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projet et sa gouvernance
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Préambule

Tout au long du rapport, différentes abréviations sont utilisées :

A PR : Patient Ressource ;

A PRP : Patient Ressource Parcours ;

A PRT : Patient Ressource Témoin ;

A CD : Comité départemental de la Ligue.

1.1. Une expérimentatioPatient Ressourcegrévue dans le Plan Cancer
2014¢ 2019

Le Plan cancer 2014 - 2019 prévoit une expérimentation visant a « soutenir des expériences de
participation de « patients ressource » bénévolesdans| 6 accompagnement de personne
de cancer et dans la formation des professionnels de santé et évaluer leurs apports et les
conditions deréussite( modes de recrutement, f»rmation des b®n®v

Léaction 7. 15 sddonneairsipoucoajectfeer. « Sbutenir des expériences de « patients

ressource » bénévoles et ®val uer | 6apport et |l es conditions C
| 6accompagnement des personnédi ateevenesodedeagcemir
| 6exp®rience de | a maladie dans | daccompagnement peu
soignant/soigné et au-dela la participation de la personne a sa prise en charge ».

1.1.1. Objectifs initiaux

Léobjectif pri ndsepal®vdad upr ojldtRpmmrst | deaxc®mpagnement
personnes atteintes de cancer et dans la formation des professionnels de santé :

Comment ces « pairs » peuvent jouerunr * | e dans | e conseil, l 6i nformati o
malades ? Quelle place peuvent-ils avoir en complément de la relation soignant-soigné ? A quel(s)
moment(s) doivent-ils intervenir ?

Cette participation des patients a été pensée selon deux axes :

A Leur participation & la formation des professionnels de santé en formation initiale ou continue, ou
les témoignages sur leur vécu peuvent apporter une plus-value a la formation ;

A Leur intervention auprés des patients et de leurs proches au cours du parcours de soins dans les
établissements de santé.

1.1.2. Pilotage par laLigue contre le Cancer

L61I NCa a confi® |l e pilotage de cette exp®ri mentation
Depuis 2015 la Ligue a donc assuré le déploiement et le suivi du projet. Elle a défini les orientations
principales de | 6exp®ri mentation via un comit® de pil
la Ligue a fait | e ceémai un cabidet spécimliséapowr & maet gval@tf de

| eBpérimentation, enjeu majeur de définition des conditions de pérennisation du dispositif PR.

1 EXTRAITS DRLAN CANCEX)14/2019
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1.1.3. Partenari at avec dbdédautres associati f

Ce pilotage par | a Ligue nda pas exclu | aToptesdesi ci pat.
associations souhaitant °tre associ ®es ° | 6exp®ri men
pilotage et dans les instances régionales mises en place sur les territoires expérimentateurs. Elles ont

été parties prenantes dans toutes les étapes du projet. Les associations ayant pris part au projet sont

les suivantes :

U Association Frangois Aupetit ;

U Union des Associations Frangaises des Laryngectomisés et Mutilés de la Voix ;
0 France Lymphome Espoir ;

0 Vivre comme Avant ;

U Association Francaise des Malades du Myélome Multiple ;

U Jeunes Solidarité Cancer ;

0 URILCO (soutien aux stomisés).

1.1.4. Orientations principales retenues

En sbéappuyant sur | e plan Cancer et en accord avec se
choix initiaux vis-a-vis du projet :

Tout patient ou ancien patient, atteint oRCduycant ®t ®
doit néanmoins étre a distance émotionnelle de sa maladie. Pour garantir la sécurité et la capacité

de la personne a assurer son réle de PR, un processus de recrutement et de formation a été

formalisé. I | snétammnentisiuraun entretien avec un psychologue et une formation de deux a six

jours.

Les PR sont bénévoles et doivent étre rattachés a une association (Ligue contre le cancer ou toute
autre association de mal ade$ partenaire de | dexp®ri me

Deux types de PR ont été congus :

A Le PR « Témoin » témoigne de son expérience de la maladie auprés de professionnels de santé
en formation pour les sensibiliser aux difficultés auxquelles sont confrontées les patients et les
encourager a étre attentif a ce vécu. Les interventions sont organisées en présence de deux PR et
ddédun mo dgBira paurablerde sécuriser et de fluidifier les témoignages ;

A Le PR « Parcours » intervient auprés de personnes malades dans les services hospitaliers dans
Il e but dbéam®Il i or ens. A etott@®@dpsgatients,ildesr trahemetssoniexpérience
pour mieux vivre la maladie et les traitements en lien avec les équipes soignantes.

1.1.5. Périmétre temporel et géographiquede | 6exp®r i ment at.

Le calendrier initial prévoyait une évaluation qui devait étre réalisée du ler juillet 2016 au 31 décembre

2018, soit sur une période de deux ansetdemi. Ce cal endrier r®alis® parall |
de | 6exp®ri mentaustéselonlipao urv@a lti t°®& rdeu r yt h meelamontde se en 1
en charge du dispositif. Apr s validation en comit® de pilotage,
octobre 2019, soit une évaluation surplusde3ansde mi se en Tuvr e

Lechoix desrégionsinitiales s dest bas® s uLescondtésdépdrtenmentaux de ka Ligue
ont ®t® invit®s “ se manifester Asgtérimk decsreaemsamentai ent p:
les régions avec le plus de participants potentiels ont été retenues.
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L 6 ® v adndexditiainsi porter initialement sur
3 régions expérimentatrices : Pays de la Loire,
PACA et Grand Est.

Au cours du d®pl oiement de | 06
pilotage régional en PACA a été jugé insuffisant

pour permettre un travail évaluatif de qualité. Des

difficultés persistantes au niveau de Ila

gouvernance ont en effet empéché le recueil de

données régulieres et fiabilisées.
Léoexp®ri mentation a donc pu s
les comités volontaires mais seules les données

chiffrées recueillies sur le volet Patient Ressource

Témoin ont été exploitées au sein du processus

évaluatif.

Par ailleurs, la région Auvergne-Rhone-Alpes a

rejoint | 6 erep RALB me titteadu i o n
département de la Loire. Cette décision est

notamment intervenue en raison de

| 6 n\ementdu ®mité qui avait développé un

projet similaire en amont de |

Carte des territoires expérimentateurs en octobre 2019

1.2. Les acteurslu pilotageRS f QSELISNAYSy il GAz2y

Un pilotage a plusieurs niveaux : national, régional et local permettant le déploiement, le suivi et
| 6®valuation de | 6exp®ri mentation ainsi que | daccompa
par la Ligue :

Service a actions pour les personnes malades » de la

COPIL national

Evaluation :
Cabinet
MAZARS

+ Pilotage local

Ligue Référent CD
(Sphinx)

Pilotage régional Sfd égional Ligue Groupe technigue régional

v

Psychologue Lo Modérateur Etablissements de soins  gam

Universités et instituts
de formation

Associations partenaires Lo

ARS —

Acteurs de la Li .
cteurs de |a Ligue contre Instances Parties prenantes PR et modérateurs
le Cancer

Patient Ressource
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1.2.1. Le service «actions pour les personnes malades » de la
Ligue nationale contre le cancer

Léexp®r i méta suwie paple service « Actions pour les personnes malades » de la Ligue
nationale contre le cancer.

Le service était en charge de la coordination globaled e | 6 e x p ®r ,inot@mmeéna:t i on

A L énamation du réseau des comités expérimentateurs ;

A Ld accomp ag des réiérants régionaux et départementaux ;

A Le recensement des besoins, | a pl anification dets Fo&@omaamnionat i foMa
Ressourceo en lien avec | 6Ecole de formation de 1| a
A Le développementd 6 dust ippbiap et de commessaatiesn’ la mise et

| 6exp®rimentation
A La conception, la saisie et lafalysed es o Wiviallsuadd on de | dexp®ri mentat

Cabinet Mazars ;

A L &daninistration de la plateforme Sphinx Patient ressource et |aésistance aux comités et

bénévoles ;
Le suivi quantitatif et qualitatifd e | 6 ®v;al uat i on
Les propositionsddor i endaat Comst ® de pilotage et I|l.e suivi de

1.2.2. Leréférent régional

Une fiche de mission pour le référent régional a été élaborée par le Comité de pilotage de
| 6exp®ri mentati on. Ell e d®finit

A Son profil : « Le référent Patient Ressourcer ®gi on a | est |1 6un des r ®f ®rent s
région, volontaire. »

A Sa mission: «xLe r ®f ®r ent r ®gce emra le nieeaut déphri@mental gréférents
départementaux) et le niveau national (équipe projeti cabi net dé®val uation). e

A Ses activités :
0 Représenter la région au Comité de pilotage national ;
0 Impulser une dynamique régionale ;
o Organiser le suivi de la formation des PR ;
o Veiller a la mutualisation des moyens entre Comités Départementaux de la région ;
o Consolider au niveau régional le suivi des actions ;

o Organiser |l e suivi de | 6®valuation

1.2.3. Leréféerent départemental

Une fiche de mission pour le référent départemental a également été élaborée et définit :

A Son profil : « Le référent départemental est un bénévole ou un salarié du Comité de la Ligue qui
sO0i mplique dans | PadentpRessdunteeanut anii wemauw uor gani sati onnel

nécessairement un ancien malade. Il est souhaitable g u 6 i ladmsistiateur du Comité et/ou
m®decin mais ce n odleestvivgmans corsdille degsaitre la foreation Patient
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ressource témoin pour connaitre la formation et pouvoir intervenir en tant que modérateur. »

A Sa mission: «Le r ®f ®rent est en charge de | densemble de
Patients ressource » (Parcours et/ou Témoin) sur son département. || communique toutes les
informations relatives 7 | 6exp®rimentation sur son
national.1 I est | édinterlocuteur pri vinldépaten@ntdles Pdtiénessns embl e
ressource, les établissements de soins volontaires, les modérateurs, | 6 Un étlexeécdes de®

formation. »
A Ses activités :
0 Recruter des partenaires ;
o Organiser le recrutement des PR et des modérateurs ;

o Organiser le suivi de la formation des PR ;

o Organiser | ®activit® des P
o Mettre en place | 6aR;compagnement des P
o Coordonner | 6ensemble des acteurs

o Effectuer le suivi des actions ;

o Organiser |l e suivi de | 6®valuation
1.3. Llesinstancesde suiviBeQS ELISNRA YSy (il A2y

1.3.1. Le Comité de pilotage

Pilote de cette mesure du Plan cancer 2014-2019, la Ligue contre le cancer a constitué un comité

de pilotage présidé par le Dr Philippe BERGEROT, Président du CD 44 et ancien administrateur
national de la Ligue. Ce Comité de pilotage s 6 e s t v ul ac omifsieer enle Buvvdee et
| e x p ®r i RRE.nlltest tcomposé de différents colléges :

Administrateurs nationaux de la Ligue ;
Représentant des comités expérimentateurs ;
Représentant des personnes malades ;

Représentant des associations partenaires ;

> > > > >

Représentant des Fédérations et Institutions ;
A Membres invités permanents.
Cette composition ®l argie a permis de r®unir toutes |

Le Comité de pilotage s6 e g2tini trimestriellement depuis 2016. Seize rencontres ont ainsi été
organiséestoutaulongde | 6exp®r i mentati on.

2 LA LISTE DES MEMBRESIDMITE DE PILOTAGE EST PRESENTEE DANS LE LIVRET ANNEXE
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1.3.2. Les groupes techniques régionaux
Les groupes techniques régionaux (GTR) se sont réunis a 12 reprises lorsdel 6 ex p®r i ment at i on
A 5 GTR ont été organisés en région Pays de la Loire ;
A 5 GTR en région Grand Est ;
A 2 GTR en région PACA.

Phase 1:

Lancement, structuration Phase2: Girree Ll
L. ) | . " Evaluation EN CONTINU de la mise en Evaluation Finale et préconisations sur
de I'évaluation et Evaluation AVANT mise en ceuvre | i
ceuvre la transférabilité
de la gouvernance

Groupes : : : : : : : : : :
e e % | : L 4 A :
Mg e | i | i | i H | | |
| i ' i ' i | i | |
' i ' i \ i i i

Léobjectif de cesétditelmpy ®he i sencadretsr @goi nts doOé®t apes
| 6®valuation deLddrxe@m®bli enedd |t p atnient eoavieps (@omiéés de & s

Ligue, PR, établissements de soins, Universités, Instituts de formation, associations partenaires, ARS)

afin que les éléments d 6 a v a n cleumsoiert présentés (déploiement du dispositif, évaluation et

résultats intermédiaires, édition de nouveaux outils, etc.)et que des ®changes pui ssent

1.3.3. Le cabinet Mazars

Le cabinet Mazars a été choisi par la Ligue pour réaliser| 6 ®v al uati on de Rlsfir®uxe ®r i me n t

l a dur ®e de sa mise en Tuvre.
Léobjectif dneitinéreGa®té all6 maptpioon er un appui " | parded se en
reportings réguliers, des propositions d 6 aj u s t eactions tosrectricdset par | @émendsl yse dob

de mesure et dé®val uati on.

1.4. Les parties prenantes

1.4.1. Choix des établissements de soins

Les établissements de soins des territoires concernésont ®t ® i nterrog®s pour savo
participer " | 6exp®ri mentation. Des partenariats ave
capitalisés. Ce sont ainsi douze établissements de soins quise sontengagésd ans | 6 ex p®r i ment ¢
Parmi eux, des établissements volontaires ont été désignés établissements « Focus » dans le

cadre de | d6®valuation. I nhise &rd placé des lgenst rapdrechép entrmet t r e |
| 6®t abli ssement et | Geigcuse poat mdtéri@diséa paulad erugani sati on de
visites au sein de chaque établissement | ors du | ancement, de |l a mise

déexp®ri mentation.

Initialement, trois établissements Focus ont été désignés au sein de chacune des trois régions
expérimentatrices, soit neuf établissements. Suite au retrait de la région PACA, ce nombre a été réduit
asix:
1 Trois établissements en Grand Est : CHU de Reims, Institut de Cancérologie de Lorraine (ICL)
et Hopital-Clinique Claude Bernard ;
1 Trois établissements en Pays de la Loire : CH du Mans, ICO Paul Papin et Clinique mutualiste

de | 6Estuaire
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Courant 2018, au regard du retrait de larégion PACAetde | 6activit® i mportante ¢
CHR Metz-Thionville a été sollicité afin de devenir le septiéme établissement Focusde | 6 ®val uati o
Le tableau ci-dessous présente la liste des 12 établissementsengag®s dans | 6exp®ri ment
Région Grand Est
Département Nom de | 6®t abl Statut juridique ,Statut .
experimentation
Ardennes Hopital Manchester (CH Public Etablissement
(08) Charleville-Mézieres) expérimentateur
Marne (51) e Robert'Debre el Public Etablissement Focus
Reims)
LRI Institut de Cancérologie de Lorraine  Privé a but non lucratif Etablissement Focus
Moselle (54)
hiopital de Mercy - ChiR Metz- Public Etablissement Focus
Thionville
Clinigue Claude Bernard Privé lucratif Etablissement Focus
Moselle (57) Etabli i
CH de Sarrebourg Public avlissemen
expérimentateur
CH de Sarreguemines Public Shlaleselant

expérimentateur

Région Pays de la Loire

Département Nom de | 6®t abl Statut juridique ,Statut .
expérimentation
Loire-_ Clinique mutual. Privé non lucratif Etablissement Focus
Atlantique (44)
?ﬁgl)ne-et-Lowe ICO Paul Papin Privé non lucratif Etablissement Focus
Maine-et-Loire CH de Cholet Public Etagb_hssement
(49) expérimentateur
Sarthe (72) CH du Mans Public Etablissement Focus

Région Auvergne - Rhdne Alpes

Etablissement

Loire (42) CHU de Saint-Etienne Public -
expérimentateur
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1.4.2 Choix des établissements de formation

De nombreux établissements de formation ont été sollicités pour participer au projet. Un panel varié a
été retenu :

p>

Institut de Formation en Soins Infirmiers (IFSI) ;

A Institut de Formation pour Aide-Soignant (IFAS) ;

A Institut de Formation d'Ambulanciers (IFA) ;

A Institut de Formation des Cadres de Santé (IFCS) ;

A Institut de Formation de Manipulateur d'Electroradiologie Médicale (IFMEM) conduisant au Dipléme

dOEt at

A Lycées techniques conduisant au Dipléme de Technicien Supérieur en Imagerie Médicale et
Radiologie Thérapeutique (DTS IMRT) ;

Institut de Formation en Masso-Kinésithérapie (IFMK) ;
Faculté de médecine ;

Faculté de pharmacie.

llestanoterqueleDi p | * medesl®MEM atte DTS IMRT des Lycées techniques sont des dipldmes
équivalents pour accéder a la profession de manipulateur en électroradiologie.

Le choix de la typologie des établissementsengag®s dans | 0 etepp®Bu€Dt at i on
Chaque comité a ainsi ciblé, enfonctiondel 6 o f f r e sprsd® teretaire mais aussi des objectifs
fixés pour | 6 exp®r i @abligsentent® e formatien qu 6 | souhaitait as

| 6exp®ri mentation.

Le tableau sur la page ci-contre présente la liste exhaustive des 33 établissements de formation
guisesontengagésdans | 6exp®ri mentation
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Région Grand Est

Ardennes (09) Institut de formation de Charleville-Mézieres (IFSI, IFAS)
Aube (10) IFSI de Troyes
Faculté de Médecine de Reims
Marne (51) Faculté de Pharmacie de Reims
IFSI de Reims
Haute-Marne (52) IFSI de Chaumont

Institut de formation du Centre Hospitalier de Saint-Dizier (IFSI, IFAS)

Meurthe-et-Moselle (54) ICL.de Nancy (ét_udiants en médecine)
Institut de formation du CHRU de Nancy (IFSI, IFAS, IFMEM)

Meuse (55) IFSI-IFAS de Verdun
IFSI-IFAS de Bar-le-Duc

Centre Hospitalier Régional de Metz-Thionville (IFSI de Metz, IFSI de
Thionville, étudiants en médecine)
Lycée technique Saint-Vincent-de-Paul (DTS IMRT)
Moselle (57) IFSI de Forbach
IFSI de Sarrebourg
IFSI de Sarreguemines
IFSI de la Croix-Rouge a Metz

) Faculté de médecine de Strasbourg (étudiants en médecine au CLCC Paul
Bas-Rhin (67) Strauss)

Faculté de Pharmacie de Strasbourg

Région Pays de la Loire

Loire-Atlantique (44) Institut de formation du CH de Saint-Nazaire (IFSI, IFAS)
IFSI du CHU de Nantes

Facult® de M®decine dbéAngers

Facult® de Pharmacie d6éAngers
Maine-et-Loire (49) IFAS du Lycée professionnel Simone Veil

I nstitut de Formation du CHY do6Ang:

Lycée technologique Mongazon (DTS IMRT)

IFSI de Mayenne

Mayenne (53) IFAS de Chateau-Gontier
| FAS d6Evron
IFAS de Laval

Région Auvergne i Rhéne Alpes

Loire (42) IFSI de Montbrison
IFMK Saint-Michel

Région PACA
Var (83) Institut de Formation Public Varois des Professions de Santé (IFPVPS) La
Garde
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1.5. Lesoutils

Des outils de communication, de recrutement, de parte
ont été mis en place par la Ligue aprés validatonpar | e Comi t® de pilotage de |8

1.5.1. Les outils de communication

Le siege de la Ligue a défini plusieurs outils diffusés au niveau des comités départementaux puis
aupreés des établissements afin de présenter le dispositif :

A Une affiche « Devenez Patient Ressource » destinée a étre exposée dans les établissements de

soins et dans |l es diff®rents |ieux dbéaccueil lede | a Li
recruter ;
A Un flyer qui reprend | es @®ID&memnRatent Ras®woe n afidde sur | 6

permettre aux personnes de conserver le document et les coordonnées du comité départemental
de la Ligue pouvant étre contacté ;

A Une affiche de présentationde | 6 e x p ®r i nuéfinitioa duirdterdu PRT et du PRP, périmétre
de | 6exp®ri mentation, outils de sui vi dispositsf de” di spo
recrutement et de formation ;

A Une affiche destinée aux services accueillant des personnes malades afin de leur présenter le

di spositif et |l a possibilit® qubelles ont de faire

A Un triptyque & destination des soignants présentant le role et les missions des PRP ainsi que les
modalités dédentification de potentiels candidats et leur recrutement.

De méme, la Ligue a mis en place en avril 20181 6 e nématérialisé d 6 ulneet t r e d o6 isarfaor mat i o
mi se en Tuvre de | 6eixapga®piome ntvatciadn.onCdldélienf or mer |l es
prenantes (référents Ligue et établissements, PR, etc.) de maniére synthétiqgue sur les derniéres

actualités en lien avec le dispositif. Neuf lettres ont ainsi été envoyées.

1.5.2. Les outils de recrutement

Des outils pour faciliter le recrutement des Patients ressource ont été déployés :

Trois documents ont été mis a disposition des psychologues: un gui de do6éewune grdlei en,
dé®val uati on aé¢s deur formbtonsr Ges dutils ont servi & appuyer les psychologues
pour conduire | 6en etapptédieelacaphaté deepersonrteeanassargr les missions

de PR sereinement et sans risque pour elles-mémes.

Unecharted 6 e n g a g a égalementétécongueaf i n dbéexpliquer |l e contexte

de recueillir le consentement écrit des Patientsressourceapar t i ci per ~ | 6exp®ri ment a
1.5.3. Les outils de partenariat

Des outils ont été mis a la disposition des CDpourpr ®s ent er | 6 e xapx&tabliseemertsat i on

de santé et formaliser des partenariats :

A Un guide a destination des établissements de santé ;

A Unmodélede convention déengagement entre |l a Ligue cont

A Unmodélede convention ddéengagement entre |l a Ligue cont

formation ;

A Unmodélede convention doengag ¢redecaricer et nne augre alssaciation.gue c on
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1.5.4. Lesoutilsdd6®val uati on

La Ligue a formalisé un outil de recueil du consentement des personnes pour permettre

| 6®valuation de |l a satisfaction des patPi €at bwil b ®n ®f i
pr ®s e mxpé&rimentatiorbet proposait au bénéficiaire de participer a une enquéte anonyme en ligne
et/ ou ° une r®union collective (Focus Groupes) dans |

0% | a personne acceptait d e @ordennéds t&léphopraques et/ou mMaib ®v al uat
étaient recueillies via cet outil.

Des questionnaires ont été mis en place pour recueillir la satisfaction des différentes parties
prenantes :

A Un questionnaire ~ | 6i ssue de | 6intervention des Pa&$ients r
impressions « a chaud » des étudiants, modérateurs et Patients Ressource ;

A Un questionnaire envoyé par courriel 6 mois aprés, pour recueillir les impressions des étudiants a

distancede | 6i nter;vention PRT
A Un questionnare envoy® par courriel aux patients b®n®ficia
(minimum 3 mois apr s avoir;sign® | 6accord de part.i

A Un questionnaire de satisfaction concernant la formation des Patients ressource.

1.55. La plateforme Sphinx : outil de suivi du déploiement du
dispositif
La Ligue a utilisé une Plateforme internet pour assurer | e sui vi dees actears tle vi t ® d
| 6exp®ri ment at i o wifféremts hiveaux deoseigiem:n i s ant

A Par les référents Ligue :

o Inscription débun nouveau PR dans | a plateforme af
suivre son activité (un identifiant anonyme a été attribué a chaque PR) et signalement de la
sortie déun PR de | 0exp®ri mentation

0 Saisie des accompagnements des PR par les référents Ligue (temps de rencontres, échanges,
etc.) ;

o Consultation du sui;vi de |l 6activit® des PR
o0 Inscription des établissements partenaires ;
A Par les psychologues :

0 Saisie des accompagnements des PR parles psychol ogues (entretien, t el
collectif, etc.) sans données personnelles ;

A Par les Patients Ressource Parcours :

0 Saisie du suivi de son activité (a chaque intervention, le PRP compléte la plateforme). La
Plateforme crée pour chaque patient bénéfic i ai re un identifiant permetta
données et leur analyse ;

A Par les Patients Ressource Témoins :
0 Saisie du suivi de son activité (aprés chaque témoignage, le PRT compléte la plateforme) ;
A Par le service Actions pour les personnes malades de la Ligue :

o Saisie de | daccord de participation ° | 6®valuatic
déun entretien avec un PRP.
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CONTRE LE CANCER

o0 Saisie des ® ®ments du questionnaire doé®valuati ot
devant des professionnels de santé (questionnaire rempli par les PRT, Modérateurs et
auditeurs) ;

Des guides de saisie ont été rédigés a destination des référents Ligue, des PRT et des PRP afin de
les accompagner dans le suivi de leur activité. llsontété misajourt out au |l ong de | dexp®r

1.6. Le dispositiR Q S @I £ ldatéindrche/retenue

16.1. Les objectifs de | 6®valuation
Lamesure 7.15 du Plan cancer vise & « soutenir des expériences de Patients Ressource » bénévoles
et®valuer | 6appponditieoand ede | eur participation ° | édacc
atteintes decancer.é Cbest dans ce contexte que | e cabanet Maz
accompagné |l a Ligue pendant toute | a dur ®a podrsuivi guatex p ®r i me |
objectifs clefs :
Objectif 1: une évaluation complétede | 6exp®r i ment ati on :sur trois volef
A L adnalyse des moyens etressourcesde | 6 ex p®ri ment ati on

A Ldanalyse des processus mis en plarcgarireatriugdremelnltes

A Ldanalyse de | b6efficacit® de | dexp®rimentation (r®s
différentes parties prenantes.

Objectif 2: une évaluation in itinere pouvant soutenir I e d®pl oi ement

| 6 erknpn®&tion.

Eval uation mise en place au d®marrage de | 0exp®ri ment

T uvr e,-cideealt jpuerunrble «initinere » ou « d@valuation en marchant ».

Elleapermisd 6 ®v al uer | e c;desbuterintse mius @ r ®;) a&dishe rbee x p®r i ment at i

avec des étapes et des actions correctivesetinfnred 6 ®val uer |l es r®sultats et ef

tirer des enseignements sur |l a transf®rabilit® et | a

Objectif 3 : une évaluation comparative, permettant de conjuguer évaluaton«avant mi se» en T uvr

(situation de départ, attentes et besoins), évaluation en continu et évaluation finale (avec plus ou moins

de recul selon |l e cal endr i®surldweletrdesgésultagsret impacisrde ) not an

| 6action.

Objectif 4: elle visait in fine & mesurer la «transférabilité » des interventions (production de
donn®es probantes permettant | e transfert dans dbéautr

162. Le p®rim tre de | 6®valuation

Th®mati quement , alsor@eanalysat i on port

A Des moyens et ressourcies de | 6exp®rimentation

5 ON NOTE QUE CE TYPE DE METHODE EST RECOMMAIGEE@MBOENTREOLLABORATEUR OERGANISATIANONDIALE DE SANTE POUR LA RECHERCHE
ET LA FORMATION EN SANTE MEERSHKLLLEVIETROPOLE DANS LE RAPPORT FIRXAERIMENTATI2010-2014DUPROGRAMMEEDIATEURSE
SANTEPAIRS PRIVILEGIER DES PROTOCOLES PLUS, BEBRIEETANTGRTEGRER LES EVOLUTIONS DES PROGRAMMES DE RECHERCHE
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CONTRE LE CANCER

A Des processus incluant les sessions de formation, le recrutement, le pilotage et le suivi de
| 6exp®rimentation

Del 6 e f f :iréalisationd, @sultats des actions sur les différentes cibles poursuivies ;

A Del 6i mpact des actions sur |l es diff®rentes cibles pc¢

Ces analyses ont systématiqguement été menées a différents niveaux :

A R®gional et d®partemental, avec | dappui des ;r ®f ®r en
Etablissements Focuset ®qui pes soignantes i mpliqgu®es dans | 6a

A PR identifiés, recrutés et formés ;

A Patients bénéficiaires et leurs proches ;

A Etudiants bénéficiaires.

Tout au |espémgmentationl 16s évaluateurs ont proposé des ajustements et des actions
correctives sur le projet selon les réalisations et résultats obtenus. Cet accompagnement a permis
déam®l i orer en cawanttmémeusa finalisajon, ay regard des pratiques différenciées
constatées sur le terrain (entre régions, entre établissements, entre patients ressource, selon les

processus mis en place, |l es pathol ogi es, é) .

Audel ~ ddun accompagnement a a eufpour objdcef dd fredairte,desl 6 ®v al u
recommandations sur la transférabilité et reproductibilité du di sposi t isfégimhsa@Ges ddautr
recommandations :

A Tiennent compte des différents modéles constatés sur le terrain ;

A Permettent de définir les critéres clefs de succés a mettre en exergue (par exemple : le processus
de recrutement optimal, les modalités organisationnellesau s ei n déun ®tabli ssement
patients par PR, é) .
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on

Septembre
2016

Février a
juin 2017

Avril a mai
2018

Aodt 2018

Février a
mars 2019

v

Octobre
2019

N
ALancement de I'évaluation en Comité de pilotage le 2 septembre 2016

J

N
APremiére vague de visites des établissements de soin Focus

J

N
ALancement de la diffusion des questionnaires Web

J

N
ASeconde vague de visites des établissements de soin Focus

J

N
AFormalisation du premier rapport intermédiaire

J

N
ATroisiéme vague de visites des établissements de soin Focus

J
AFormalisation d'un second rapport intermédiaire

N
AcCléture des questionnaires Web

J

N
AFormalisation du rapport final

J

Novembre
2019
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1.6.4 La méthodologie évaluative

Di ff®rentes modal it ®s d entétéenwbileéed toudaa lorlg de landénearcimealt i o n
mobilisation des outils a été pensée pour permettre d 6 ®v al uer |l es deux disposit:
distincte ou commune en fonction des axes interrogés.

Evaluation du dispositif PRP

Lé6®valuation du dispositif PRP s & ristés dgs Etablissements| e me n t
Focus, temps forts de la démarche évaluative. Ce sontainsi2 3 vi si t es dOo ®uianbdtéi ss e men:
organi s®es tout au I pbpng de | d0exp®ri mentation

- 9visites au lancement de la démarche (trois visites par région expérimentatrice avant le retrait
de la région PACA) ;

- 7 visites lors de |l a mise en 1T uvr 6rand Est ét Gaisx p ®r i me |
visites en Pays de la Loire) ;

- 7 visites en fin doexp ®rGrandeEnttetarbis visites gndPaya derlee v i s i t ¢

Loire).
En complément, sept entretiens téléphoniques ont été réalisés avec les établissements non Focus afin
de disposer dbébune vision globale de |l a mise en Tuvre
Ces visites imnterpegmirs 188 professionnels impligu®s
| 6exp®ri mMe®&g witppeosn de soins, directions, personnels ad

Les PRP ont également pu étre rencontrés dans le cadre de ces visites. En complément, 15 PRP
(dont 9 sont également PRT) ont été interrogés par entretiens téléphoniques.

Enfin, les patients bénéficiaires ont été consultés par différents biais :

- 7 Focus Group ont été organisés et ont permis de rencontrer 54 patients ;
- Un questionnaire Web anonyme a été diffusé : 151 réponses ont été récoltées (pour un
taux de retour de 47 %).

Evaluation du dispositif PRT

Lé6®valuation du dispositi flewPRobalitdde sdllecier gani s®e autour
A La r®alisation dobéentretpemmi & ®& iprhtoenri rqaugeesr ay ant

- 40 PRT (dont 9 sont également PRP) ;
- 5 r®f ®rents dde®matoh;i ssement s
- 5 modérateurs.

A L 6 anal ygestionhaires recueillis par la Ligue :
A | 6i ssue des i nta&chauckemaupresns de PRT (¢

- Des étudiants : 4 578 réponses enregistrées ;
- Des PRT : 432 réponses enregistrées ;
- Des modérateurs : 150 réponses enregistrées.

Aupr s des ®tudiants, six mois apr s | 6intervention

- 1352réponses récoltées, soit un taux de retour de 33 %.

Evaluationgl obal e de | 6exp®rimentation

Plus globalement, des entretiens ont été réalisés aupres des 11 référents départementaux et des
16 psychologues afin de recuelllirleursavi s sur | a mise en Tuvre de | 6exp
sur les volets recrutement et formation des PR). 3 psychologues ont a nouveau été interrogés en fin
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déexp®ri mahtatdenrecueillir |l eurs avis sur ntabo®v ol uti o
(notamment sur le volet suivi des PR).

Les deux formateurs enchargedelacr ®ati on et de | 6aniRRRe¢tiafomMmatdiee | a f or |
enchargedel 6 ani mati on de |oatétt imtermogés damsre cdiiR Te trois entretiens
téléphoniques.

TroisCDont ®t® sollicit®s en fin dobeklpg®redomegdu empson af i n
humain et des charges financierese st i m®s pour | a mise en Tuvre de | 06e

Enfin, un questionnaire web a été adressé al 6 e n s e mb R eonatraant laformation dont ils ont
bénéficié. Ce sont ainsi 118 réponses qui ont été collectées, soit un taux de retour de 87 %.

Afin de garantir | 6anonymat des personnesprénomserr og®e
utilisés pour les Verbatim ont été modifiés.

163. Les | imites de | 6®valuati on

Lé6®valuation de | 6exp®r i me tragisaimites principales. et r ouve confron

Déunelpartndicateurs de s ujreposamtsurlbdabiigaton deplisidurst i on
parties prenantes (référents, PR), ne permettent pas une analyse totalement fiable du
d®pl oi ement et de | 6dactivit® des PR.

En effet, les analysess ont pour partie r®alis®es " partir des ®I
développé sur la plateforme Sphinx (Cf. partie 1.5.3.). Or tout au |l ong de | 6exp
remplissage des éléments d activité a pu étre réalisé de maniére partielle par certains acteurs. Des
écarts sont ainsi relevés entre les outils de suivi (hombre de PR, nombr e déi nt e rAditent i ons,
d 6 e x e tepUiveSphinx a permis de répertorier les retours de 114 PRT alors que 148 ont été formés.

Une consolidation entre |l es diff®rentes sources a ®t®
décritisdans | e rapport doé®valuation.

Aussi,i | nda pas ®t ® d®&f iivicomohdns audniveaa tles CD concerrant & mise

en Tuvre de | 6exp®ri mentation (co%t humai n, Co%t fin:
dé®l ®ment s relatifs au suivi de lcaompilexi Ehadtuvli éard
évaluative.

—
c

Déautre partmel e nlhdeax 2®mi mondt dtei s up\t ec derdaisséa e en
Il 6i ni t itertitoiresecomplexsfie la comparaison des constats et effets observés et donc

| 6identi fication pdreagés.Lai ms set elhevViuer £ d e caradtérizsep ®r i me n
par une forte hétérogénéité entre chaque territoire et entre chaque établissement (notamment

pour le volet PRP) avec :

A La d®f inition doéobjectifs r subjectivité Quaust aud inddél®a ent s et
atteindre : rtl e du Bthbssenteatnp o slid@ i onnement dans | 6of fre
| 6®t ablj ssement

A Des pratiques divergentes en fonction des établissements (nombre de PRP, services concernés,
modal it®s doéi;ntervention, &)

A Des contextes et une implication des parties prenantes divers.

Enfin, | 8exp®ri ment at ipltasedammté®en harge quuRie sl doersst daev &ra®e | O
Ainsi, les éléments analysés ne sont pas représentatifsd 6 une mi s e emroltinewr e ¢
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21. [ S LAf2GFr3S k f Q2NBFIYA&lFGA2Y RS f
2.1.1. Lagouvernance

Les Comités de Pilotage et les Groupes de travail régionaux ont principalement traité de

| 6avancdcene hdexp ®r (dépleiemen sur dea territoires expérimentateurs, formations

organi s®es) et des ®| ®ments dobé®valuation recueillis
satisfactions, bilan des visites).

Les comités de pilotage ont régulierement arbitré les orientations et recommandations diffusées aux CD
dans le cadre de | 6 ex p®r i ment at i dendéfiniibe des @fér@mserdles PR, référent,
modérateur, etc.) et les outils d 6 a p(putils de communication, outils de suivi, etc.). Ces différents
éléments étaient ensuite présentés dans les groupes de travail régionaux.

Léassiduit® de €onptésrde Riletage aétetassezaaiéxogene, certains représentants
®t ant quasiment toujours pr ®s &nmaoyenretlanmbificadastmerabses pl us r a
étaient présents aux temps de réunion. Les fédérations et institutions membres du Comité de Pilotage
ont peu participé aux temps de rencontre, les référents et acteurs de terrain étant au contraire trés
présents. La participation des fédérations a été plus active lors de la phase de conception de
| 6exp®ri mentation et mo i ns Pausiaurs adssociapohsammréenaitkg tred ®p |l oi e
pr®sentes en d®but dbéexp®ri mentation, ont cess® de pa

Les Groupes de travail régionaux ont été trés suivis par les PR, les modérateurs, les référents
départementaux, les représentants des établissements de soins et des écoles de formation. Ces temps
dé®change ont @®urdrtdudlesactaurs dwterritaire pour fairelepointsur | 6 avanc®e
de | 6exp®r etmemdemEdiement. Cet aspect a tout particulierement été souligné par les
établissements, notamment lors des temps de visite. Ces derniers ont apprécié pouvoir bénéficier de

temps de rencontre et de partage autour delami s e e n duidispositie

2.1.2. Les moyens et ressources mobilisés par la Ligue

Léanal yse des moweesmolkit!| ide®s rmearsol a Ligue | ors de | ¢

plusieurs biais méthodologiques :

A Lesindicateurs de suivides moyensetdesr essour ces mobi | i sp@s®tégétinis | a Li g
en amont de | 6exp®ri mentation et ndont donc ;pas ®t ®

A L 6 an ad éésréalisée pour trois CD,sol | i cit ®s en fin doéexp®rimentat
éval uation des moyens et des ressources mobilis®s

L6®chant i |ldbatond pas @@résentatif ;

A L 6 a n adeydormées reflete des choix organisationnels, notamment en termes de missions
dévolues au référent de la Ligue, aux secrétairesai nsi qubdéaux r ®f ®rents ®t abl i :
PRP)ainsiqguedes vol umes dobact i gtddnc®eud comparallasf f ®r ent s

A Le temps dévolu au volet évaluatif deld e x p ®r i m¢gracued des apmsentements, scan des
consentements au Ssi geuétdedsoléedu Ltii gmes® )d ®dia® pasl a mi se
| 6exp®rimentation

A Letemps de mise en Tuvre et de mestéga®ment@prendreenr ge du
compte (plus i mportant en d®but dbéexp®ri mentation (¢
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Présentation du CD 1 :

Le CD 1 est compos® dobéun pr®sident et dobéun r ®f ®rent
secrétaire salariée.

Une psychol ogue participe 7" | 6exp®rimentation et prat
1PRPestforméeti nt er vi ent au s ei lhestégalement®RTabl i ssement

19 PRT sont formés (18 sont en activité), 2 modérateurs sont formés et réalisent des interventions au
sein de 4 structures de formation.

En moyenne, le référent et la

fex secrétaire ont passeé :
En moyenne, le référent et la

secrétaire ont passe : A 2h pour contacter 1
établissement

A 2h pour contacter 1

établissement A 2h pour le rencontrer
T A 2h pour le rencontrer A 2h pour mettre en place la
VB En humains A 2h pour mettre en place la convention
Tuvre d convention 20 h ont été nécessaires entre
| 6exp®r Soit 6 heures en moyenne sur AL G AU D7 (TS G (eSS
mentation | 6ann®epo Ginise en | O CXP®rimenavect i o
o établissements contactés et
place de | 6exp@® . .
S rencontrés et 2 conventions
un établissement. e .
signées (dont 1 convention
couvrant 3 structures de formation).
Le CD nbdéa pas i
C_:out _ de deplacemt_ant, de frais Le CD noa pas id:é
financier bur eauti gues (¢
doéautres frais.
Un entretien d
1h30 a eté organisé entre la _ L
personne souhaitant devenir 12 entretiens de 1h30 ont été
PRP et le référent de la Ligue en Organisés avec le CD et la personne
Moyens  2017. souhaitant devenir PRT en 2017, 5
humains i en 2018 et 2 en 2019. Chaque
psychol ogue de  de1h30,soit 28,5 heures au total.
entretien doéun
Formation heure.

Le colt total de la formation L€s 19 personnes rencontrées par
est de 10 000 G pour 12 PRp. le CD ont ensuite eu un entretien

Coit En pratique 6 PRP étaient en d O une hecula psyctmlogee
moyenne présents du fait de Pourunedépensedel1800 U
sessions peu remplies au |€s3anneées.

ll'ancement de | 6 ype session de formation pouvant
Le codt de la formation dans former 9 PRT et 3 modérateurs

financier
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Organisation

des

interventions

Suivi

Moyens
humains

Colt
financier

Moyens
humains

Colt
financier

cette étape de lancement de
| 6exp®ri méed®L ave
1. 6 6d@uinle PRP formé (pour
un colt prévu fixé a8 3 3 U

Les honoraires du psychologue
ont ®t® de 60
a en 2019. Au.
d®pl acement ou
nébont ®t ® i dent

Leréférentde | 6 ®t abl
santé a organisé des temps
dé®change avec
ressource mais ne les a pas
comptabilisés pour les années
2017, 2018 et 2019. Le temps
nécessaire a été estimé a 30
minutes par RDV.

A not er que I
coordination de
de santé était en charge de
| 6organi sati on
Le t emps déorg
RDV a été estimé a 10 minutes
par RDV. En 2018, 30 RDV ont
été organisés pour un total de 4,5
heur es isafion cogte r20
RDV en 2019 soit 3 heures.

Aucun frais noa

CD.

Un entretien d 6 h été organisé
par le référent et la secrétaire
avec le PRP.

Un entretien individuel de suivi
de 1h avec la psychologue a eu
lieu en 2017.

Les honoraires de la
psychologue se sont élevés a 60
G4 en 2017.

colte en moyenne 3500 U
Ligue soit un colt de 2920 p
PRT/modérateur formé.

Le colt de la formation des 19 PRT
et 2 modérateurs du CD s 6 ®l a
un totalde61 3 2.0

Le temps nécessaire a
| @armni sation dobéun
été estimé a 2h, le temps de
pr ®paration de |
modérateur a 1h, le temps de
préparation par le PRT a 1h et le
temps de débriefing & 1h
également.

Sur la base des 28 interventions
réalisées entre 2017 et 2019, 56 h
déorgani sati on
nécessaires, 28 h de préparation

par le modérateur et 28h de
débriefing.

Aucune demande de
remboursement des frais des
d®pl acement noa

Chaque intervenant parcourt en
moyenne 10 kms par intervention.

Deux temps de rencontres collectifs
ont été organisés entre 2018 et
20109.

19 entretiens individuels avec le
référent ont été organisés et
réalisés.

11 entretiens individuels ont été

organisés avec la psychologue (5
en 2018 et 6 en 2019).

Les honoraires de la psychologue
se sont ®l ev ®s '
période 2018 7 2019.
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Présentation du CD 2 :

Le CD 2 estnotammentc o mpos® doéun

et dobéune secrg@toasacree ngaleanri ®@e
et 800 U de co%t pour | e CD.
Une psychologue participe ° |
de d®pl acement sbdajoutent ~ ¢

60exp®r i mentl dthheafmizee t
e

LA Li8UE

pr®sidedexep®rdmmemt a®fi ®memguides

3 % de son temps |l 6exp

prat

tarif horaire.

14 PRP sont formés et interviennent au sein de 4 établissements.

17 PRT sont formés (14 sont en activité), 7 modérateurs sont formés et réalisent des interventions au
sein de 7 structures de formation.

Mise en
Tuvre d
| 6ex-p®r
mentation
Formation

Moyens
humains

Colt
financier

Moyens
humains

référent a

En moyenne, le
passé :

A 30 minutes pour contacter 1
établissement

A 1h pour le rencontrer

En moyenne, la secrétaire a

passé :

A 30 minutes pour mettre en
place une convention

Soit 12 heures en moyenne sur
la période 2017 i 2019 pour la
mise en place de
| 6exp®ri mentatéd
établissements.

CD nb6a pas i
déplacement, de frais
reautiques (¢
autres frais.

Le
de
bu
do
Les entretiens des candidats

PRP avec | e r ®f
été quantifiés par le CD.

20 entretiens d 6 1 orlh été
organisés entre le candidat PRP
et la psychologue.

Le CD a noté un temps de 30
minutes pour organiser un
entretien et de 30 minutes pour
organiser / inscrire la personne a
la formation.

En moyenne, le référent a passé :
A 1h
établissement

pour contacter 1

A 1h pour le rencontrer (hors
temps de déplacement)

En moyenne, la secrétaire a passé :

A 1h pour mettre en place une
convention

En 2017, 7 établissements ont été
contactés, rencontrés et ont signé
une convention. Le référent a été
mobilisé 14h et la secrétaire 7h.

Le CD nb6a pas i

19 entretiens de 1h ont été
organisés avec le CD et la personne
souhaitant devenir PRT (2 en 2017
et 17 en 2018). Chaque entretien
®t ai t d 6 u n ennedde Ah®
soit 19 heures au total.

Les 19 personnes rencontrées
par le CD ont ensuite eu un
entretien ddédune
psychologue pour une dépense
de 1 900 G pour les 2 années.

Le CD a noté un temps de 30
minutes pour organiser un entretien
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Organisation

des

interventions

Suivi

Colit
financier

Moyens
humains

Colt
financier

Moyens
humains

Le co(t total de la formation PRP
s 0 ® = 233380 dans cette
étape de mise en place de
| 6ex p®r i meun tles t1h
PRP (contre 116 6 2 0 p
auquel s Oea jfraisi Hee
déplacement des PRP pour la
formation de28 78 G ein
2019.

Les honoraires du

psychologue se sont donc

®l ev ®s @00 @0 Oc
| 6 h ¥ sur la période 2017 i

2019 (hors frais de
déplacement).

TOTAL : 28 216 G ,soit 2 015
u/ PRP

Les PRP gérent eux-mémes les
RDV en lien avec le référent de
| 6®t abl i sse.ment

10211 0 de f
déplacement ont été identifiés
pour les PRP pour 2018 et 2019.

Le temps nécessaire au CD
pour | dorgani sa
rencontre est de 1h.

Des réunions collectives
«r ®uni ons ddéani”
pratique & déune dui

sont organisées 4 fois par an
avec le référent.

Une réunion collective avec la
psychologue est organisée une
fois par an, dbo

et de 30 minutes pour organiser /
inscrire la personne a la formation.

Lecoltdelaf or mati on ¢
doéun mo ds®br@alt 22@uérdbit
un codt total de 4 964 G pour les 17

PRT formésetde20440 pou |
7 modérateurs, soit 7 008 U au
total auquel sobaj
d®pl acement desenk
20187 2019.

TOTAL =73 7740, 30740

modérateur

La secrétaire du CD organise les
interventions. Le temps nécessaire
' | 6organisati on
été estimé a 1h, le temps de
pr ®paration de |
modérateur a 1h, le temps de
préparation par le PRT a 1h et le
temps de débriefing a 1h30.

Sur la base des 34 interventions
recensées entre 2017 et 2019, 34h
d 6 o nigaton ont été
nécessaires, 34h de préparation
par le modérateur et 51h de
débriefing.

TOTAL = 119H, 3,5H/témoignhage

1186 0 de frais d
été identifiés pour les PRT et 9 0 1

pour les modérateurs soit 20 8 8

sur la période 20187 2019.

15 temps de rencontres collectifs de
30 minutes ont été organisés entre
2017 et 2019 (2 en 2017, 6 en 2018
et 7 en 2019). Le temps nécessaire
| 6or gachG st it en
rencontre est estimé a 1h30.

21 entretiens individuels d 6 u
heure avec le référent ont été
organiseés et réalisés (2 en 2017, 17
en 2018 et 2 en 2019).
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|l es PRP | e dema 21 entretiens individuels ont été
réunions peuvent étre organisés avec la psychologue.
organisées.

3 temps de rencontre de 3h ont
été organisés en 2018 1 2019 (2
en 2018 et 1 en 2019).

19 entretiens individuels ont été
organisés par les PRP (15 en
2018 pour 10 PRP et 4 en 2019
pour 2 PRP)

Les honoraires de la
psychologue se sont élevés a
1900 0 ein201®@dur8es
entretiens individuels de suivi
(hors frais de déplacement).

Les honoraires de la psychologue
se sont élevés a 2 100 4 pour la
période 20171 2019 (hors frais de
déplacement).

Colt
financier

Présentation du CD 3 :

LeCD3estnotammentc ompos® doéun pr®sident et dbéun r ®f ®r ent de
et de deux secrétaires salariées . Lune des séhbar@®ai rdedsor gamni ser | es
(convocationsé) alors que | édautre es térinemaionguBiégede tr an
de la Ligue (résultats des questionnaires aprées les rencontres avec les étudiants, envoi des accords

des patients e ma®fei ado@ 201 4% ont été dédiées par les secrétaires a

| 6exp®ri mentati on

Ler ®f ®r est particuli rement i mpl i epnuéRlisathtdes snisslorfsale p ®r i me n
contact et suivi avec les structures partenaires, organisation des témoignages, organisation des

permanences et suivi des patients ressource. Son temps est estimé a 0,5 ETP sur la période de

| 6exp®ri mentation

Une psychologuepartici pe 7 |.Demap28I6ia otwlrde 2019, 38 patients ressource
ont été rencontrés en entretien individuel par la psychologue (majoritairement des entretiens de
recrutement, préalables a la formation et quelques entretiens individuels qui ont concerné 2 PRP) et
deux réunions collectives ont également été organisées pour un co(t total de 2 3 2 5 soitiune moyenne
de70 a4 par PR.

Surlaméme période, 59 99 0 d e déplacement odtété comptabilisés (entretiens psychologue,
formations, missioné). A ces frais sbdajoutent |l es fra
session de formation a Paris (environ 37 5 0, pauruntotalde9749 0, 28%d t envriPRon pa

Le co(t principal est celui du recrutement des PR incluant le colt de la formation auquel peut
sbajouter doé®vent uel kcofitr adies |dbéee ndt@pd taiceermednet reetcr ut e me nf

A Pour chaque PRP:1.871 0 e onydomt 1.667 G de formation
A Pourchaque PRT:38250 envi r208¢ denftor mati on

De maniére générale les frais de déplacement restent faibles, voire trés marginaux au sein de certains
CD.
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L6 anal ymayend leusnains et des colts financiers mobilisés par les CD montre une forte
hétérogénéité en termes de :

A Temps dédiéalamiseenpl ace de | 6 e x pd@rhadkaenmayennepour le dispositif
PRP pour contacter | 6®tablissement, | e rencontrer e
en moyenne pour le dispositif PRT ;

A Duréedeld e nt r entreileeréférent et le candidat PR (de 1h & 1h30) :

A Les frais liés au recours au psychologue : le codt horaire du psychologue variede 60 G ~ 100
U de | 6heure avec des prati qu e defrdis de léplacemmenteles conc er n
frais globaux varient notamment pour les entretiens individuels de suivi en raison des besoins
di ff®rents des patients ressource, du nombre de pat
des rencontres avec les patients ressources (individuel et/ou collectif).

A Modalitésd 6or gani s anteiventionsldesPRP:gérépar | e patient, par | 6®t

encore parle CD ;
Temps nécessaire” | 6 or gani sati on d:deulh&2hpanintervestiennt i on PRT

Montant des frais de déplacement des PRP, des PRT et des modérateurs, au regard notamment
de | 6accessibilit® des centres hospitaliers et des
commun,co-voi tur.ageé)

2.1.3. Le déploiement en région

Les référents départementaux Ligue étaient en chargede| 6i dent i fi cati on des ®t ab
soins et de formations ouhai t ant so6i nscr i rneodétes dessonventiodsioat@gté si t i f .
élaborés par le siége de la Ligue. Celles-ci ont été retournées au niveau national une fois signées afin

de permettre |l e suivi de I a mise en Tuvre de | 0exp®ri
Le déploiement de | 6offre de f or mat iressourced exsstantes @y oiye® s ur I e
départemental ( pr ®s ence ou non doéune Facult® de M®deci ne, d e

Le déploiement de | 6 of fre aupr s des ®t abEenstamamemappuyé&surdes sant ®
partenariats déja déployés concernant les bénévoles écoutants mais également sur des professionnels
de santé moteurs dans leur structure et préts a appuyer le projet au sein de leur établissement.

Les établissements desantéont i ndi qu® que | 6entr®e dans | 6exp®ri.
dispositif PRP répondaient a plusieurs objectifs :

A Améliorer la qualité de la prise en charge ;
A Renforcer | 6o0offre de soins de supgmemtits propos®e aux
A Se différencier des autres établissements du territoire.

Les écoles et les instituts deformationont accept ® de part i RRTpoearenrichirl 6exp®r
la formation des ®tudiants en r emet temtravaillintasvecleaa |l ades ¢
étudiants autour du témoignage.
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Le role central des référents Ligue

Les profils des référents départementauxd e | 6 e x p ® rétaiemeheétéragenes en fonction des
territoires. La majorité des comités a fait le choix de nommer des bénévoles, membres du bureau
(trois présidents, un vice-président, deux secrétaires généraux et un administrateur). Certains
territoires ont désigné des salariés de la Ligue (deux directeurs et une coordinatrice). Certains
bénévoles participent également en sus du réleder ®f ®r ent au sui vi Urdcemited e x p ®r i n
fait le choix de nommer un nouveau référent (statut de bénévole) suite a des problématiques
relationnelles rencontrées avec de s parties prenantes de | 6exp®r i men

associations partenaires notamment).

Par ailleurs, plusieurs référents bénévoles ont fait le cho i x dlélégati®n de certaines taches
aux salarie(sdes comit ®s. I sbagit principalement du sui vi
les secrétaires.

Les missions des référentsontétés emb | abl es doéun tetontrespeciétesfiches|l dautr e
de poste élaborées :

A Participation aux groupes de travail régionaux ;

A Pr®sentation de | 6exp®ri mentation (PRT et PRP) a
établissements de soins ;

A Identification et communication auprés de potentiels PR ;

A Organisation du recrutement des PR (temps de pr ®senl
de recrutement, mise en lien avec le psychologue, gestion des inscriptions aux formations) ;

A Echanges avec | es ®tabl i ss e mennétablisseraents dedoimatmmet ~ | 6 e x
établissements de soins) ;

A Organisation des interventions, plus particuliérement pour les PRT (définition de dates,
identificatipn des PRT, &)

A Suivi de | dgctivit® des PR

A Accompagnement des PR dans leurs missions (organi sati on des retours doéexpe@
psychol ogue, r®ponses aux interrogations, é) .

Plus globalement, les référents Ligue ontjouéunr * | e d & i n tetpermi® & comrndinagion entre
l es diff®rentes parties prenantes de | dexp®ri mentatio

Les référents régionaux (qui sont également référents départementaux) ont eu un rdle de
représentation des territoires au sein du Comité de Pilotage national et ont favorisél 6 ar t i cul at i on ¢
coordination entre les comités départementaux (organisation des groupes de travail régionaux, etc.).
L6int®gration et |l e temps pass® 7" | a mirses ewariiuavhriee dd
territoire a un autre.

Lap®ri ode de | ancement ademahdé emninpp@rtantimeeastiseemendan temps

de la part des référents. Let emps consacr® au SsuUi Vi et " vatiea mi s e
grandement :

En effet, certains référents ont déclaré avoir consacré une « Je ne sais pas combien de

di zaine dbéheures ° | dexp®rim temps je consacre a

Tfuvre quand dbautr earsheures pan s 3 |l 6exp®ri ment a:
semaine (jusqub” 0,5 ETP). nombreux échanges

expliqués par le fait que : téléphoniques et mail, mais pas

beaucoup de temps au global. La

A Certains comités ont délégué une partie du temps de leurs mise en place de

salari®s (secr®taires) POl apris plus de temps, notamment

| 6exp®rimentation (quelque avec les réunions avec les
A Le déploiement d 6 un seul ou des A®ta_bl|ssemen_ts.
sbagit essentiebl

I 6ex p®r i (ARThet/oa PRPY;n
Témoignage de Sylvie, Référente Ligue
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A La répartition des taches entre le référent établissement

et le r® ®ent Ligue dans « Tous les jours nous avons des
PRP (accompagnement des PRT, organisation des sujets organisationnels a
RDV§E; résoudre.
A Le nombre de PR du CD en action. »

Témoignage de Michel, Référent Ligue

Enparalléle, 16 i dent i filc@ap mmo milesaférentmligue au sein des établissements
desoinaétét r s variable dounSid@®paen xsamite "dé¢ O a@ttalel.i ss e men

des PRP ont identifié le référent Ligueen charge de | 6exp®ri menaaétreson, | e |
variable. Sur certains territoires, les échanges ont été rares voire inexistants (CHU Reims, Clinique
Claude Bernard, Saint-Nazai r e, CH de Ch ar lcertaind ré&dents ot éléd6i nver s

régulierement présents dans les établissements et ont été j us q as@urer | 6 or gani sati on d
interventions des PRP (CH Le Mans, ICO Angers, CHR Metz).

Des évolution s concernant | 6i nt ®g rort tpu Bime canstaées ra® ffil®dee nt s

| 6 exp®r i.me ochangdmem de référent a pu permettre la mise en place de liens avec les
établissements (par exemple ICL). La mi s e edavartagewrereroutineé de linergatign@r

pu permettre une sollicitation moindre du alogsfe®r ent po
direct par la cadre de santé et les PRP (CH Le Mans).

Les référents établissements de santé (PRP) et écoles (PRT)

Les référents établissementsontassuréun r 1l e de sui vi de Il a mise en Tuv
sein de | 6®tablissement et de coordination entre | es
®gal ement °tre | 6interlocuteur privil®gi.® des PRP pou
A Majoritairement, les établissements ont désigné un référent uniquepour | dexp®ri ment at i
o I'l's occupent princi pal e me n:tdiredtionsdesfsoinsouencores ddenc
cadre supérieur de santé (Claude Bernard, Saint-Nazaire, CHR Metz). Pour les
®t abl i ssement s, ce positionnement hi ®r archique
| 6exp®ri meoapacbh® hi ®archique °~ g®rer | 6organ
De plus, il sbagit de personnes etdontfacdemendi r ect a
repérées.
0 Un ®t ablissement a d®sign® | a personne en charg:
o0 Un ®t ablissement a ®gal ement d®si gn® |l a person

référent (ICL).
A Quelques établissements ont désigné plusieurs référentspour | 6 exp®r i ment ati on

0 Un établissement a fait le choix de désigner un bindme cadre de santé i médecin (CH
Le Mans).

o Un établissement a quant a lui fait le choix de désigner une équipe de quatre référents :
chef de service,cadresupér i eur de sant® et infirmi res dobéann

Les établissements ont tous constaté | 6 i mportance de d®signer un r ®f ®r €
proximité avec les équipes soignantes ( not amment cadre de sant®) pour f a
concr te de ibniieforrpaBion des profdssaohnels, organisation des interventions, suivi de

la mise en Tuvre, é&).

Par ailleurs, deux établissements ont pu étre confrontés a un turn-over de leurs référents suite au
départ de professionnels ( CH Le Mans et Cl i.rhiaq uper ®se nk @ Egltbwani rbei)n?
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CONTRE LE CANCER

r ®f ®r ents dans | dun de ces ®tablissement senéfietHa Le Man s
prise de fonction de la nouvelle référente médecin a été facilitée par la présence de la référente cadre

de sant® (accompagnement, continuit® dans | a mise en
dans | e second ®tablissement (Clinique de | &6Estuaire)

en Tuvre de | 0exp®r propdatidnaderitifcation(du neuvel isterldcateup.

Les référents école sontchargésdel 6 or gani sati on celendv&ieaéfdgentadg la s
Ligue : contenu pédagogique, identification du cycle / du niveau de formation des étudiants, inscription
de la participation a la session dans le cursus des étudiants, organisation logistique...

Le r6le de la Direction : implication / intégration du dispositif

Le soutien de ladirection a été un prérequispour permettre |l a mise en place

siestt radui t par | a signatur e doéunedudspositie hes référentsen a mo n-
établissements ont ainsi bénéficié d 6 karp p u i et déun engageme-avisdbtes dire
| 6ex p®r i MEARU Reims,ol@O, Clinigue Claude Bernard, Saint-Nazaire) qui ont envoyé le

message qubell es sout enai e nGepeadant aqgligs-ci sontveatéegantetraita d ®mar
afinde | ai sser | es ®quipes soignantes d®f inir | es cont o

La mobilisation des outils de communication

Les outils de communication Ligue ont été transmis aux établissements en début

dbéexp®r i meaux-a bnt purétre distribuésetaf f i ch®s dans | a majleaur e par f
®t ® not® sur | e volet PRP qubune |l ettre informant | e
espaces de soins et doébattente sont d® ~ pour beaucoup

2.1.4. Le statutdes PR

Au | ancement de Ileétatt de@denévolesnpour tes RRra gté défini dans le cadre du
Plan cancer 3. Ceux-cC i devaient °tre adh @mgeerot assodafiom pagtenare)s oci at i «
Par ailleurs, un défraiement pour la réalisation de leurs missions de PR a été mis en place.

Ce point a soulevé de nombreux questionnements | or s de | 6exp®ri mentation a
menées sur la pertinence doéun s dfim 0 6 & n sipsRates mogalkd® dont la
rémunération des PR.

Parmi les PR interrogés, la question du statut fait « |l faut que cela soit du
apparaitre deux positionnements : bénévolat, on ne peut pas

< . . . imaginer rémunérer des
A X r qui l névol mbl re un PR
Ceux pour qui le statut de bénévole semble étre u personnes pour témoigner, cela

prérequis leieexde leurs missions ; dénaturerait la fonction. »

A Déautres pour lgaucie |ideabeommisstion Témoignage de Céline i PRT et PRP
serait un moyen de reconnaissance de leur implication.

« On nous demande de plus en
plus de choses sans prendre en
considération nos besoins
pécuniaires. Au-dela du
défraiement, il faudrait créer un
statut pour les PRT et les PRP. »

Témoignage de Gérard i PRT
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Lors des Focus Group réalisés avec les patients «Un PRP est une personne qui
bénéficiaires, la question du statut des PR a été abordée sbengage par <co
et a permis de faire également apparaitre deux aider une autre personne et elle le
positionnements : fait bénévolement, cela prouve
A Pour la plupart des patients, le statut de bénévoles des aussi son engagement. »
PR semble important afin de prouver leur engagement Témoignages de patients bénéficiaires
mais aussi de leur permettre de choisir leurs moments (Focus Group)
déinterventi omnis-gwains odll ga@il
demandeur ; «Il'y aun intérét de proposer un
A Pour ddéautres | a cr®atio statut a la bénévole PRP pour

assurer une présence plus
réguliére. Cela serait une forme de
reconnaissance, de valorisation

apparaitrait comme un moyen de reconnaissance et de
valorisation de leurs missions.

Léenqu°te web adress®e aux du travail réalise. »
intervention PRP montre que 96 % ddbéentr e Témoignages de patients bénéficiaires
connaissance du statut de bénévoles des PRP et 61% ont (Focus Group)
déclaré que ce statut avait une importance pour eux (cf.

partie 2.2.5.).

22. LanhdaS Sy dzdzNB Rdz RAALRAAGAT t wt

Cette analyse tient compte du modele théorique prévu et défini par la Ligue et de son adaptation sur le
terrain pour aboutir & des préconisations opérationnelles et stratégiques détaillées dans la troisieme
partie du rapport.

2.2.1. Les attentes et les bénéfices attendus par des patients
malades avant la mise en place du dispositif PRP

Au premier semestre 2017, |l ors des visites des ®tabl i
(Clinigue Claude Bernard), de Nancy (ICL), de Reims (CHU Robert Debré) et de Saint-Nazaire (Clinique
de | d8Estuaire) des rencontres ont eu | ieu avec des g

| 6 ar r i RR&®lans ldseémblissements.

Les Focus Groupes organisés ont permis de rencontrer 31 patients et 5 aidants en région Pays de
la Loire et Grand Est :

A 10 patients au CH du Mans ;

A 7 patientes et 3 aidants ~ |61 CO dbéAngers

A 4 patients et 2 aidants (un groupe ddédun aidant et d
aidant) au CHU de Reims ;

A 5 patientes a la clinique Claude Bernard (un groupe de deux patientes puis un groupe de trois
patientes) ;
A 3 patients ~ 161CL
A 2 patientes “ la .Clinique de | &6Estuaire
I s 0 a g présenger le digpesitif PR, le role du PRP et de recueillir leur avis sur le meilleur
moment et |l a meill eure mani re pour |l e PRP doéinterven
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L
I
en charge lors de leur hospitalisation.

ensemble des pat ilamuatté dent «Je nodai pas e
®qui pe (m&dcingea $ognants) qui les prend r®ponses, jbéaur
modé ex pl i qulanutniticenues
effets secondaires des traitements
au-dela de la chute des cheveux et
desvomi ssement s
guotidienne mais aussi les
activités possibles dans

0®t abli ssement (
ETP...), le rapport avec les enfants,
le conjoint, la

Les patients ont fait part sexualité : beaucoup de
une personne q U i a v®cu | a m°me& d questions pratico-pratiques sont
distance de la maladie et qui est en bonne santé. restées sans réponse. »

0
0

Les patients ont décrit la violence et la rapidité de
| 6annonce de Pbuaeuxnéchangei avec un
PRP pourrait leur permettred 6 o b tua éclairage sur de
nombreuses questions sans réponse car les soignants
(médecins, infirmiers etaides-s oi gnant s) ndon |
Il e temps. 11l s ont ®&entdseutsdonst
du retour a domicile.

Témoignage de patients rencontrés en
focus group

Les patients ont également pu évoquer| 6 ad ddeeut r es mal ades croi s®s en

la chimiothérapie en hdépital de jour pour répondreaux questions qubil s
soignhants.
L i@ée de pouvoir discuter avec un ancien patient formé, en |ien avec | 6®qgan

séduit la majorité des patients rencontrés. Les patients ont insisté sur le fait que le PRP doit intervenir
a la demande du patient et que celui-ci peut refuser.

2.2.2. Leprocess derecrutement des PRP

Les canaux de recrutements

Les comit®s d®partementaux de |l a Ligue et | esis
en place plusieurs canauxetact i ons pour | 6identification de
A Des actions de communication, not amment par | e biai s do

établissements (envoi de courriers) et lors de manifestations (distribution de flyers) ont été menées
(CD Moselle, CD Sarthe, CD Meurthe-et-Moselle, CD Aube) ;

A L dléntification parmi les bénévoles de la Ligue déja actifs, notamment les personnes
participant & des activités et soins de support proposés par le comité (ateliers APA, socio-
esthétiques, ETP, etc.). Des bénévoles écoutants et anciens malades ont notamment été identifiés
pour évoluer vers une mission de PR (CD Maine-et-Loire, CD Moselle, CD Meurthe-et-Moselle) ;

A La sensibilisation des comités départementaux des autres associations de malades
(EUROPADONA, association laryngectomisés et mutilés de la voix, vivre comme avant) (CD Maine-
et-Loire et CD Bas-Rhin).

Le siége national de la Ligue a également réalisé des actions de communication, notamment par le
bi ais dedapresser t i c

La majorité des établissements de santé participants se sont également engagés dans
| 6identi ficati on (IdG IClp €1 @unMansedlirqueFCRitdde Bernard, CHU Reims).
Leur identification a généralement été assurée par les équipes soighantes et les référents
établissements afin de pouvoir disposer de PR dans les différentes pathologies traitées (CHU de
Reims, CH du Mans). Les repérages et premiéres approches de recrutement ont alors été réalisés par
les services souhaitant bénéficier de | 6i ntervention déun PR.
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Déautres acteurs ont ®galement pu °tre ° | 6ori:gine de
les PRP eux-mémes ont pu identifier de potentiels profils (Clinique Claude Bernard) ainsi que les
bénévoles des Espaces Ligue (Saint-Nazaire).

Une mobilisation cyclique des établissements dans le processus de recrutement a pu étre observée
en fonction des besoins identifiés en PRP.

La mobilisation desr ®f ®r ent s doOo®hadmblé sseenenit sl | e Il a mise en
démarche de recrutement par les équipes soignantes afin que celles-ci soient informées et
r®gul i rement mobilis®es (organisation de r®unions do

Bernard, CHR Metz).

Enfin, les établissements ont égalementpuét re ~° | dorigine de recrutements d

Plusieurs freins au recrutement de nouveaux PRP ont pu étre identifiés :

A Le format de la formation (6 jours) et la disponibilité n ®cessaire peuvent soav®re
pour les candidats et ne correspondent pas aux attentes majoritaires en termes de mobilisation ;

A Les recrutements de PRP ont pu étre rendus complexes par le rayonnement régional de
certains établissements (lieud 6 ha b iéloigntéinen per mett ant pas | dinterveni
personne au sein)de | 6®tablissement

Les missions des référents départementaux / régionaux et des psychologues

Léensembl e des c¢ o miont®usvilap®péduretde roeutementyprévue au niveau de la
Ligue :

Prise de contact avec la personne

Entretien avec le référent départemental g

Entretien avec le psychologuéa Ligue a
mis a disposition des psychologues un g
RQSYGNBGASY SiG RS

ANREES RQSOI €

Avis motivé du psychologue au
référent départemental quant a la
capacité de la personne a devenir P

Inscription, en fonction du retour du
référent et du psychologue, en formatio
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Un a deux psychologues ont été mobilisés au sein de chaque comité départemental. Des similitudes
entre les profils de ces psychologues sont observables :

A

A

Léoensembl e
ancienneté est variable, de 2004 a 2016

d e s trapasiylclhail tetgldj@ @avecels Ligue contre le cancer. Leur

. Une psychologue ne travaillait pas pour la Ligue mais participait régulierement aux manifestations

et sbest vu

proposer de

participer

Plusieurs psychologues accompagnaient des malades en cancérologie et leurs proches :

Permanence psychologique pour la Ligue

O O 0O O O O

Formation des bénévoles écoutants de la

aupres des patients et de leurs proches ;

Entretiens psychologiques avec des malades a la demande (dans le cadre de la Ligue) ;
Accompagnement en service de cancérologie de malades et de leurs proches ;
Participation aux activités de soins supports de la Ligue ;

Animation de groupes de parole de patients (et pour certains de proches) pour la Ligue ;

Ligue.

A Les psychologues pouvaient étre libéraux ou salariés (hospitaliers, équipe mobile de soins

palliatifs). Certains étaient également salariés de

laligue.Dans | e cas déi

intervention a été rémunérée dans le cadre de vacations. Pour les autres, ces temps ont été intégrés
a leur temps de détachement ou a leur fiche de poste. Une psychologue salariée a également été

ster |
mettre

en charge dbéassi
formation pour
modérateur lors de témoignages.

e r ®f ®r ent

d®partement al

| 6exp®ri ment at

ntervenant

dans

e n epest@&galemehtinteewen@ren quaité teat i on P

Les échanges avec différents Patients Ressource Parcours ont fait ressortir deux motivations

principalespour s i

A

nscri

Une possibilité de proposer un accompagnement
aux patients, dont ils auraient eux-mémes
souhaité pouvoir bénéficier dans leur parcours ;

Un senti ment dé°tre re
entrainant une volonté de faire quelque chose et
de donner aux autres. Les PRP ont exprimé un

souhait de faire b®nof
Il eur parcour s, dé®cha
déappr®hendet |l | admgl ad

moyen de rendre leur expérience utile.

r etodans

| 6exp®ri ment a

«ll'y aeu une carence pendant ma
adie, jbavais beso
choses, discuter des astuces, du
comment, du pourquoi, mais personne ne
pouvait me renseigr
viai ment dbéattente, |
utile. Que mon combat puisse étre utile. Il
y aun avant et un apres cancer. A nous

ma |

déen faire quelque
motivation, se rendre utile, faire quelque
i chose de difficile. »

Témoignage de Sophie - PRP

¢ Quand j 6®tais mal a
compte que jbaura
rencontrer [un PRP]

envie de participer, je voulais faire

guel que chose. Jbai u
par rapport a la collectivité. Je veux aider
avec mes petits moyens. »

T®moi gnage i BRPArPRRE

i mpor t an tcolte@ta
des choses.»

¢ Cbdest
débamener

Témoignage de Maryline - PRP
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Focus sur quelgues données quantitatives disponibles

Une enquéte diffusée auprés des CD en juin 2018 a permis de mettre en exergue les points suivants
concernant le recrutement de PR (absence de distinction entre les PRP et les PRT) :

A Les retours des psychologues sont tres majoritairement positifs (96 % des postulants) ;

A Les r®f ®rents d®partementaux ont syst®matipggbGemeBbi t
positif ou négatif.

L6i nt er Wesmpsychmlogues

Loentr et i enholeguedntervienba pprsysc | 6entretien avec | e re®f ®rent
le premier filtre du recrutement. Cet entretien doitp e r me t t r e le dedubduachndidat vis-a-vis

de samaladie et sa capacité a suivre laformation dédiée. Cet engagement ne doit en effet en aucun

cas étre néfaste pour la personne.

Toutes les psychologues ayant participé au recrutement des patients ressource ont pu étre
interrog®es dans | e .Ceséntretiend et el fe®lora du danier titmestre 2017.
Trois psychologues ont a nouveau été interrogéesen fin doé®valuati on.

A | 6 ex cuenp profassionndll, 6 e ns embl e des inpesvgnaibnd dépacaupees de la
Ligueavant | 6 e x p.@&Hes avaient donciumenexpérience dans le suivi de patients en
cancérologie.

Certaines ont i nsiddtu®es dror mat mpar tdan cpes ypour étte@eg ue c | it
capacit ® d drayilisationuxcliée allaanaladie.

Au moment des entretiens, les psychologues interrogées avaient rencontré environ 70 personnes (de

une a dix-huit personnes par psychologue). Ces candidats étaient majoritairement des femmes et ont

pour | a pl up a retourtp®sitifRded psych@logdes (seuls dix avis négatifs ont été recensés

l ors de | 6enquif2088).doémss®el endes personnes ayant ®t®
formations a bien rencontré une psychologue au préalable. La durée moyenne des entretiens

constatée par les psychologues a varié de 45 minutes a 1h30.

Les psychologues sont intervenues aussi bien auprés des candidats souhaitant devenir PRT que PRP.

Trois outils ont été mis a disposition des psychologues :ungui de d 6 euméggreitlileen, dé6®val uat
et un abstract des deux formations. Ces outils visaient & harmoniser et & objectiver les pratiques.

Deux psychologues ont participé a la réalisation de ces ouitils, jugés par ailleurs tres utiles. Le guide

déentr et i adaptépapas psychalogues en fonction de leur pratique.

Malgré la mise a disposition de ces documents, certains psychologues ont souligné quelques difficultés
a distinguer les deux procédures de recrutement et de formation (PRT et PRP) et une psychologue
ne se souvenait plus de ces outils.

Plusieursc r i t ~ dligilsilitédsont inscrits dans lagrilled 6 ®v al:uat i on

La disponibilité ;

La connaissance de la maladie, de la prise en charge et de ses éventuels effets secondaires ;

Un ®tat de sant® compatibje avec ce type dbéinterven
La volonté et la motivation ;

La capacité a respecter la confidentialité ;

Léadh®si on aux valeurs ¢de | a Ligue contre | e cancer

Avoir envie de se former ;
La capacité a prendre du recul par rapport a son expérience et a son parcours ;

- i - N
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A La capacité a réguler ses émotions (ne pasétre s ubmey g®é)
A La capacit® " respecter un cadre (respecter une dur
son hisjtoireé)
A La capacit® doéempathie
A Les qualit®s doéexpression (" | d6aise ;dans |l a prise d
A La capaamitd Retdod® a;dapt ati on
A La capacit® " so6int®grer etP)ouusbhhéme@RM.er dans une ®q
Parmi ces différents criteres, certains ont été « Lerecul demande un plan de
davantage priorisés et ont été jugés distanciation par rapport a sa propre
déterminants(par ordre §d:6i mpor't histoire, ne pas étre en colére et ne pas
A La capacité a prendre du recul par rapport & son régler ses comptes aveﬁ](lé%i(i:c;rlp)s)
expeérience et a son parcours ; '
A La capacité a réguler ses émotions ; Témoignage d 6 A m®@Hsyciologue
A La motivation de la personne ;
A La capamited;® do®
A Les capacit®s ddaccompa
prendre face a des patients en cours de
traitement).
Plusieurs psychologues ont pu apprécier la qualité ¢ Le r*l e de PRP n®cc¢
thérapeutique de la démarche. Elles ont maladie au service de ses compétences
également souligné | 6i nvesti ssem professionnelles, par exemple, ces
important  inhérent au rb6le de PRP personnes doivent étre plus sensibles a
comparativement & celui de PRT. [ 6i ntr os»
Témoignage de Brigitte | Psychologue
Les psychologues ont souligné | 6i mportance de | 6ent Eles oneexprinéele recr ut

souhavoird alvant age d o isarfeconteautde la fosmation en amont des entretiens et
plus globalement d &voir une meilleure vision des différents processusi n h ®r ent s ertatidn6 e x p ®r i 1|

Les trois psychologues interrogées en fin «Audébutde | 6exp®ri ment
déexp®r i ment indiqué que leur réle sur le un emball ement , un ¢
volet recrutement a peu évolué. candidats venaient tous azimuts, les

personnes nbé®t ai ent
et ndbavaient pas a:
mal adie. Apr s 2018,
été adressées aprés un premier entretien
avec la Référente de la Ligue et les
candidatures étaient plus nuancées. »

Parmi les évolutions constatées, une psychologue a
mentionné une clarification du réle et des missions
du référentdelalLigueai nsi amélidratioe de
| 6or gani sat i on.Elkeaégalemert most
gue les personnes rencontrées par la psychologue
r®pondaient davantage aau
role de patient ressourceen fin dbexp Témoignage d 6 A m® Psiychologue
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Les retours des parties prenantes : PRP, référents départementaux, ES

Les parties prenantes ont exprimé des ¢ Cbest tr s bien pe
appréciations trés positives quant au processus cheminement permet aux personnes de
de recrutement. Les différents entretiens prévus « maturer » leur investissement et mieux
ont permis de sdassurer des mo t cerner quelle va étre leur implication. »
candidatset | dentretien aaétec

o . n Témoignage de Nathalie - Référente de la Ligue
jugé comme crucialpours 8assurer des

de la personne a jouer son rbéle de PRP et sa
distance avec la maladie.

Cependant, le recrutement de nouveaux PRP a été percu comme complexe. En effet,

| 6i nvesti ssement d eansuppds® deela disponibiliéo kbteanrgta g e me n t de PRP
apparait comme peu compatible avec une vie professionnelle active limitant de fait le nombre de

candidats potentiels. La plupart des PRP rencontrés étaient a la retraite, sans activité ou avaient mis

de c6té leur vie professionnelle pour un temps donné.

Enfin, si les établissements et professionnels de « |l fallait que les médecins y croient au
santé semblaient sensi bili s®s " I d®but et maintena
recrutement, | 6 ex p®r i me nt rattouvéen pensent »

confronté a une problématique de maintien de la
dynamique dans la durée afin de garantir le bon
déploiement du dispositif.

Témoignage de Claude - Référent de la Ligue

2.2.3. Leprocess de formation des PRP

Suite " un appel déoffre, Il a Ligu
|l 6ani mation déun module sp®cifiaqu
Pil otage. La m®t hodol ogie® tOé®@pabod
ainsi gue des temps dbe

e a mandat® un cabinr
e PRP sur | a base d
@t hangas cawmec i ke dECc
ntretiens t® ®phoniques avec |

Le module de formation PRP est organisé sur six journées divisées en trois sessions de deux
jours.Lepartipi s doébune organisation en plusi eulrébassismiiloaatsi a@ar
du contenu par les participants et sbapprlopeng@agement que Trepr®sente |
Léointervention des P&t ragumri ss®ed € six jonird dedodmmond e s s

La formation poursuit plusieurs objectifs :

« Les PRP aident les patients a vivre avec

A Outiller les PRP afin de permettre aux cette maladie. »

personnes accompagnées de mieux vivre leur
maladie dans toutes ses dimensions (nouveautés,
changements quecelaent r ai ne) . L
par le PRP dépendant des besoins des patients
(affectif, psych dbitawwirugeu
fonction de soutien et
par les patients de leur nouvelle vie en tant que
malades.

Témoignage de Jacqueline - Formatrice

A Accompagner | es PRP dans wun rtle qui cautamt.iLest i ngue
PRP peuvent en effet étre amenés a témoigner de leur parcours. Le PRP a réussi a donner du sens
a son épreuve et il peut le transmettre. La formation doit ainsi accompagner les PRP dans
|l acqui si ti on deduteceddapéMoignage. des PRIPOIBIvent étre en capacité de
prendre du recul par rapport aux situations rencontrées.

A Approfondir la connaissance du milieu hospitalier par les PRP et plus spécifiquement des
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i nst anc e sen ded aaved s patients. | | ts égalggnent de mieux appréhender le
fonctionneme n t du syst me hospitalier afin dé°tre en ca
| 6®qui pe s ofaipdes aldrtes loestue Eeessaire.

La formation est interactive et organisée autourd 6 ®t udes de cas afindapermgtteux de r
auxPRPde sob6adapt er au alaientréncoatreriaw seis deq établisdements. Le module

prévoit différentes thématiques plus ou moins développées en fonction des groupes et des expériences

de chacun.

Une formation test a été organisée en 2015. Quelques modifications mineures ont été apportées suite
cette formation ainsi qué6” | 6issue de | a premi re s

Les formations ont été organisées au siége de la Ligue a Paris ou dans les régions
expérimentatrices. Les modal it ®s étd défingea en foractian odo noonbre de
participants (12 maximum). Les formations parisiennes permettaient de réunir un nombre suffisant
déinscrits -cli cdaispgause etetl eviint e n étwmitkdgd oorng. a nli éscelrj ercap ifd e me n

session de formation aprés | 6 ori ent ati on des per sonn.eSelonplesr |l es |
formateurs, les formations parisiennes permettaie nt do6é ®c hanger sur | es pratique
peuvent varier dbéun territoire “ | 0autllesperméitaiennt aux
def ®d®r er | es PRP d&un m°me territoire

Des évaluations ont été réalisées systématiquement au moment des formations :

A Des questionnaires de satisfactionontétédi f f us®s ~ | 6i ssye de chaque ses
A Un temps doé®chan ganedtditomr ey amd isr®e "etl 6i ssue ;de |l a trois
A Un temps de la formation (1h30) étaitc o n s a ¢ r ®-évaluatiod des garnticipants : cheminement

intellectuel, acquisition des compétences et projection sur le terrain.

A |6

i ss
comit®

ue de enhrégign) les faneatews amtrrédigé un compte-rendu a destination du
de pilotage national de | 6exp®ri mentation.

Focus sur les données quantitatives

Les donn®es analys®es ici sont i ssues dneds2d®ttabrment s de
2019.
A 57 personnes ont suivi la formation PRP formés

PRP.

A Le graphique ci-contre montre une
montée en charge des formations
ayant principalement eu lieu en
2017 ou 26 PRP ont été formés.

A Depuis 2018, 25 PRP
supplémentaires ont été formés.

mmmm PRP formés par session ~ ===\iontée en charge

Cependant, un nombre important de PRP formés ne sont finalement pas intervenu au sein des
établissementsdesoins.Cett e absence ddédintervention ° | 06issue de

A Une absence de sollicitations des PRP au sein des établissements (CHU de Reims, CH du
Mans, €é) qui sO6explique soit par un manque de d®pl o
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(absence dbéidentification de PRP, €) soitdpam des
public tr s pr®cis (profil, type de cancer, é) comp!
bénéficiaires par les soignants.

A Des sorties doe fégesRrdesmetifstméadicaur (neshute) ou professionnels (reprise
dodune amnquewdée dis@onibilités). (Cf. partie 2.2.5 sur le profil des PRP).

La satisfaction des PRP formés i a distance de la formation

Un questionnaire en | igne a ®t ®iasdtdiffusée®cortinultoteam s e mbl e
long de | 6exp®r i meurtiaddrmatonr @t ug oet a b t rellelcitau rega® rdést de ¢
interventions effectivement réalisées en qualité de PR. Les réponses analysées sont celles collectées

au 21 octobre 2019. Une analyse détaillée du questionnaire est présentée dans le livret annexe du

rapport.

A 118 Patients Ressource Parcours et/ou Ages des répondants (en nombre)
Témoins ont répondu au questionnaire
sur 137 personnes contactées soit un
taux de retour de 87 %.

Parmi eux, 74 % sont des femmes. 1

94% des répondants ont plus de 40 ans :
0 6% ont entre 18 et 40 ans
0 51% entre 40 et 60 ans 0% 20% a0% 60% 8o% 100%

MDel18a40ans M Entre40et 60ans Plus de 60 ans

0 43% ont plus de 60 ans

Formation Patient Ressource suivie

A La majorité des répondants ont suivi la
formation Patient Ressource Témoin.

A lls sont 37 a avoir suivi la formation
Patient Ressource Parcours, soit 31%
des répondants.

A Les répondants ayant suivi les deux
formations sont comptabilisés a la fois
dans | 6 anadogngées ded e s
Patients Ressource Parcours et dans
celle des données des Patients
Ressource Témoains.

m Patient Ressource Parcours m Patient Ressource Temoin

Patient Ressource Parcours et Temoin
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A Sur les 37 Patients Départements d'intervention des PRP
Ressource  Parcours | | %%
A 0,
réepondants, 32% | | o I
interviennent en Pays Marne: 13%
de la Loire et 41% en B Ardennes:13% Loire-Atlantique: 33%
Grand Est (non o
renseigné pour 27%). 100%
40%
Moselle: 67%
M 8%
20%
0%
Grand Est Pays de la Loire Non cannu
W Moselle W Ardennes W Marne B Meurthe et Moselle
B Maine-et-Loire Loire-Atlantique Sarthe Non connu

Parmi ces 37 personnes formées en tant que Patient Ressource Parcours :

A 9 avaient sui vi dbéautres f or marnotamnmest «ld ® n @lvao lcaute gd(be®
répondants), « connaissance maladie cancéreuse » (4 répondants), « connaissance de la Ligue »
(2 répondants), « parler en public » (1 répondant), « relations bénévoles malades » (1 répondant),
« animer un espace info Ligue » (1 répondant).

A 2 r®pondants ont sui v:iéddcatianuthéragestique » (5 népondardsiy, sune
personne a ®t @uétoem®kdangl Y6§® de pratique de | 6asso
et une autre personne a suivi le DU Education Thérapeutique du Patient.

- Temps écoulé entre la fin de la formation et la premiére
A 59% des personnes formees en tant que temvention comme PRP

Patient Ressource Parcours avaient
accompagné des patients au moment
du remplissage du questionnaire (22
personnes sur 37).

A Le délai entre la fin de la formation et la
premiere intervention comme Patient
Ressource Parcours est tres variable.

mMonsde 2 mois  wErtre 2 et 6 mois Plus de 6 mois

Entretien avec le psychologue :

MNiveau de pertinence de l'entretien avec un psychologue en amont

de la formation (PRP)

A Les répondants expliquent que
I'entretien était centré sur le
projet du Patient Ressource et
son parcours (2 répondants), visait
a estimer leur aptitude a assurer
les interventions (2 rép.) et
qu'aucune information ou mise en
situation n'ont été présentées (3
rép.). Certains estiment que
I'entretien leur a permis de "
confirmer [leur] volonté d'aller plus
loin dans l'expérience " (2 rép.).

= Oui, tout & fait = Oui, plutdt MNon, plutdt pas = Non, pas du tout
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Une personne attire l'attention sur L'entretien avec le psychologue vous a permis de:
' RN TSN 100%
'approche particuliere de Ia - m
psychologue qui les a recus (1 |,
rép) 70%
60%
50% 32% m Non, pas du tout
40% Non, plutét pas
30% u Oui, plutdt
20% 24% = Oui, tout & fait
10%
0%
Clarifier vos Mieu comprendre  Vious projeter dans identiier kes
motivations et  votrerdleentantque lesinterventions  personnesressources
confirmer votre Patient Ressource  auprEs des patients, Scontacter en cas de
Eengagement des aidants et/ou des difficulke
professionnels

95% des répondants (21 personnes ayant suivi la formation Patient Ressource Parcours) pensent que
la formation leur a permis de :

Clarifier leurs motivations et confirmer leur engagement ;

Appréhender leur role et leur place de Patient Ressource ainsiqueleurc hamp doéi njt er vent i
Se projeter dans les interventions auprés des patients, des aidants et/ou des professionnels ;

Développer des capacités de communication auprés des patients accompagnés et de leurs

proches.

v > > >

Certains Patients Ressource Parcours ont pu qualifier la formation de " rassurante " (1 répondant),
affirmer qu'elle leur a permis de "bien maitriser la méthodologie et les régles de bases pour réussir les
futurs entretiens” (1 répondant) et porte sur le theme de "I'écoute active en individuel" (1 répondant).

Globalement. estimez-vous que |a formation vous a sufisamment
préparéie) et outillé(e} pour devenir Patient Ressource ?

A 96% des répondants (au nombre de
28) se disent « tout & fait » ou « plutét
» préparés et outillés par la formation
pour devenir Patients Ressource.
Seulement 4% jugent qu'ils ne le sont «
plutdt pas ».

n Oui, tout & fait  w Oui, plutdt Mon, plutdt pas

La thématique jugée particulierement utile est celle de | @a®ite active (9 répondants).

Pour 4 répondants, il aurait pu étre pertinent de « faire des entrainements et des mises en situation,
notamment sur la premiére minute d'une entrée en chambre et la cléture de la rencontre ».

Les principales différences repérées entre le rble théorique du Patient Ressource tel que présenté en
formation et la pratique de terrain :

A L'acces compliqué aux patients bénéficiaires de par leur discrétion voire leur géne a poser des
questions (2 répondants) ;

Un contexte et des contraintes réelles (2 répondants) ;

La connaissance préalable du Patient bénéficiaire rencontré (2 répondants).
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Pour 5répondants, i | pandeyliff@aence entre le théorique et la pratique.
Les principales pistesd 6 am®1l i or at i on fdrmuléesgpar fepPatie@s Ressaurce sont :

A Prévoir des journées de retour d'expérience aprés quelques interventions / un an aprés (4
répondants) ;

Allonger la durée de la formation (3 répondants) ;

La réalisation de davantage de simulations et jeux de r6le, notamment sur I'entrée en relation avec
le patient et la cl6ture de la rencontre (3 répondants) ;

A Faire intervenir des Patients Ressource actifs pour donner des exemples concrets (3 répondants).

> >

Les retours des parties prenantes :
Les retours des parties prenantes sur la formation sont positifs :

A Les participants ont pu souligner | 6i mportance de
sessions ainsi qgue | a g wead antté@ trad @mprédiéasaNéanmainsthes f or m
formation restait théorique et nécessitait une adaptation aux situations rencontrées au sein des
établissements. Pour la grande majorité des PRP, la formation a permis de les outiller et de leur
donner les fondamentaux pour intervenir aupres des patients.

A Les établissements ont jugé la formation pertinenten ot amment sur | 6aspelest des ®
patients (savoir quoi dire et comment le dire) et importante pour positionner le PRP dans son role
(différence avec le bénévole écoutantparexemple). Le fait dbéespacer | es jour:

per-u comme une modal it ® d&azaigLHRMetzY. i on i nt ®r essant

A Les formateurs ont particulierement souligné la motivation des participants qui sont dans un
positionnement de « don de soi ».

Les PRP ont identifié plusieurspoi nt s doéam®Il i oration concernant | e co
A Les jeux de rtles propo ¢ Si on intervient qt
jugés adaptés au regard des situations réellement | pati ent, ce nodoest pas
rencontrées (des situations extrémes, voire on met en place un suivi ou dans ce cas
angoissantes ont pu étre proposées en L e I_es questionnements des patients
. bénéfici ai res vont ®vol
i formation) ; de sa maladie. Le PRP va plus faire état de
A Lors de certaines sessions, la formation laissait sa propre expérience...les questions ne
entendre que | es patien seront plus les mémes »

seule fois au moment de
le cas pour la majorité des interventions (NB:
initialement il avait été envisagé de se focaliser sur
|l e moment d)e | 6annonce

A Les PRP ont dav acouteasy ke temam que tel qai pedit@t@ présenté en formation ;

A La formation a pu indiquer que le PR était attendu par les équipes laissant présager un
positionnementaisé. Cel a nb6éa pas toujours ®t® |l e cas et ces
(méconnaissance de la part des équipes, voire craintes exprimeées) ;

Témoignage de Martine - PRP

La formation a été percue comme trés dense avec des horaires importants pouvant étre lourds pour les
participants.

La formation était orientée autour du développement de compétences communicationnelles et
relationnelles et non sur des éléments précis liés aux différentes pathologies. Néanmoins lors des
formations, certains PRP ont fait part de leur réticence” | 61 d ®e alpréesnde patientsn i r
atteints dbébune pathologie diff®rente de |l a | eur.

Les formateurs ont encouragé les PRP a échanger sur ce point avec les établissements et les référents
de | a L i g uprissant faire clajamérit étad de leurs attentes.
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2.2.4. Leprocess de suivi des PRP

Le suivi des PRP dans le cadre de leurs interventions a été pensé par la Ligue au travers des missions
des référents départementaux, régionaux, établissements mais ®gal e ment en slésappuyan
psychologues.

Il étaitr ecommand® aux comit®s d®part e ndeux tfoasupar ad, @esr gani s e
réunions collectives pour les Patients ressourceen pr ®sence du psychologue et
du référent. Les territoires ayant mis en place ces groupes ont été trés satisfaits des échanges de

pratiques qui en ont résulté. L 6 a b & présenee indtitutionnelle a permis de créer les conditions

favorables a une libération de la parole pour les Patients ressource.

La possibilité de voir un psychologue en individuel devait étre offerte aux Patients ressource lorsque

nécessaire. Unbudgetd 6 ap p ui p s yaiosh&él pet\g aeniveau fédéral, en particulier pour les
comit®s dont | e budget est restreint afin que | 6® ®m
des PRP.

Pour autant, lors des visites sur site, les professionnels et référents des établissements de santé

ont indiqué que le suivi proposé par la Ligue restait flou : obligation ou non de suivi, fréquence du
suivi/supervisioné Pour aesgioh ataitngse lgpsumefvisisrs n @ait pas| s |, | 61
assez fréquente alors que celle-ci apparaissait pri mordial e, déautant que | e
n 6 &~nt pas forcément « guéries » et peuvent étre amenées a gérer| 6 a n gdeiaseshate.

Les entretiens réalisés avec les différentes parties prenantes, ont permis de mettre en évidence des
modalités de suivi trés variables entre les CD :

A Les référents départementaux et régionaux ont pour la plupart été bien identifiés par les PRP et
ont été facilement sollicités pour toute question ou difficulté éventuellement rencontrée dans
|l e cadre de | 6accompagnement des pati ermdnsresttdDans que
faibles du fait du manque de disponibilité de ces référents Ligue.

A De maniére générale, | a possi bili & Fa.'ie ces po.!ntls n
_ . r®gul i rement | 0% |
individuellement si besoin a un psychologue ma mission PRP. Cett
delalLigueau cours de | Oaeétep réguliérement en contact avec la
indi qu®e ” chaque P Rde psychol ogue me per
recrutement, en cours proche du patient. »
référents). En pratique cette possibilité est restée Témoignage de Louise - PRP
peu activée par les PRP :

- Le plus souvent ceux-ci ont indiqué ne pas en éprouver le besoin. Par ailleurs, pour les PRP

nbayant jamais fait appel [/ r encomtpusemblenplupsychol o
difficile dbébaccepter spontan®ment ce soutien.
- Un PRP rencontr® sollicitait tr s souvent | a psyc

face aux situations compliquées et de pouvoir « déverser » des situations et des émotions.
A Lorsque le suivi a été formellement organisé, il a pu se matérialiser de la maniére suivante :

o Des groupes do6 ®cahtaasdos pasan e p@sence dugéférent mais sans le
psychologue (CD 44) ;

0 Une réunion collective annuelle en présence du référent Li gue de | 6e etg®r i ment a
psychologueen d®butri d@&expa®i on puis sans | e r ®f ®rent
pour permettre une expression plus libre les patients ressource (CD 49) ;

o Un échange de pratique une a deux fois par an avec la psychologue sans présence du
référent (CD 57, CD54) ;

o Des rencontres individuelles PRP/psychologue (CD 51) ;
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Les réunions collectives ont été particulierement appréciées des PRP interrogés.

A A noter qubdau sein de certains comit®s, | eCBuivi i n
72, CD 52, CD 67).

A Les référents des établissements ont pu également jouer un role important dans le suivi des PRP
(ICO, CHR Metz...). Par exemple sur un établissement :

0 Laréférente établissement était en contact téléphonique permanent avec les PRP lors de leurs
premiéres interventions.

0 La référente établissementa r encontr ® collectivement | es PR au
puis 3/4 mois apreés les 1éres interventions, puis une nouvellefoisen mi | i eu doéexp®r i me
Loi étated 6 ut i Kkpéremce delladbP&RP la plus ancienne pour amorcer et favoriser les
®changes avec | es no éitaasa de prEsERer le fodctiohnereeattetilek

mi ssions de | 6®t ablissement.
Deux psychol ogues interrog®es erancohtiemes galients ipsBouticane nt at i
|l ors dbdébune r®uni on dindd®atertes difécultésmencorftrées @rganisation des

interventions, relations avec les services hospitaliers, réle de patient ressource) mais également
doéi dent i fdnmels «dépasseientseé du cadr e d dCGematnesujeteanttpu &tre
remont ®s au R®f ®rent de | a Ligue RPatientsrassoercep sy chol ogue

Une psychologue a également été sollicitée en 2018 par deux patients ressource en activité. Le Référent

de la Ligue avait encouragé les patients ressource dans cette démarche. Sui t e ~ | dentreti en
psychol ogue  6un des patients ressource a al or s d
interventions.

Focus sur les données quantitatives disponibles via le formulaire internet

Seulement trois rencontres de PRP (qui sont également PRT) ont été enregistréesdans | 6out i | n
en place (données Sphinx au 24 octobre 2019). L6 ensembl e de ces remB0ddbAut res on
regard des données collectées lors des visites sur site et des entretiens avec les référents, ces

éléments sont trop lacunaires pour étre analysés.

Les retours des entretiens avec les psychologues

La question du suivi des PR en activité a été évoquée « Il faut étre vigilant, intervenir comme
par plusieurs psychologues. Plusieurs modalités ont PRP ou PRT, ce no.
été évoquées : suivi individuel ou collectif (groupes de | personnes « aptes » a un moment peuvent
parol e, é) , Sui vi obl igat ne pl wueun dnéapres, lerisque est
modalités devaient, pour ces psychologues, étre | déuser | es b®n®vol es.
adapt®es en fonction de alabonne santé des bénévoles tout au

dans | 06exp ®r(post-éommeatiart, début des long du projet. »
i nt er ven tdlavnlemétrié des interventions
réalisées et du besoin exprimé par le PR. Une
psychologue rencontr ®e ef
souhaiterait guben cas de
entretien soit mis en place de maniére obligatoire
avec le patient ressource.

Témoignage de Nadine i Psychologue

Les retours des parties prenantes

Concernant le suivi psychologique des PRP, plusieurs solutions ont été mises en place par les
établissements :

A Des référents établissement ont imposé une ou plusieurs rencontres entre le PRP et le psychologue
dans un premier temps pour structurer un suivi, ce qui a permis de mettre en place une dynamique
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qui permet aujourddhui aux PRP de solliciter de mani
(CHR de Metz) ;

A Des ®tablissements ont mis ~ dispo(@CLmnhotammentypeur psychol
palierlbabsence de sui vi par | e psychologue de |l a Ligue

A Dans certains établissements, les PRP se s o n't reunis afin de sdelesmoutenir
propre initiative. Ces temps ont pu étre organisés entre les PRP uniquement (Clinique Claude
Bernard)ouavecl a r ®f ®rente de | 6®t ablissement (I CO).

Le turn-over des PRP

Peu do6é®t abl iasceallinde notheaur BRP encoursdd e x p ®r i mkEonstiua tela a até

le cas (CHR de Metz, clinique Claude Bernard), une intégration variable des nouveaux PRP en

fonction des établissements a été observée. Néanmoins, le role des PRP les plus anciens vis-a-vis
desnouveaux (ai de © | a coordination des iadtésauligre@auseiomns, acoc
des deux établissements.

Ce faible nombre de nouveaux PRP pose la question «Je ne pense pas (q
du turn-over/recrutement des intervenants au sein Patient Ressource avie,au bout

des établissements. En effet, plusieurs constats momenton soO&use p greade
sont apparus au cour s d { beaucoup sur nous. Il fauts a v o arréters
| 6exp®rimentation ou ®voluer vers dbau

A Plusieurs établissements ont été confrontés a des autre statut € ) »

départs de PRP suite & des rechutes, Témoignage de Céline T PRP

A Certains PRP ont également formulé le souhait de | «J€ cherche actuellement un travail. Si je
suis a plein temps, je serai bloquée pour

reprendre une activité professionnelle qui ne leur atre PRP. »

semble pas compatible avec leur activité de PR,
Témoignage de Sophie i PRP

A Enfin, pour certains P
pouvant étre réalisée sur une durée limitée.

Ainsi, le turn-over des PRP semble inhérent au
dispositifet n ®c e s santicipé ed petnettant
| 6int ®gration de nouveaux

2.2.5 Profil et caractéristiques des PRP

Les ® ®ments de sui vi dans | 6out il Sphinx permettent
analysées ici datent du 24 octobre 2019.

Recrutement des PRP

‘L}? PRP formés dont 30 sont Date de formation des PRP par région

également PRT : .

A 24 PRP interviennent en Pays de 10

) la Loire (soit 42 %) 8

A 22 PRP interviennent en Grand 6
Est (soit 39 %) 4 . 9 1

A 10 PRP interviennent en PACA &l H
(soit 18 %) o 8 : ) ) -

A 1 PRP intervient en Auvergne B U S
Rhone-Alpes (soit 2 %) T R A S M

uGrand Est PACA mPays dela Loire ®mAURA
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Les modalités de recrutement des PRP sont hétérogenes :

A 15 PRP ont été recrutés par la Ligue (soit 28 %) ;

13 PRP ont été recrutés par une équipe soignante (soit 25 %) ;

2 PRP ont été recrutés par une autre association référente (AF33M et Vivre comme avant) soit 4
% ;

A
A

Les modalités de recrutement ne sont pas connues pour 23 PRP.
Les PRP ont été formés entre juin 2016 et février 2019.

95 % des PRP, soit54d 6entre eux, ont comme association r ®f ®r er
Seuls trois PRP des Pays de la Loire ont une autre association référente (AF33M, Les Laryngectomisés
et mutilés de la voix et Vivre comme avant).

Profil des PRP

La majorité des PRP sont des femmes (75%). Cette proportion monte a 79 % en Pays de la Loire
al ors quode hleeGrandHst. de 59

La situation des PRP varie en fonction des régions :
A Dans les Pays de la Loire, 16 PRP sont sans activité professionnelle soit 67 %.
A Enrégion Grand Est, 10 PRP sont sans activité professionnelle soit 45 %.

16 PRP soit 28 % avait déja une expérience antérieure de bénévolat.

19PRPsoit33% avait d® " une pr &oukdantdd acxp@®miagmeaeanedd

Deux pathologies ressortent comme Moment du parcours dans la maladie des
prépondérantes : ° PRP

A 27 PRP soit 47 % ont eu un cancer du sein ;

A 9 PRP soit 16 % ont eu un cancer en
hématologie.

Le moment du parcours dans la maladie des

PRP est tres variable : V

A 19 % des PRP sont en fin de traitement
depuis plus de 5 ans,

A 17 % des PRP sont en fin de traitement
depuis 2 a 5 ans,

A 17 % des PRP sont sous hormonothérapie. = En cours de traitsment (hors hormonothérapie)
= Fin de traitement de plus de 5 ans
= Fin de traitement depuis moins d'1 an
= Fin de traitement entre 1 et 2 ans
= Fin de traitement entre 2 et 5 ans
Sous hormonothérapie

= Non connu
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Interventions des PRP

Les PRP sont majoritairement disponibles Nombre de i o5 de di ibilite
entre 2 et 4 jours par mois pour intervenir au ombre a? g’gg‘i‘fsaremfigon' e
sein des établissements (82 %) : P P

A En Grand Est, les PRP sont particuliérement
disponibles le mardi matin (67 %), le lundi
matin, le mardi apres-midi et le jeudi matin (50
% des PRP pour ces trois créneaux).

A En Pays de la Loire, les créneaux de
di sponibilit® sont tor
du vendredi matin ou 64 % des PRP ont
déclaré étre disponibles.

A A | 6i nver se , leend ss miod = 2 journées 3 journées
que peu sélectionnés par les PRP et semblent « 4 journées « 6 journées
moins propices aux interventions. o o
= 8 journées = 10 journées ou plus

Neuf PRP ont quitt ®oitlld%xp®r i mentati on

A Deux en Grand Est (raisons non connues),
A Quatre en Pays de la Loire (un PRP en rechute, difficultés de mise en place du partenariat avec
| 6®t abli ssement de soins pour udauxauges)pnd et raison i

A Trois en PACA (un PRP en rechute, un PRP ayant repris le travail et un PRP manquant de
disponibilités).
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2.2.6 Caractéristiques des établissements focus

Clinique Claude Bernard
Contexte de I'établissement :

Mbre de lits MCO

Nbre de lits/places cancéro

Nbre de séances radiothérapie 44 914

Nbre de séances chimiothérapie BEESC]

153

31

Nbre de séjours cancérologie

o Département de la Moselle

Etablissement privé lucratif

ae» . - .
(o Présence de bénévoles écoutants

Modalités d’intervention envisagées en amont de I'expérimentation :

Services :

- Hospitalisation

- Chimiothérapie ambulatoire
- Chirurgie gynécologigue

- Oncologie médicale

- RTX

Moments du parcours théorique :
Repérage de fragilites émotionnelles
tout au long du parcours et selon besoin
du patient et des proches

Modalités d’intervention effectives dans

020
%‘ 4 PRP

Services :

- Chimiothérapie ambulatoire
- Chirurgie Gynécologique

- Gynécologie

- Radiothérapie

- Hospitalisation

Moments du parcours effectif:
- Chirurgie

- En pré-chimiothérapie

- En pré-chirurgie

En pré-radiothérapie

- En cours de chimiothérapie
- En cours de radiothérapie
En post-chimiothérapie

- En post-chirurgie

- En post-radiothérapie

N

7

Mode d'intervention :
.t j - PRP joignables par téléphone
L'J - Permanence

- Sollicitations spontanées

Mode de sollicitation :

Rendez-vous fixés en amont sur logiciel
informatique de I'hdpital

7

'établissement au 24 octobre 2019 :
181 hénéficiaires

265 interventions saisies .

- 178 indiv. a I'hopital

- 33 indiv, tel

26 en présence d'un proche & I'hdpital
17 indiv. avec des proches a I'hapital

- 7indiv. avec des proches tel.

- 3 collectifs a I'nopital

- 1 équipe spignante tel.

Sollicitations effectives:

- 31 sollicitations par I'équipe soignante

- 167 sollicitations par les patients

25 sollicitations par les proches

3 sollicitations par le référent établissement

- 39 interventions par proposition spontanée du
PR

Public rencontré :

+

Types de cancer pris en

- Récidive _ » i Types d'intervention
Missions confiées aux PRP : —
- Rémission - principales:
Accompagnement patients = coute
Plage horaire : en situation de fragilité &— -
3 A O—| - Conseils
4 demi émotionnelle et selon O— Orientati
journées/semaine besain du patient et des ’ ‘nen.a on
- Temoignage
proches )
- Information

Retours aux éguipes :

=
O
i

Patients e charge -
Proches de \“ £hdree -
patients

Pas de ciblage

a9
LA

Retours verbaux pour 63
interventions

Sources : SAE diffusion 2017, extractions sphinx au 24/10/19 et données recueillies lors des visites sur site
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ICO Paul Papin

Contexte de I'établissement :

MNbre de lits MICO

o Département du Maine-et-Loire
= z
Etablissement privé non-lucratif

d49» X . .
ro Présence de bénévoles écoutants

Nbre de lits/places cancéro

Nbre de séances radiothérapie

MNbre de séances
chimiothérapie

Nbre de séjours cancérologie 137 668

Modalités d’intervention envisagées en amont de I'expérimentation :

Mode d'intervention :
Services : *

&
I —— . . Entretiens individuel espace
Ensemble de I'établissement lE.'J d'écoute ou chambre p

Mode de sollicitation :

— Moments. du parcourslthéorique : r - Equipe soignante
- Premiére chimiothérapie .
w» - Référente

- Scanner de préparation

- Patients eux-mémes

Modalités d’intervention effectives dans I’'établissement au 24 octobre 2019 :

a0
%.‘ 9 PRP “ 202 bénéficiaires

261 interventions saisies .

- 166 entretiens en individuel 3 I'hapital

- 50 entretiens en présence d'un proche & I'hapital
Services : - 5 entretiens en individuel avec des proches 3
- Hopital de jour o= I"hdpital
- Chirurgie ambulatoire m"—m - 1entretien en individuel par téléphone
- Oncologie médicale - 1 entretien en individuel dans un autre lieu
- ERI - 36 permanences réalisées sans interventions

- 1 participation a une séance d’ETP

- 1 réunion avec des patients, proches et équipe

Moments  du  parcours soignante
effectif: Sollicitations effectives:
- Annonce du diagnostic - 131 sollicitations par I'éguipe soignante

— - Chimiothérapie - 57 sollicitations par le patient en direct
% - Chirurgie '# - 15 sollicitations par le référent d'établissement

- Radiothérapia - 4 sollicitations par un proche en direct

- Post-radicthérapie - 13 interventions par proposition spontanée du PR
- Récidive - 2 sollicitations extérieures
- rémission
Missions canfiées aux PRP - Types d |ntervent|0n.plrlnc.lpales
; - Ecoute - Participation
- Echanges avec le patient sur Conseils Fogramme
Plage horaire : vécu de la maladie — ) ) prog
— ! o - - Orientation ETP
3 demi-journées [ - Sollicitation pour participer |[J — L
. ) ' . | - Temoignage - Permanence
semaine aux ateliers d'éducation O

. . - Infarmation sans patient
thérapeutique. P

Public rencontre : o+ o

w Types de cancer pris en Bﬁ He’to_ur's aux equipes :
a Réalisé pour 60

charge :

- Proches de : 8 . .
patients \“ Pas de ciblage lé interventions

Sources : SAFE diffusion 2017, extractions sphinx au 24/10/13 et données recusillies lors des visites sur site




MAZARS

Clinique mutualiste de I’Estuaire
Contexte de I'établissement :

Nbre de lits MCO

Mbre de lits/places cancéro

Mbre de séances radiothérapie

Nbre de séances
chimiothérapie

MNbre de séjours cancérologie

LA Li8UE

CONTRE LE CANCER

o Département de la Loire-Atlantigue

Etablissement privé non-lucratif

4a9»
(6 Pas de hénévoles écoutants

Modalités d’'intervention envisagées en amont de I'expérimentation :

Services :
Hopital de jour

Moments du parcours théorigue :

% - gemef3éme sdance

Consultation d'annonce

®  pode dintervention :

.
@'J Chambre individuelle

7

Mode de sollicitation :

Equipe soignante

Modalités d'intervention effectives dans I'établissement au 24 octobre 2018:

Oal
%.‘ 3 PRP “146 bénéficiaires

Services :
- Chimicthérapie
- Radicthérapie

Moments du parcours effectif:
- Annonce du diagnostic

- En pré-chimiothérapie

- En pré-radiothérapie

- En cours de chimiothérapie

- En cours de radiothérapie

- En post-chimicthérapie

- En post-radiothérapie

- En récidive

=

154 interventions saisies :
- 148 entretiens indiv. 3 'hdpital
- 36 entretiens en présence d'un proche a

I"hopital
@—@ - 1 entretien indiv. avec un proche &
m m I"hopital

- 1 entretien indiv. au domicile du PR

- 4 réunions avec I'éguipe soignante

- 2 permanences blanches

- 1 participation au dispositif d'annonce
- 1 rencontre avec I"équipe dirigeante

Sollicitations effectives:

- 167 sollicitations par I'équipe soignante
rﬂ - 17 sollicitations par le patient en direct
W _ 5 sollicitations par le référent d'établissement
- 4 interventions par proposition spontanés du
PR

- 1 sollicitation du secrétariat de radiothérapie

Types d'intervention principales:

Plage horaire :
Permanences 1,75 jour

/ semaine

O

- Ecoute - Construction
o . - Conseils outils
Missions confiées aux PRP : |F—| _ Orientation  parcours de
@ - Echar}ges avec le patient | —| _ Témoignage  soins
sur vécu de la maladie 0—j . Information - Participation
- Réunions dispositif
equipe d'annonce
soignante

Types de cancer pris en charge :

Public rencontré : @ - Colonfrectum - Tumeur Retours aux équipes :

- Patients +m - Foie cérébrale Bﬁ Réalisés pour 129 I

- Proches de .“ - Gynécologie - Prostate léa interventions
patients \_ - Poumon - Sein

Sources : SAE diffusion 2017, extractions sphinx au 24,/10/13 et données recueillies lors des visites sur site
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M MAZARS

CONTRE LE CANCER



















































































































































































































