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OÙ EN EST-ON AUJOURD’HUI ?

Place et rôle du patient partenaire en oncologie
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« L’ENGAGEMENT DE L’USAGERS DANS LE SYSTÈME DE SANTÉ »

WEBINAIRE CCECQA DU 17/10/24

PLACE ET RÔLE 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 à Bergonié

Les différents niveaux d’engagement : 
– Les RU
– 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 l’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 : l’apport de l’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 à partir d’une clinique de terrain sur aussi les droits des usagers.
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L’intégration du PP : un changement de paradigme 
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Historique 

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

• L’Institut 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 ½ temps et D. Chort : ¼ temps 
(financement ARS-IB) : CDD de 18 mois → passage en CDI en fev. 2023

• Reconduction en 2024 par l’ARS pour 3 ans de l’expérimentation (2027 – non 
renouvelable)
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Pourquoi avoir des Patients Partenaires à 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 après les traitements
• Favoriser le principe de la « décision partagée »
• …

Objectifs :
• Optimiser le parcours de Soin du Patient
• Informer et soutenir le Patient et son entourage proche
• Améliorer sa qualité de vie
• …
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Missions des 2 patients partenaires
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 à la prise en 
charge du patient pour: 

– Aider les patients à se repérer dans le parcours 
de soins

– Participer à identifier les besoins des patients et 
orienter de façon ciblée vers les professionnels

– Partager son expérience avec le patient

– Informer le patient des ressources disponibles 
dans l’établissement et en dehors

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

Missions extra-cliniques

– Participer à un système de santé dans lequel il intervient en 
collaboration avec les équipes soignantes

– Faire connaitre le rôle du PP auprès des professionnels de santé, 
des patients, des associations, et du public

– Partager son expérience dans différentes instances et projets

– À terme, contribuer à la réorganisation, l’optimisation des 
parcours des soins, d’un service et à la gouvernance de l’hôpital

– Travailler avec les associations de patientes du CV, avec la CDU, 
avec l’ERI, avec la  politique de démocratie en santé de Bergonié 

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

NB 

entretiens 

Présentiel

Nb 

entretiens 

Téléphone

Nb total 

Entretiens

NX 

patients

Janvier 3 12 15 6

Février 1 12 13 2

Mars 4 9 13 3

Avril 0 12 12 3

Mai 3 14 17 3

Juin 0 18 18 4

Juillet 0 10 10 2

Août 0 11 11 2

Septembre 1 9 10 1

Octobre 8 5 13 10

Novembre 6 8 14 6

Décembre

Total 26 120 146 42

Nb 

patientes

Nb 

entretiens

Oct 2021 -

2022

90 182

2023 42 146

Entretiens individuels : 

Activités sur le programme d’Education thérapeutique (C. Chakiba et M. Barrault-Couchouron) : Participation à la 

mise en place du programme d’ETP sur Hormonothérapie -Activités de co animatrice sur certains ateliers ETP

Activités extra-cliniques 

*Société française de l'imagerie de la femme – Congrès annuel. Bordeaux 2 juin 2023 

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

vendredi 9 juin 

* Octobre Rose : 

Lancement octobre Rose

Atelier Cuisine avec le Chef Jésus « Alimentation et traitements : « le défi du goût dans votre assiette » le 

jeudi 5 octobre 

Atelier Belle et Bien « La socio esthétique au service du bien-être » le lundi 23 octobre

Lundi 23 octobre de 10h à 17h, Bergonié. Forum des associations de femmes : « Une pour toutes et toutes 

pour unes » ou plus d’une 20ène d’associations de femmes à Bergo !

* Intervenante à la Soirée Best of Défi femmes – Théâtre Fémina le jeudi 19 octobre

Medias

* Rotary Mag (Janvier 2023) « Quand les anciens patients se muent en nouveaux partenaires »

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

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

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



D. Chort

NB 

entretiens 

Présentiel

Nb 

entretiens 

Téléphone

Nb total 

Entretiens

NX 

patients

Janvier 1 1 2 1

Février 1 2 3 1

Mars 1 0 1 0

Avril 0 9 9 8

Mai 1 1 2 2

Juin 1 0 1 1

Juillet 3 0 3 3

Août 0 0 0 0

Septembr

e 0 3 3 1

Octobre 3 4 7 4

Novembre 5 5 10 9

Décembre 1 1 2 0

Total 17 26 43 30

Nb 

patients

Nb 

entretiens

Oct 2021 -

2022

40 50

2023 30 43

Activités cliniques
Entretiens individuels en 2023 : 
 

Activités extra-cliniques 

Participations : 

o Jeudi 25 mai 2023 : à la Maison de la Chimie à Paris 9h-12h30.  Advanced Accelarator Applications SA : ANAMACAP- Table 

ronde nationale. Thème : « Favoriser l’accès équitable à la médecine nucléaire thérapeutique en oncologie » 

o Lundi 26 juin 2023  : visio Inserm. Université de Bordeaux. BRIO. Thème : "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. Thème : "Innover avec un bilan de compétences 

sensibles aux épreuves de santé, en commençant par le cancer". 

o Lundi 4 décembre :  Participation 3eme colloque sur la place du patient au 21eme siècle, à l’ère du partenariat sur le thème 

des questions de la rétribution et de la professionnalisation des patients servant l’intérêt général." de 9heures30 à 16h45 en 

visioconférence. Colloque organisé par Alexandre Lunel et Luigi Flora.

Interventions : 

o Mardi 20 Juin 2023 : 21ième Journée Scientifique de l’AnamaCap à Paris (Ministère de la Santé et Prévention) = 11h-18h. 

Thème :  Vie intime et sexualité. 

o 26 septembre. Formation ATRIUM. Participation Relation et communication au quotidien avec la personne atteinte de 

cancer et son entourage.  N. Stadelamier

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

structurant des services de santé. . Marseille communication en binôme avec MC Chantecaille, IPA-urogériatrie. Titre : 

collaboration patient partenaire-IPA, quels bénéfices pour le patient en cancérologie. 

o 23 Novembre 2023. Paris : Congrès de l’AFU : intervention en binôme avec Université des Patients Sorbonne . Titre : Former et 

diplômer des malades dans une faculté de médecine, c’est possible. Journées Patients . 

o 28 Novembre 2023 Bordeaux.  Palais des Congrès Partenariat Bergonié-AnamaCap de 14h à 21h. Tenu du stand Institut 

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

Médias : 

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

o Le Monde (novembre 2023). Dossier santé. Les patients partenaires : quand les malades du cancer deviennent experts. 

o Sud Ouest (14 nov 2023) : Les patients parlent aux patients. 

o TV7 : Novembre 2023. Table ronde Movember (G. Roubaud, P. Sargos, MC Chantecaille

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



Retour d’expérience à Bergonié  
Sur l’aspect clinique et extra-clinique: 

– Ouverture d’un espace de parole différent pour les malades et les aidants → autre prisme 
dans l’accompagnement du projet de soins et de vie des malades

– Renforce le lien avec les associations d’usagers

– S’intégrer dans des outils de prise en charge tel que l’ETP (sénologie)

– Investissement dans des collaborations transversales intra et extra hospitalières

– 2 PP, 2 pathologies différentes, 2 personnalités différentes, 2 activités différentes 

Retour des équipes de soins et de l’institution
– Intérêt ++ 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 l’émergence d’un management de projet participatif, de 
co-construction
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On continue de s’interroger 
• Au final est-ce que le PP est un lanceur d’alerte sur des points occultés lors des 

consultations ? 
– Apport des PP : on intègre 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, l’organisations des parcours des 

patients, les interfaces entre l’hôpital et la ville..

 
• Nécessité de mieux définir des indicateurs pour mesurer l’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 soulève des questionnements :
– éthiques (professionnalisation du patient) 
– relationnels (binôme 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). 
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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 hospitalière

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, à savoir le vécu avec la maladie
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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 à Mme Susie Michel, stagiaire à Bergonié – Dr en pharmacie  s.michel2@bordeaux.unicancer.fr 
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Nouvelles formes d’engagements et 
la représentation des usagers :

 complémentarité ou concurrence ?



Nouvelles formes d’engagements et 
la représentation des usagers :

 complémentarité ou concurrence ?

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/
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Contact
communication@ccecqa.fr 

Demande de création du compte utilisateur adhérent
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Toute notre actualité

Sur notre site internet

Suivez-nous

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