens patients se muent en nouveaux partenaires »

patientes entretiens

*Livre édité par I’ARC « Les révolutions de la recherche sur le cancer » (sortie février 2023) - interview pour la

Oct 2021 - 90 182 partie « les patients ont leur place dans la recherche » (pages 94-95)

g0es * Magazine Figaro Santé (mai 2023) : Avec les patients partenaires du Centre anticancer Bergonié.

42 146

I3 Bergonie

NOUVELLE-AQUITAINE



D C h O rt Activités extra-cliniques
[

Participations :

o Jeudi 25 mai 2023 : a la Maison de la Chimie a Paris 9h-12h30. Advanced Accelarator Applications SA : ANAMACAP- Table
ronde nationale. Théme : « Favoriser I'acces équitable a la médecine nucléaire thérapeutique en oncologie »

o Lundi 26 juin 2023 : visio Inserm. Université de Bordeaux. BRIO. Théme : "Caractériser les représentations/perceptions du
cancer de la personne de 65 ans et plus ». Focus group Patients. 13h30-15h30

o Mardi 27 juin 2023 : 10h-11h30. Webinaire Université des Patients Sorbonne. Theme : "Innover avec un bilan de compétences
sensibles aux épreuves de santé, en commencant par le cancer".

o Lundi 4 décembre : Participation 3eme colloque sur la place du patient au 21eme siécle, a I'ére du partenariat sur le theme
des questions de la rétribution et de la professionnalisation des patients servant I'intérét général." de 9heures30 a 16h45 en

Activités cliniques

Entretiens individuels en 2023 :
NB Nb

entretiens |entretiens | Nb total
Présentiel | Téléphone | Entretiens

% 11 12 ; 11 visioconférence. Colloque organisé par Alexandre Lunel et Luigi Flora.

(Mars | 1 0 1 0 Interventions :

m 0 9 9 8 o Mardi 20 Juin 2023 : 21iéme Journée Scientifique de I’AnamaCap a Paris (Ministére de la Santé et Prévention) = 11h-18h.
m 1 1 2 2 Théme : Vie intime et sexualité.

m 1 0 1 1 o 26 septembre. Formation ATRIUM. Participation Relation et communication au quotidien avec la personne atteinte de
m 3 0 3 3 cancer et son entourage. N. Stadelamier

Il o 0 0 0

o 10-11-12 octobre 2023. Share Patient Expérience -colloque international : I'expérience patient comme levier

e 0 3 3 1 structurant des services de santé. . Marseille communication en bindme avec MC Chantecaille, IPA-urogériatrie. Titre :
3 4 7 4 collaboration patient partenaire-IPA, quels bénéfices pour le patient en cancérologie.

5 5 10 9 o 23 Novembre 2023. Paris : Congrés de I’AFU : intervention en bindme avec Université des Patients Sorbonne . Titre : Former et
1 1 2 0 diplémer des malades dans une faculté de médecine, c’est possible. Journées Patients .

17 26 43 30 o 28 Novembre 2023 Bordeaux. Palais des Congrés Partenariat Bergonié-AnamaCap de 14h & 21h. Tenu du stand Institut

Bergonié (avec IPA) et présentation PP par Dr. G. Roubaud.

Nb Nb Médias :
patients entretiens

- o) Magazine Figaro Santé (mai 2023) : Avec les patients partenaires du Centre anticancer Bergonié.
40 50 o Le Monde (novembre 2023). Dossier santé. Les patients partenaires : quand les malades du cancer deviennent experts.
m o Sud Ouest (14 nov 2023) : Les patients parlent aux patients.
m 30 43 o) TV7 : Novembre 2023. Table ronde Movember (G. Roubaud, P. Sargos, MC Chantecaille
o

FR3 : Movember. Interview : avec P. Sargos, G. Roubaud

I3 Bergonie

NOUVELLE-AQUITAINE




Retour d’expérience a Bergonié

Sur 'aspect clinique et extra-clinique:

— Ouverture d’un espace de parole difféerent pour les malades et les aidants - autre prisme
dans "accompagnement du projet de soins et de vie des malades

— Renforce le lien avec les associations d’usagers

— Slintégrer dans des outils de prise en charge tel que 'ETP (sénologie)

— Investissement dans des collaborations transversales intra et extra hospitalieres
— 2 PP, 2 pathologies différentes, 2 personnalités différentes, 2 activités différentes

Retour des équipes de soins et de l'institution

— Intérét ++ du profil de patient partenaire salarié dans les parcours de cancérologie

— Les patients partenaires ont été jugés indispensables dans les établissements et dans les équipes
de soin

— Le partenariat de soins questionne I'’émergence d’'un management de projet participatif, de
co-construction




On continue de s’interroger

 Aufinal est-ce que le PP est un lanceur d’alerte sur des points occultés lors des
consultations ?

Apport des PP : on integre et on écoute ce que les patients éprouvent dans leur corps (« experts du vivant »)

C’est des outils de réajustement et de réflexion sur la posture du soignant, I'organisations des parcours des
patients, les interfaces entre I’"h6pital et la ville..

* Nécessité de mieux définir des indicateurs pour mesurer I'impact de leur apport sur la
qualité de soins et de vie des patients, mais aussi des aidants, dans leurs parcours de soin et
de vie.

 Cette nouvelle démarche souleve des questionnements :

éthiques (professionnalisation du patient)

relationnels (bindbme collaboratif soignant/ PP salarié, et asymétrie de la relation)
institutionnels (démarche participative et co construction),

légaux ( droit du patient — Loi 4 mars 2002 « décision sur sa santé « AVEC » le médecin).




Pour aller plus loin : la formation et la sensibilisation
des professionnels

Observation de décalages qui persistent, notamment portés par la culture et
la formation initiale des professionnels de santé, en particulier concernant
leur représentation des patients.

~» Continuer l'acculturation de la communauté hospitaliere

Notre réflexion :

— Comment, les savoirs acquis au cours de leur maladie peuvent entrer dans une
relation de partenariat avec les soignants

— Témoigner et enseigner ce qu’aucun praticien n’a pu apprendre au cours de sa
pratique clinique, a savoir le vécu avec la maladie




MERCI

Développer la culture du partenariat de soin/ en santé
c’est essayer d’aller vers la complémentarité pour
aborder la complexité en cancérologie.

Mail : G.Roubaud@bordeaux.unicancer.fr / l.innocenti@bordeaux.unicancer.fr

Merci a Mme Susie Michel, stagiaire a Bergonié — Dr en pharmacie s.michel2@bordeaux.unicancer.fr



mailto:G.Roubaud@bordeaux.unicancer.fr
mailto:l.innocenti@bordeaux.unicancer.fr
mailto:s.michel2@bordeaux.unicancer.fr

Nouvelles formes d’engagements et
la représentation des usagers:

Au final, siles modes
d'actions sont
différents, la finalité
estla méme:
améliorer la prise en
soins des usagers du
systeme de santé.

complémentarité ou concurrence ?

Focus sur la complémentarité
Patient partenaire / Représentant des usagers
au sein des établissements

Patient / aidant )
h Représentant des usagers
partenaire

Co-construire des soins et
services de santé améliorés et
favorisant la coopération en
santé

Apporter des savoirs et des
compétences issus d'une
expérience des soins et
services de santé (soi ou en
tant que proche)

Source de
légitimité

EXPERIENTIELLE /
INDIVIDUELLE : Expérience
individuelle d'une personne

(ou celle de proche/aidant )

Source de
compétence

Faire reconnaitre et respecter les
droits des patients proposer
I'amélioration de la qualité des
soins

Captation par des outils de
I'expérience des patients + étre
membre d'une association agréée
et désigné par I’ARS

TECHNIGUE /COLLECTIVE :
Expérience collective et
mobilisation de compétences
technigques (droit, politiques
publiques et organisation
services de santé)

Les étapes de rencontre

Identifier et recenser les patients
impliqués au sein de I'établissement

Prendre contact pour entrer en relation
et faire connaissance (postures
facilitantes)

Travailler ensemble
Une multitude de possibilités !

Finalement, il n'y a pas vraiment de limites
aux projets communs possibles : la
créativité de tous peut s'exprimer, il n'y
pas de cadre réglementaire contraignant
pour collaborer !




Nouvelles formes d’engagements et
la représentation des usagers:

complémentarité ou concurrence ?

Finalement, il n'y a pas vraiment de
limites aux projets cormmuns possibles :
la créativité de tous peut s’exprimer, il
Ny pas de cadre réglementaire
contraignant pour collaborer !

Voici des possibilités de projets:

Organiser une enquéte

) En commission des usagers : consulter les autres ) .
commune dans un service

parties prenantes usagers lorsqu’'un point de
l'ordre du jour gagnerait a étre éclairé par leur

expérience sur des thématiques spécifiques >» Créer un support de
(douleur, alimentation..) et surtout é&tre communication (Livret d'accueil /
sensibilisé aux spécificités de certaines doc service..)

pathologies (traitements, parcours, etc.) . Autre ) )

possibilité : analyser conjointement un probléme ) Realiser le projet des usagers

décrit dans une réclamations d'un service.



https://www.france-assos-sante.org/actualite/les-differentes-formes-dengagement-des-usagers-dans-les-etablissements-de-sante-un-nouveau-document-produit-par-une-equipe-de-travail-inedite/

Questions / Réponses




France

Assos{‘
Santé Premiéeres orientations

La valx das usagears

Septembre 2024

Ce jeu sérieux a été elaboré dans le cadre du projet
& PRUDANSS (Professionnels et Usagers ensemble
N Dans la Sécurité des Soins) et développé en 2017.
med’hibou Il s'agissait de huit affiches a destination des
professionnels, ainsi que d'un jeu en ligne et d'une
application mobile.

Medhibou, dans sa version originale, était destiné a
sensibiliser les patients & la notion de sécurité des
soins, la prévention étant le maitre mot des
différents scénarii développés. Cet outil est
toujours disponible enligne :
https://www.medhibou.fr/

et pounguei cest important
de le Taire

Attention, sl veus
N'aVeZ pas compris,
VOLUS e POUMTEZ Pasg
bien wous salgner.

Tu e rends comple, 11
atait parti alors qu'il
n'avalt rien comprie.

Perspectives

CCECQA



CCECQA

Toute notre actualité

Sur notre site internet
www.ccecaqa.fr

Inscription a la Newsletter mensuelle
https://www.ccecqa.fr/newsletter/

Demande de création du compte utilisateur adhérent

communication@ccecaqga.fr

ﬁ@v&i@

Contact
communication@ccecaqga.fr

Suivez-nous

Jn @ X

LCCECQA
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