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1.  Présentation du dispositif Patient Ressource : le 

projet et sa gouvernance 
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Préambule  

Tout au long du rapport, différentes abréviations sont utilisées :  

Á PR : Patient Ressource ; 

Á PRP : Patient Ressource Parcours ; 

Á PRT : Patient Ressource Témoin ; 

Á CD : Comité départemental de la Ligue. 

 

1.1. Une expérimentation Patient Ressource prévue dans le Plan Cancer 

2014 ς 2019  

Le Plan cancer 2014 - 2019 prévoit une expérimentation visant à « soutenir des expériences de 

participation de « patients ressource » bénévoles dans lôaccompagnement de personnes atteintes 

de cancer et dans la formation des professionnels de santé et évaluer leurs apports et les 

conditions de réussite (modes de recrutement, formation des b®n®volesé) ».   

Lôaction 7.15 du Plan cancer 3 se donne ainsi pour objectif de : « Soutenir des expériences de « patients 

ressource » bénévoles et ®valuer lôapport et les conditions de leur participation ¨ 

lôaccompagnement des personnes atteintes de cancer. Lôintervention de ç pairs è ayant d®j¨ eu 

lôexp®rience de la maladie dans lôaccompagnement peut °tre un facteur facilitant la communication 

soignant/soigné et au-delà la participation de la personne à sa prise en charge »1.  

1.1.1. Objectifs initiaux 

Lôobjectif principal du projet vise ¨ ®valuer lôapport des PR dans lôaccompagnement de 

personnes atteintes de cancer et dans la formation des professionnels de santé :  

Comment ces « pairs » peuvent jouer un r¹le dans le conseil, lôinformation, le soutien des personnes 

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 :  

Á Leur participation à la formation des professionnels de santé en formation initiale ou continue, où 

les témoignages sur leur vécu peuvent apporter une plus-value à la formation ; 

Á Leur intervention auprès des patients et de leurs proches au cours du parcours de soins dans les 

établissements de santé. 

1.1.2. Pilotage par la Ligue contre le Cancer 

LôINCa a confi® le pilotage de cette exp®rimentation 7.15 ¨ la Ligue nationale contre le cancer. 

Depuis 2015 la Ligue a donc assuré le déploiement et le suivi du projet. Elle a défini les orientations 

principales de lôexp®rimentation via un comit® de pilotage d®di®.  

La Ligue a fait le choix dô°tre accompagn®e par un cabinet spécialisé pour le volet évaluatif de 

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

 

1 EXTRAITS DU PLAN CANCER 2014/2019 
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1.1.3. Partenariat avec dôautres associations 

Ce pilotage par la Ligue nôa pas exclu la participation dôautres associations au projet. Toutes les 

associations souhaitant °tre associ®es ¨ lôexp®rimentation ont ®t® accueillies au sein du comit® de 

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 :  

ü Association François Aupetit ; 

ü Union des Associations Françaises des Laryngectomisés et Mutilés de la Voix ; 

ü France Lymphome Espoir ; 

ü Vivre comme Avant ; 

ü Association Française des Malades du Myélome Multiple ; 

ü Jeunes Solidarité Cancer ; 

ü URILCO (soutien aux stomisés). 

1.1.4. Orientations principales retenues  

En sôappuyant sur le plan Cancer et en accord avec ses instances, la Ligue a fait un certain nombre de 

choix initiaux vis-à-vis du projet : 

Tout patient ou ancien patient, atteint ou ayant ®t® atteint dôun cancer peut devenir PR. Celui-ci 

doit néanmoins être à distance émotionnelle de sa maladie. Pour garantir la sécurité et la capacité 

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

formalisé. Il sôappuie notamment sur un entretien avec un psychologue et une formation de deux à six 

jours.  

Les PR sont bénévoles et doivent être rattachés à une association (Ligue contre le cancer ou toute 

autre association de malades partenaire de lôexp®rimentation). 

Deux types de PR ont été conçus :  

Á Le PR « Témoin » témoigne de son expérience de la maladie auprès de professionnels de santé 

en formation pour les sensibiliser aux difficultés auxquelles sont confrontées les patients et les 

encourager à être attentif à ce vécu. Les interventions sont organisées en présence de deux PR et 

dôun mod®rateur qui a pour rôle de sécuriser et de fluidifier les témoignages ; 

Á Le PR « Parcours » intervient auprès de personnes malades dans les services hospitaliers dans 

le but dôam®liorer leur parcours de soins. A lô®coute des patients, il leur transmet son expérience 

pour mieux vivre la maladie et les traitements en lien avec les équipes soignantes. 

1.1.5. Périmètre temporel et géographique de lôexp®rimentation  

Le calendrier initial prévoyait une évaluation qui devait être réalisée du 1er juillet 2016 au 31 décembre 

2018, soit sur une période de deux ans et demi. Ce calendrier r®alis® parall¯lement ¨ la mise en îuvre 

de lôexp®rimentation pouvait °tre ajusté selon la r®alit® du rythme de mise en îuvre et de la montée 

en charge du dispositif. Apr¯s validation en comit® de pilotage, le calendrier a ®t® prolong® jusquô¨ 

octobre 2019, soit une évaluation sur plus de 3 ans de mise en îuvre. 

Le choix des régions initiales sôest bas® sur le volontariat. Les comités départementaux de la Ligue 

ont ®t® invit®s ¨ se manifester sôils souhaitaient participer ¨ ce projet. Au terme de ce recensement, 

les régions avec le plus de participants potentiels ont été retenues. 
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Lô®valuation devait ainsi porter initialement sur 

3 régions expérimentatrices : Pays de la Loire, 

PACA et Grand Est. 

Au cours du d®ploiement de lôexp®rimentation, le 

pilotage régional en PACA a été jugé insuffisant 

pour permettre un travail évaluatif de qualité. Des 

difficultés persistantes au niveau de la 

gouvernance ont en effet empêché le recueil de 

données régulières et fiabilisées. 

Lôexp®rimentation a donc pu se poursuivre dans 

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-Rhône-Alpes a 

rejoint lôexp®rimentation en 2018 au titre du 

département de la Loire. Cette décision est 

notamment intervenue en raison de 

lôinvestissement du comité qui avait développé un 

projet similaire en amont de lôexp®rimentation. 

1.2. Les acteurs du pilotage ŘŜ ƭΩŜȄǇŞǊƛƳŜƴǘŀǘƛƻƴ 

Un pilotage à plusieurs niveaux : national, régional et local permettant le déploiement, le suivi et 

lô®valuation de lôexp®rimentation ainsi que lôaccompagnement des diff®rents acteurs a ®t® mis en place 

par la Ligue :  
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1.2.1. Le service « actions pour les personnes malades » de la 

Ligue nationale contre le cancer 

Lôexp®rimentation a été suivie par le service « Actions pour les personnes malades » de la Ligue 

nationale contre le cancer.  

Le service était en charge de la coordination globale de lôexp®rimentation, notamment :  

Á Lôanimation du réseau des comités expérimentateurs ; 

Á Lôaccompagnement des référents régionaux et départementaux ; 

Á Le recensement des besoins, la planification et lôorganisation des formations ñPatient 

Ressourceò en lien avec lôEcole de formation de la Ligue ; 

Á Le développement dôoutils dôappui et de communicationn®cessaires ¨ la mise en îuvre de 

lôexp®rimentation ; 

Á La conception, la saisie et lôanalyse des outils dô®valuation de lôexp®rimentation en lien avec le 

Cabinet Mazars ; 

Á Lôadministration de la plateforme Sphinx Patient ressource et lôassistance aux comités et 

bénévoles ; 

Á Le suivi quantitatif et qualitatif de lô®valuation ; 

Á Les propositions dôorientations au Comit® de pilotage et le suivi de leurs mises en îuvre. 

1.2.2. Le référent régional 

Une fiche de mission pour le référent régional a été élaborée par le Comité de pilotage de 

lôexp®rimentation. Elle d®finit :  

Á Son profil : « Le référent Patient Ressource r®gional est lôun des r®f®rents d®partementaux de la 

région, volontaire. » 

Á Sa mission : « Le r®f®rent r®gional est lôinterface entre le niveau départemental (référents 

départementaux) et le niveau national (équipe projet ï cabinet dô®valuation). è 

Á Ses activités : 

o Représenter la région au Comité de pilotage national ; 

o Impulser une dynamique régionale ; 

o Organiser le suivi de la formation des PR ; 

o Veiller à la mutualisation des moyens entre Comités Départementaux de la région ; 

o Consolider au niveau régional le suivi des actions ; 

o Organiser le suivi de lô®valuation. 

1.2.3. Le référent départemental 

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

Á Son profil : « Le référent départemental est un bénévole ou un salarié du Comité de la Ligue qui 

sôimplique dans lôexp®rimentation du Patient Ressource au niveau organisationnel. Il nôest pas 

nécessairement un ancien malade. Il est souhaitable quôil soit administrateur du Comité et/ou 

m®decin mais ce nôest pas obligatoire. Il est vivement conseillé de suivre la formation Patient 



 

 9  

 

ressource témoin pour connaître la formation et pouvoir intervenir en tant que modérateur. » 

Á Sa mission : « Le r®f®rent est en charge de lôensemble de lôorganisation de lôexp®rimentation 

Patients ressource » (Parcours et/ou Témoin) sur son département. Il communique toutes les 

informations relatives ¨ lôexp®rimentation sur son d®partement au r®f®rent r®gional et/ou au niveau 

national. Il est lôinterlocuteur privil®gi® de lôensemble des acteurs sur son département : les Patients 

ressource, les établissements de soins volontaires, les modérateurs, lôUniversit® et les écoles de 

formation. » 

Á Ses activités : 

o Recruter des partenaires ; 

o Organiser le recrutement des PR et des modérateurs ; 

o Organiser le suivi de la formation des PR ; 

o Organiser lôactivit® des PR ; 

o Mettre en place lôaccompagnement des PR ; 

o Coordonner lôensemble des acteurs ; 

o Effectuer le suivi des actions ; 

o Organiser le suivi de lô®valuation. 

1.3. Les instances de suivi de ƭΩŜȄǇŞǊƛƳŜƴǘŀǘƛƻƴ 

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 sôest vu confier la mise en îuvre et le suivi de 

lôexp®rimentation PR2.  Il est composé de différents collèges : 

Á Administrateurs nationaux de la Ligue ; 

Á Représentant des comités expérimentateurs ; 

Á Représentant des personnes malades ; 

Á Représentant des associations partenaires ; 

Á Représentant des Fédérations et Institutions ; 

Á Membres invités permanents. 

Cette composition ®largie a permis de r®unir toutes les parties prenantes de lôexp®rimentation. 

Le Comité de pilotage sôest réuni trimestriellement depuis 2016. Seize rencontres ont ainsi été 

organisées tout au long de lôexp®rimentation. 

  

 

2 LA LISTE DES MEMBRES DU COMITE 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 à 12 reprises lors de lôexp®rimentation :  

Á 5 GTR ont été organisés en région Pays de la Loire ; 

Á 5 GTR en région Grand Est ;  

Á 2 GTR en région PACA.  

 

Lôobjectif de ces temps de rencontre était de r®aliser des points dô®tapes sur la mise en îuvre et 

lô®valuation de lôexp®rimentation. Lôensemble des parties prenantes étaient conviées (Comités de la 

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

afin que les éléments dôavancement leur soient présentés (déploiement du dispositif, évaluation et 

résultats intermédiaires, édition de nouveaux outils, etc.) et que des ®changes puissent sôen suivre.   

1.3.3. Le cabinet Mazars 

Le cabinet Mazars a été choisi par la Ligue pour réaliser lô®valuation de lôexp®rimentation PR sur toute 

la dur®e de sa mise en îuvre.  

Lôobjectif de lô®valuation in itinere a été dôapporter un appui ¨ la mise en îuvre du projet par des 

reportings réguliers, des propositions dôajustements, dôactions correctrices et par lôanalyse dôéléments 

de mesure et dô®valuation.  

1.4. Les parties prenantes  

1.4.1. Choix des établissements de soins 

Les établissements de soins des territoires concernés ont ®t® interrog®s pour savoir sôils souhaitaient 

participer ¨ lôexp®rimentation. Des partenariats avec la Ligue sur dôautres actions ont aussi ®t® 

capitalisés. Ce sont ainsi douze établissements de soins qui se sont engagés dans lôexp®rimentation.  

Parmi eux, des établissements volontaires ont été désignés établissements « Focus » dans le 

cadre de lô®valuation. Il sôagissait de permettre la mise en place de liens rapprochés entre 

lô®tablissement et lô®quipe dô®valuateurs. Ceux-ci se sont matérialisés par lôorganisation de trois 

visites au sein de chaque établissement lors du lancement, de la mise en îuvre et en fin 

dôexp®rimentation.  

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 

à six : 

¶ Trois établissements en Grand Est : CHU de Reims, Institut de Cancérologie de Lorraine (ICL) 

et Hôpital-Clinique Claude Bernard ;  

¶ Trois établissements en Pays de la Loire : CH du Mans, ICO Paul Papin et Clinique mutualiste 

de lôEstuaire. 
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Courant 2018, au regard du retrait de la région PACA et de lôactivit® importante de ses PRP, le 

CHR Metz-Thionville a été sollicité afin de devenir le septième établissement Focus de lô®valuation. 

Le tableau ci-dessous présente la liste des 12 établissements engag®s dans lôexp®rimentation : 

Région Grand Est 

Département Nom de lô®tablissement Statut juridique 
Statut 

expérimentation 

Ardennes 
(08) 

Hôpital Manchester (CH 
Charleville-Mézières) 

Public 
Etablissement 

expérimentateur 

Marne (51) 
Hôpital Robert Debré (CHU de 

Reims) 
Public Etablissement Focus 

Meurthe-et-
Moselle (54) 

Institut de Cancérologie de Lorraine Privé à but non lucratif Etablissement Focus 

Moselle (57) 

Hôpital de Mercy - CHR Metz-
Thionville 

Public Etablissement Focus 

Clinique Claude Bernard Privé lucratif Etablissement Focus 

CH de Sarrebourg Public 
Etablissement 

expérimentateur 

CH de Sarreguemines Public 
Etablissement 

expérimentateur 

Région Pays de la Loire 

Département Nom de lô®tablissement Statut juridique 
Statut 

expérimentation 

Loire-
Atlantique (44) 

Clinique mutualiste de lôEstuaire Privé non lucratif Etablissement Focus 

Maine-et-Loire 
(49) 

ICO Paul Papin Privé non lucratif Etablissement Focus 

Maine-et-Loire 
(49) 

CH de Cholet Public 
Etablissement 

expérimentateur 

Sarthe (72) CH du Mans Public Etablissement Focus 

Région Auvergne - Rhône Alpes 

Loire (42) CHU de Saint-Etienne Public 
Etablissement 

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 : 

Á Institut de Formation en Soins Infirmiers (IFSI) ;  

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

Á Institut de Formation d'Ambulanciers (IFA) ; 

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

Á Institut de Formation de Manipulateur d'Electroradiologie Médicale (IFMEM) conduisant au Diplôme 

dôEtat ;  

Á Lycées techniques conduisant au Diplôme de Technicien Supérieur en Imagerie Médicale et 

Radiologie Thérapeutique (DTS IMRT) ;  

Á Institut de Formation en Masso-Kinésithérapie (IFMK) ;  

Á Faculté de médecine ; 

Á Faculté de pharmacie.  

 

Il est à noter que le Dipl¹me dôEtat des IFMEM et le DTS IMRT des Lycées techniques sont des diplômes 

équivalents pour accéder à la profession de manipulateur en électroradiologie. 

Le choix de la typologie des établissements engag®s dans lôexp®rimentation a été laissé aux CD. 

Chaque comité a ainsi ciblé, en fonction de lôoffre pr®sente sur son territoire mais aussi des objectifs 

fixés pour lôexp®rimentation, les établissements de formation quôil souhaitait associer ¨ 

lôexp®rimentation.  

Le tableau sur la page ci-contre présente la liste exhaustive des 33 établissements de formation 

qui se sont engagés dans lôexp®rimentation. 
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Région Grand Est 

Ardennes (09) Institut de formation de Charleville-Mézières (IFSI, IFAS) 

Aube (10) IFSI de Troyes 

Marne (51) 
Faculté de Médecine de Reims 

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 (étudiants en médecine) 

Institut de formation du CHRU de Nancy (IFSI, IFAS, IFMEM) 

Meuse (55) IFSI-IFAS de Verdun 

IFSI-IFAS de Bar-le-Duc  

Moselle (57) 

Centre Hospitalier Régional de Metz-Thionville (IFSI de Metz, IFSI de 

Thionville, étudiants en médecine) 

Lycée technique Saint-Vincent-de-Paul (DTS IMRT) 

IFSI de Forbach 

IFSI de Sarrebourg 

IFSI de Sarreguemines 

IFSI de la Croix-Rouge à Metz 

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

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 

Maine-et-Loire (49) 

Facult® de M®decine dôAngers 

Facult® de Pharmacie dôAngers 

IFAS du Lycée professionnel Simone Veil 

Institut de Formation du CHU dôAngers (IFA, IFAS, IFSI, IFCS)  

Lycée technologique Mongazon (DTS IMRT)  

Mayenne (53) 

IFSI de Mayenne 

IFAS de Château-Gontier  

IFAS dôEvron 

IFAS de Laval 

Région Auvergne ï Rhône 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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La plupart des comités se sont adressés prioritairement aux IFSI puisquôils représentent 44,4 % des 

établissements concern®s par lôexp®rimentation. Cette orientation sôexplique notamment par le fait que 

les étudiants infirmiers constituent le volume le plus important dô®tudiants en sant® avec 26 000 

dipl¹mes dôinfirmiers d®livr®s en 20173, en comparaison des étudiants en médecine (8 124 places au 

numerus clausus en 2017) ou des pharmaciens (3 105 places au numerus clausus). 

Ci-dessous un récapitulatif chiffré par typologique dô®tablissements : 

Région Département 

I 
F 
S 
I 

Facultés 
de 

médecine4  

Facultés de 
pharmacie 

I 
F 
A 
S 

IFMEM 
- DTS 
IMRT 

I 
F 
M 
K 

I 
F 
A 

I 
F 
C 
S 

Grand Est 

Ardennes 
(08) 

1   1   
  

Aube (10) 1        

Marne (51) 1 1 1      

Haute-Marne 
(52) 

2   1   
  

Meurthe-et-
Moselle (54) 

1 1   1 1  
  

Meuse (55) 2   2     

Moselle (57) 6 1   1    

Bas-Rhin 
(67) 

 1 1    
  

Pays de la Loire 

Loire-
Atlantique 
(44) 

2   1    
 

Maine-et-
Loire (49) 

1 1 1 2 1  1 1 

Mayenne 
(53) 

1   3    
 

Auvergne 
Rhône Alpes 

Loire (42) 1     1 
  

PACA Var (83) 1        

 TOTAL 20 5 3 11 3 1 1 1 

 

 

3 (DREES), 2019, Études et Résultats, n°1099, Drees, janvier 
4 Dans le cas des Facult®s de m®decine, le partenariat sôest d®clin® directement dans les établissements de santé 
o½ les ®tudiants r®alisaient leurs stages. Le partenariat nô®tait pas toujours formalis® directement avec la facult® de 
m®decine mais parfois uniquement avec lô®tablissement de santé où les étudiants faisaient leur stage. 
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1.5. Les outils 

Des outils de communication, de recrutement, de partenariat ainsi que des outils de suivi et dô®valuation 

ont été mis en place par la Ligue après validation par le Comit® de pilotage de lôexp®rimentation.  

1.5.1. Les outils de communication  

Le siège de la Ligue a défini plusieurs outils diffusés au niveau des comités départementaux puis 

auprès des établissements afin de présenter le dispositif :  

Á Une affiche « Devenez Patient Ressource » destinée à être exposée dans les établissements de 

soins et dans les diff®rents lieux dôaccueil de la Ligue afin de promouvoir lôaction des PR et de les 

recruter ; 

Á Un flyer qui reprend les ®l®ments pr®sent®s sur lôaffiche ç Devenez Patient Ressource » afin de 

permettre aux personnes de conserver le document et les coordonnées du comité départemental 

de la Ligue pouvant être contacté ; 

Á Une affiche de présentation de lôexp®rimentation : définition du rôle du PRT et du PRP, périmètre 

de lôexp®rimentation, outils de suivi mis ¨ disposition par le si¯ge de la Ligue, dispositif de 

recrutement et de formation ; 

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

dispositif et la possibilit® quôelles ont de faire appel ¨ un PRP ;  

Á Un triptyque à destination des soignants présentant le rôle et les missions des PRP ainsi que les 

modalités dôidentification de potentiels candidats et leur recrutement. 

De même, la Ligue a mis en place en avril 2018 lôenvoi dématérialisé dôune lettre dôinformation sur la 

mise en îuvre de lôexp®rimentation. Celle-ci avait pour vocation dôinformer les diff®rentes parties 

prenantes (référents Ligue et établissements, PR, etc.) de manière synthétique sur les dernières 

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 à disposition des psychologues : un guide dôentretien, une grille 

dô®valuation et un abstract des deux formations. Ces outils ont servi à appuyer les psychologues 

pour conduire lôentretien de recrutement et apprécier la capacité des personnes à assurer les missions 

de PR sereinement et sans risque pour elles-mêmes. 

Une charte dôengagement a également été conçue afin dôexpliquer le contexte de lôexp®rimentation et 

de recueillir le consentement écrit des Patients ressource à participer ¨ lôexp®rimentation. 

1.5.3. Les outils de partenariat 

Des outils ont été mis à la disposition des CD pour pr®senter lôexp®rimentation aux établissements 

de santé et formaliser des partenariats :  

Á Un guide à destination des établissements de santé ; 

Á Un modèle de convention dôengagement entre la Ligue contre le cancer et lô®tablissement de sant® ; 

Á Un modèle de convention dôengagement entre la Ligue contre le cancer et lôUniversit® / institut de 

formation ; 

Á Un modèle de convention dôengagement entre la Ligue contre le cancer et une autre association. 
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1.5.4. Les outils dô®valuation 

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

lô®valuation de la satisfaction des patients b®n®ficiaires dôune intervention PRP. Cet outil 

pr®sentait lôexpérimentation et proposait au bénéficiaire de participer à une enquête anonyme en ligne 

et/ou ¨ une r®union collective (Focus Groupes) dans le cadre de lô®valuation du dispositif. Dans le cas 

o½ la personne acceptait de prendre part ¨ lô®valuation, ses coordonnées téléphoniques et/ou mail 

étaient recueillies via cet outil. 

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

prenantes : 

Á Un questionnaire ¨ lôissue de lôintervention des Patients ressource T®moins pour recueillir les 

impressions « à chaud » des étudiants, modérateurs et Patients Ressource ; 

Á Un questionnaire envoyé par courriel 6 mois après, pour recueillir les impressions des étudiants à 

distance de lôintervention PRT ; 

Á Un questionnaire envoy® par courriel aux patients b®n®ficiaires dôune rencontre avec un PRP 

(minimum 3 mois apr¯s avoir sign® lôaccord de participation) ; 

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

1.5.5. La plateforme Sphinx : outil de suivi du déploiement du 

dispositif 

La Ligue a utilisé une Plateforme internet pour assurer le suivi de lôactivit® des acteurs de 

lôexp®rimentation tout en organisant différents niveaux de saisie :  

Á Par les référents Ligue :  

o Inscription dôun nouveau PR dans la plateforme afin dô®tablir son profil et de lui permettre de 

suivre son activité (un identifiant anonyme a été attribué à chaque PR) et signalement de la 

sortie dôun PR de lôexp®rimentation ;  

o Saisie des accompagnements des PR par les référents Ligue (temps de rencontres, échanges, 

etc.) ; 

o Consultation du suivi de lôactivit® des PR ;  

o Inscription des établissements partenaires ; 

Á Par les psychologues :  

o Saisie des accompagnements des PR par les psychologues (entretien, temps dô®change 

collectif, etc.) sans données personnelles ; 

Á Par les Patients Ressource Parcours :  

o Saisie du suivi de son activité (à chaque intervention, le PRP complète la plateforme). La 

Plateforme crée pour chaque patient bénéficiaire un identifiant permettant lôanonymisation des 

données et leur analyse ;  

Á Par les Patients Ressource Témoins :  

o Saisie du suivi de son activité (après chaque témoignage, le PRT complète la plateforme) ;  

Á Par le service Actions pour les personnes malades de la Ligue :  

o Saisie de lôaccord de participation ¨ lô®valuation dôun patient ou dôun proche ayant b®n®fici® 

dôun entretien avec un PRP.  
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o Saisie des ®l®ments du questionnaire dô®valuation ¨ chaud apr¯s une intervention de PRT 

devant des professionnels de santé (questionnaire rempli par les PRT, Modérateurs et 

auditeurs) ; 

Des guides de saisie ont été rédigés à destination des référents Ligue, des PRT et des PRP afin de 

les accompagner dans le suivi de leur activité.  Ils ont été mis à jour tout au long de lôexp®rimentation. 

1.6. Le dispositif ŘΩŞǾŀƭǳŀǘƛƻƴ : la démarche retenue 

1.6.1. Les objectifs de lô®valuation  

La mesure 7.15 du Plan cancer vise à « soutenir des expériences de Patients Ressource » bénévoles 

et ®valuer lôapport et les conditions de leur participation ¨ lôaccompagnement des personnes 

atteintes de cancer. è Côest dans ce contexte que le cabinet Mazars, cabinet expert en ®valuation, a 

accompagné la Ligue pendant toute la dur®e de lôexp®rimentation. Lô®valuation a poursuivi quatre 

objectifs clefs :   

Objectif 1 : une évaluation complète de lôexp®rimentation sur trois volets dôanalyse :  

Á Lôanalyse des moyens et ressources de lôexp®rimentation ;  

Á Lôanalyse des processus mis en place (recrutement, formation, modalit®s organisationnelles, é) ; 

Á Lôanalyse de lôefficacit® de lôexp®rimentation (r®sultats et impacts des actions) et des effets sur les 

différentes parties prenantes. 

Objectif 2 : une évaluation in itinere pouvant soutenir le d®ploiement et lôajustement de 

lôexp®rimentation.  

Evaluation mise en place au d®marrage de lôexp®rimentation et pendant toute la dur®e de sa mise en 

îuvre, celle-ci devait jouer un rôle « in itinere » ou « dôévaluation en marchant ». 

Elle a permis dô®valuer le contexte du projet ; de soutenir sa mise en îuvre ; dôajuster lôexp®rimentation 

avec des étapes et des actions correctives et in fine dô®valuer les r®sultats et effets du projet pour en 

tirer des enseignements sur la transf®rabilit® et la reproductibilit® dans dôautres r®gions.  5 

Objectif 3 : une évaluation comparative, permettant de conjuguer évaluation « avant mise en îuvre » 

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

de recul selon le calendrier de mise en îuvre) notamment sur le volet des résultats et impacts de 

lôaction.  

Objectif 4 : elle visait in fine à mesurer la « transférabilité » des interventions (production de 

donn®es probantes permettant le transfert dans dôautres contextes).  

1.6.2. Le p®rim¯tre de lô®valuation 

 

Th®matiquement, lô®valuation portait sur une analyse :  

Á Des moyens et ressources de lôexp®rimentation ;  

 

5 ON NOTE QUE CE TYPE DE METHODE EST RECOMMANDE PAR LE CCOMS (CENTRE COLLABORATEUR DE LΩhRGANISATION MONDIALE DE LA SANTE) POUR LA RECHERCHE 

ET LA FORMATION EN SANTE MENTALE EPSM LILLE METROPOLE DANS LE RAPPORT FINAL DE LΩEXPERIMENTATION 2010-2014 DU PROGRAMME MÉDIATEURS DE 

SANTÉ /  PAIRS « PRIVILEGIER DES PROTOCOLES PLUS SOUPLES, PERMETTANT DΩINTEGRER LES EVOLUTIONS DES PROGRAMMES DE RECHERCHE ». 
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Á Des processus incluant les sessions de formation, le recrutement, le pilotage et le suivi de 

lôexp®rimentation ; 

Á De lôefficacit® : réalisations, résultats des actions sur les différentes cibles poursuivies ; 

Á De lôimpact des actions sur les diff®rentes cibles poursuivies.  

Ces analyses ont systématiquement été menées à différents niveaux :  

Á R®gional et d®partemental, avec lôappui des r®f®rents r®gionaux et des comit®s d®partementaux ;  

Á Etablissements Focus et ®quipes soignantes impliqu®es dans lôaccompagnement ; 

Á PR identifiés, recrutés et formés ; 

Á Patients bénéficiaires et leurs proches ; 

Á Etudiants bénéficiaires.  

 

Tout au long de lôexpérimentation, les évaluateurs ont proposé des ajustements et des actions 

correctives sur le projet selon les réalisations et résultats obtenus. Cet accompagnement a permis 

dôam®liorer en continu le projet avant même sa finalisation, au regard des pratiques différenciées 

constatées sur le terrain (entre régions, entre établissements, entre patients ressource, selon les 

processus mis en place, les pathologies, é).  

 

Au-del¨ dôun accompagnement au fil de lôeau, lô®valuation a eu pour objectif de produire des 

recommandations sur la transférabilité et reproductibilité du dispositif dans dôautres régions. Ces 

recommandations : 

Á Tiennent compte des différents modèles constatés sur le terrain ; 

Á Permettent de définir les critères clefs de succès à mettre en exergue (par exemple : le processus 

de recrutement optimal, les modalités organisationnelles au sein dôun ®tablissement, le nombre de 

patients par PR, é).  
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1.6.3 Le calendrier de lô®valuation 

 

 

Septembre 
2016

ÅLancement de l'évaluation en Comité de pilotage le 2 septembre 2016

Février à 
juin 2017

ÅPremière vague de visites des établissements de soin Focus

Juillet 2017

ÅLancement de la diffusion des questionnaires Web

Avril à mai 
2018

ÅSeconde vague de visites des établissements de soin Focus

Août 2018 

ÅFormalisation du premier rapport intermédiaire

Février à 
mars 2019

ÅTroisième vague de visites des établissements de soin Focus

Juillet 2019

ÅFormalisation d'un second rapport intermédiaire

Octobre 
2019

ÅClôture des questionnaires Web

Novembre 
2019

ÅFormalisation du rapport final
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1.6.4 La méthodologie évaluative 

Diff®rentes modalit®s de recueil de lôinformation ont été mobilisées tout au long de la démarche. La 

mobilisation des outils a été pensée pour permettre dô®valuer les deux dispositifs de mani¯re 

distincte ou commune en fonction des axes interrogés.  

Evaluation du dispositif PRP 

Lô®valuation du dispositif PRP sôest principalement organis®e autour des visites des établissements 

Focus, temps forts de la démarche évaluative. Ce sont ainsi 23 visites dô®tablissements qui ont été 

organis®es tout au long de lôexp®rimentation :  

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

de la région PACA) ; 

- 7 visites lors de la mise en îuvre de lôexp®rimentation (quatre visites en Grand Est et trois 

visites en Pays de la Loire) ; 

- 7 visites en fin dôexp®rimentation (quatre visites en Grand Est et trois visites en Pays de la 

Loire). 

En complément, sept entretiens téléphoniques ont été réalisés avec les établissements non Focus afin 

de disposer dôune vision globale de la mise en îuvre de lôexp®rimentation. 

Ces visites ont permis dôinterroger 123 professionnels impliqu®s dans la mise en îuvre de 

lôexp®rimentation (®quipes de soins, directions, personnels administratifs, é). 

Les PRP ont également pu être 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  

Lô®valuation du dispositif PRT sôest organis®e autour de deux modalités de collecte :  

Á La r®alisation dôentretiens t®l®phoniques ayant permis dôinterroger :  

- 40 PRT (dont 9 sont également PRP) ; 

- 5 r®f®rents dô®tablissements de formation ; 

- 5 modérateurs. 

Á Lôanalyse de questionnaires recueillis par la Ligue :  

A lôissue des interventions de PRT (ç à chaud ») auprès : 

- Des étudiants : 4 578 réponses enregistrées ;  

- Des PRT : 432 réponses enregistrées ; 

- Des modérateurs : 150 réponses enregistrées. 

Aupr¯s des ®tudiants, six mois apr¯s lôintervention des PRT :  

- 1 352 réponses récoltées, soit un taux de retour de 33 %.  

Evaluation globale de lôexp®rimentation   

Plus globalement, des entretiens ont été réalisés auprès des 11 référents départementaux et des 

16 psychologues afin de recueillir leurs avis sur la mise en îuvre de lôexp®rimentation (notamment 

sur les volets recrutement et formation des PR). 3 psychologues ont à nouveau été interrogés en fin 
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dôexp®rimentation afin de recueillir leurs avis sur lô®volution de la mise en îuvre de lôexp®rimentation 

(notamment sur le volet suivi des PR).   

Les deux formateurs en charge de la cr®ation et de lôanimation de la formation PRP et la formatrice 

en charge de lôanimation de la formation PRT ont été interrogés dans le cadre de trois entretiens 

téléphoniques.  

Trois CD ont ®t® sollicit®s en fin dôexp®rimentation afin de compl®ter un outil de reporting du temps 

humain et des charges financières estim®s pour la mise en îuvre de lôexp®rimentation.  

Enfin, un questionnaire web a été adressé à lôensemble des PR concernant la formation dont ils ont 

bénéficié. Ce sont ainsi 118 réponses qui ont été collectées, soit un taux de retour de 87 %.  

 

Afin de garantir lôanonymat des personnes interrog®es dans le cadre de lô®valuation, les prénoms 

utilisés pour les Verbatim ont été modifiés.  

1.6.3. Les limites de lô®valuation  

Lô®valuation de lôexp®rimentation se retrouve confront®e ¨ trois limites principales.  

Dôune part, les indicateurs de suivi de lôexp®rimentation, reposant sur la mobilisation de plusieurs 

parties prenantes (référents, PR), ne permettent pas une analyse totalement fiable du 

d®ploiement et de lôactivit® des PR.   

En effet, les analyses sont pour partie r®alis®es ¨ partir des ®l®ments compl®t®s dans lôoutil de suivi 

développé sur la plateforme Sphinx (Cf. partie 1.5.3.). Or, tout au long de lôexp®rimentation, le 

remplissage des éléments dôactivité a pu être réalisé de manière partielle par certains acteurs. Des 

écarts sont ainsi relevés entre les outils de suivi (nombre de PR, nombre dôinterventions, é). A titre 

dôexemple, le suivi Sphinx a permis de répertorier les retours de 114 PRT alors que 148 ont été formés.  

Une consolidation entre les diff®rentes sources a ®t® recherch®e afin dôoptimiser la fiabilit® des ®l®ments 

décrits dans le rapport dô®valuation.  

Aussi, il nôa pas ®t® d®fini dôindicateurs de suivi communs au niveau des CD concernant la mise 

en îuvre de lôexp®rimentation (co¾t humain, co¾t financier, é). De fait, certains CD nôont pas collig® 

dô®l®ments relatifs au suivi de la mise en îuvre de lôexp®rimentation complexifiant lôanalyse 

évaluative.   

Dôautre part, la nature m°me de lôexp®rimentation avec un mod¯le souple de mise en îuvre laissé à 

lôinitiative des territoires complexifie la comparaison des constats et effets observés et donc 

lôidentification de freins et leviers partagés. La mise en îuvre de lôexp®rimentation se caractérise 

par une forte hétérogénéité entre chaque territoire et entre chaque établissement (notamment 

pour le volet PRP) avec :  

Á La d®finition dôobjectifs recherch®s diff®rents et donc une subjectivité quant au modèle à 

atteindre : r¹le du PRP dans lôétablissement, positionnement dans lôoffre de service de 

lô®tablissement ;  

Á Des pratiques divergentes en fonction des établissements (nombre de PRP, services concernés, 

modalit®s dôintervention, é) ; 

Á Des contextes et une implication des parties prenantes divers.  

Enfin, lôexp®rimentation a ®t® ®valu®e lors de sa phase de montée en charge qui sôest av®r®e longue. 

Ainsi, les éléments analysés ne sont pas représentatifs dôune mise en îuvre ç en routine ».  
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2.  Evaluation finale du dispositif : analyse de la mise en 

ǆǳǾǊŜ όƳƻȅŜƴǎΣ ǊŜǎǎƻǳǊŎŜǎ Ŝǘ ǇǊƻŎŜǎǎǳǎύ Ŝǘ ŘŜǎ 

ǊŞǎǳƭǘŀǘǎ ŘΩŜŦŦƛŎŀŎƛǘŞ 
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2.1. [Ŝ ǇƛƭƻǘŀƎŜ κ ƭΩƻǊƎŀƴƛǎŀǘƛƻƴ ŘŜ ƭŀ ƳƛǎŜ Ŝƴ ǆǳǾǊŜ  

2.1.1. La gouvernance  

Les principaux sujets traités 

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

lôavancement de lôexp®rimentation (déploiement sur les territoires expérimentateurs, formations 

organis®es) et des ®l®ments dô®valuation recueillis au fil de lôeau (r®sultats des questionnaires de 

satisfactions, bilan des visites). 

Les comités de pilotage ont régulièrement arbitré les orientations et recommandations diffusées aux CD 

dans le cadre de lôexp®rimentation, des ®l®ments de définition des différents rôles (PR, référent, 

modérateur, etc.) et les outils dôappui (outils de communication, outils de suivi, etc.). Ces différents 

éléments étaient ensuite présentés dans les groupes de travail régionaux. 

Focus sur la participation au sein des COPIL et GTR 

Lôassiduit® des participants aux Comités de Pilotage a été assez hétérogène, certains représentants 

®tant quasiment toujours pr®sents et dôautres plus rarement. En moyenne, la moitié des membres 

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 très 

présents. La participation des fédérations a été plus active lors de la phase de conception de 

lôexp®rimentation et moins sur la phase de d®ploiement. Plusieurs associations partenaires, très 

pr®sentes en d®but dôexp®rimentation, ont cess® de participer aux temps de r®union.  

Les Groupes de travail régionaux ont été très suivis par les PR, les modérateurs, les référents 

départementaux, les représentants des établissements de soins et des écoles de formation. Ces temps 

dô®change ont ®t® lôoccasion de réunir tous les acteurs du territoire pour faire le point sur lôavanc®e 

de lôexp®rimentation et son déploiement. Cet aspect a tout particulièrement 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 de la mise en îuvre du dispositif.   

2.1.2. Les moyens et ressources mobilisés par la Ligue  

Lôanalyse des moyens et des ressources mobilis®s par la Ligue lors de lôexp®rimentation pr®sente 

plusieurs biais méthodologiques :  

Á Les indicateurs de suivi des moyens et des ressources mobilis®s par la Ligue nôont pas été définis 

en amont de lôexp®rimentation et nôont donc pas ®t® collect®s lors de lôexp®rimentation par les CD ; 

Á Lôanalyse a été réalisée pour trois CD, sollicit®s en fin dôexp®rimentation pour transmettre une 

évaluation des moyens et des ressources mobilis®s ¨ partir dôun r®f®rentiel commun de donn®es. 

Lô®chantillon de CD nôest donc pas représentatif ; 

Á Lôanalyse des données reflète des choix organisationnels, notamment en termes de missions 

dévolues au référent de la Ligue, aux secrétaires ainsi quôaux r®f®rents ®tablissement (pour le volet 

PRP) ainsi que des volumes dôactivit® tr¯s diff®rents et donc peu comparables ;  

Á Le temps dévolu au volet évaluatif de lôexp®rimentation (recueil des consentements, scan des 

consentements au si¯ge de la Ligueé) nôa pas pu être isolé du temps d®di® ¨ la mise en îuvre de 

lôexp®rimentation ; 

Á  Le temps de mise en îuvre et de mont®e en charge du dispositif est également à prendre en 

compte (plus important en d®but dôexp®rimentation quôen fin dôexp®rimentation).  
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Focus ressources et moyens mobilisés par le CD 1  

Présentation du CD 1 :  

Le CD 1 est compos® dôun pr®sident et dôun r®f®rent de lôexp®rimentation qui sont b®n®voles et dôune 

secrétaire salariée.  

Une psychologue participe ¨ lôexp®rimentation et pratique des honoraires de 60 ú de lôheure.  

1 PRP est formé et intervient au sein dôun ®tablissement. Il est également PRT.  

19 PRT sont formés (18 sont en activité), 2 modérateurs sont formés et réalisent des interventions au 

sein de 4 structures de formation.  

Etape de 
mise en 
îuvre  

Type de 
coût 

PRP PRT 

Mise en 
îuvre de 
lôexp®ri-
mentation 

Moyens 
humains 

En moyenne, le référent et la 
secrétaire ont passé : 

Á 2h pour contacter 1 

établissement 

Á 2h pour le rencontrer  

Á 2h pour mettre en place la 

convention 

Soit 6 heures en moyenne sur 
lôann®e 2017 pour la mise en 
place de lôexp®rimentation dans 
un établissement.  

En moyenne, le référent et la 
secrétaire ont passé : 

Á 2h pour contacter 1 

établissement 

Á 2h pour le rencontrer  

Á 2h pour mettre en place la 

convention 

20 h ont été nécessaires entre 
2017 et 2019 pour mettre en place 
lôexp®rimentation avec 4 
établissements contactés et 
rencontrés et 2 conventions 
signées (dont 1 convention 
couvrant 3 structures de formation).  

Coût 
financier 

Le CD nôa pas identifi® de frais 
de déplacement, de frais 
bureautiques (courriersé) ou 
dôautres frais. 

Le CD nôa pas identifi® de frais.  

Formation 

Moyens 
humains 

Un entretien dôune dur®e de 
1h30 a été organisé entre la 
personne souhaitant devenir 
PRP et le référent de la Ligue en 
2017.  

Le PRP a rencontré le 
psychologue de la Ligue lors dôun 
entretien dôune dur®e dôune 
heure. 

12 entretiens de 1h30 ont été 
organisés avec le CD et la personne 
souhaitant devenir PRT en 2017, 5 
en 2018 et 2 en 2019. Chaque 
entretien ®tait dôune dur®e moyenne 
de 1h30, soit 28,5 heures au total.   

Coût 
financier 

Le coût total de la formation 
est de 10 000 ú pour 12 PRP. 
En pratique 6 PRP étaient en 
moyenne présents du fait de 
sessions peu remplies au 
lancement de lôexp®rimentation. 
Le coût de la formation dans 

Les 19 personnes rencontrées par 
le CD ont ensuite eu un entretien 
dôune heure avec la psychologue 
pour une dépense de 1 800 ú pour 
les 3 années. 

Une session de formation pouvant 
former 9 PRT et 3 modérateurs 
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cette étape de lancement de 
lôexp®rimentation sô®l¯ve donc ¨ 
1.667ú pour le PRP formé (pour 
un coût prévu fixé à 833ú)  

Les honoraires du psychologue 
ont ®t® de 60 ú en 2017 et de 60 
ú en 2019. Aucun frais de 
d®placement ou dôautres frais 
nôont ®t® identifi®s. 

coûte en moyenne 3 500 ú ¨ la 
Ligue soit un coût de 292ú par 
PRT/modérateur formé. 

Le coût de la formation des 19 PRT 
et 2 modérateurs du CD sô®l¯ve à 
un  total de 6 132ú .  

Organisation 
des 
interventions 

Moyens 
humains 

Le référent de lô®tablissement de 
santé a organisé des temps 
dô®change avec le patient 
ressource mais ne les a pas 
comptabilisés pour les années 
2017, 2018 et 2019. Le temps 
nécessaire a été estimé à 30 
minutes par RDV.  

A noter que lôinfirmi¯re de 
coordination de lô®tablissement 
de santé était en charge de 
lôorganisation des RDV du PRP. 
Le temps dôorganisation dôun 
RDV a été estimé à 10 minutes 
par RDV. En 2018, 30 RDV ont 
été organisés pour un total de 4,5 
heures dôorganisation contre 20 
RDV en 2019 soit 3 heures.  

Le temps nécessaire à 
lôorganisation dôune intervention a 
été estimé à 2h, le temps de 
pr®paration de lôintervention par le 
modérateur à 1h, le temps de 
préparation par le PRT à 1h et le 
temps de débriefing à 1h 
également.  
Sur la base des 28 interventions 
réalisées entre 2017 et 2019, 56 h 
dôorganisation ont ®t® 
nécessaires, 28 h de préparation 
par le modérateur et 28h de 
débriefing.  

Coût 
financier 

Aucun frais nôa ®t® identifi® par le 
CD. 

Aucune demande de 
remboursement des frais des 
d®placement nôa ®t® effectu®e. 
Chaque intervenant parcourt en 
moyenne 10 kms par intervention. 

Suivi 

Moyens 
humains 

Un entretien dô1h a 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.  

Deux temps de rencontres collectifs 
ont été organisés entre 2018 et 
2019.  

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).  

Coût 
financier 

Les honoraires de la 
psychologue se sont élevés à 60 
ú en 2017.  

Les honoraires de la psychologue 
se sont ®lev®s ¨ 660 ú pour la 
période 2018 ï 2019.  
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Focus ressources et moyens mobilisés par le CD 2 

Présentation du CD 2 :  

Le CD 2 est notamment compos® dôun pr®sident et dôun r®f®rent de lôexp®rimentation qui sont b®n®voles 

et dôune secr®taire salari®e qui consacre entre 2 et 3 % de son temps ¨ lôexp®rimentation soit entre 600 

et 800 ú de co¾t pour le CD.   

Une psychologue participe ¨ lôexp®rimentation et pratique des honoraires de 100 ú de lôheure. Des frais 

de d®placement sôajoutent ¨ ce 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.  

Etape de 
mise en 
îuvre  

Type de 
coût 

PRP PRT 

Mise en 
îuvre de 
lôexp®ri-
mentation 

Moyens 
humains 

En moyenne, le référent a 
passé : 

Á 30 minutes pour contacter 1 

établissement 

Á 1h pour le rencontrer  

En moyenne, la secrétaire a 
passé : 

Á 30 minutes pour mettre en 

place une convention 

Soit 12 heures en moyenne sur 
la période 2017 ï 2019 pour la 
mise en place de 
lôexp®rimentation dans 4 
établissements.  

En moyenne, le référent a passé : 

Á 1h pour contacter 1 

établissement 

Á 1h pour le rencontrer (hors 

temps de déplacement)  

En moyenne, la secrétaire a passé : 

Á 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.  

Coût 
financier 

Le CD nôa pas identifi® de frais 
de déplacement, de frais 
bureautiques (courriersé) ou 
dôautres frais. 

Le CD nôa pas identifi® de frais.  

Formation 
Moyens 
humains 

Les entretiens des candidats 
PRP avec le r®f®rent nôont pas 
été quantifiés par le CD.  

20 entretiens dô1 h ont 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 à 
la formation.  

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 
®tait dôune dur®e moyenne de 1h, 
soit 19 heures au total. 

Les 19 personnes rencontrées 
par le CD ont ensuite eu un 
entretien dôune heure avec la 
psychologue pour une dépense 
de 1 900 ú pour les 2 années.   

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

Coût 
financier 

Le coût total de la formation PRP 
sô®l¯ve ¨ 23 338ú dans cette 
étape de mise en place de 
lôexp®rimentation pour les 14 
PRP (contre 11 662ú pr®vu) 
auquel sôajoutent les frais de 
déplacement des PRP pour la 
formation de 2 878 ú en 2018 ï 
2019.  

Les honoraires du 
psychologue se sont donc 
®lev®s ¨ 2 000 ú (100 ú de 
lôheure) sur la période 2017 ï 
2019 (hors frais de 
déplacement). 

TOTAL : 28 216 ú, soit 2 015 
ú/PRP 

Le coût de la formation dôun PRT ou 
dôun mod®rateur sô®l¯ve ¨ 292ú, soit 
un coût total de 4 964 ú pour les 17 
PRT formés et de 2 044 ú pour les 
7 modérateurs, soit 7 008 ú au 
total auquel sôajoutent les frais de 
d®placement des PRT de 369 ú en 
2018 ï 2019.  

 

 

TOTAL = 7.377ú, 307ú / PRT ou 
modérateur 

Organisation 
des 
interventions 

Moyens 
humains 

Les PRP gèrent eux-mêmes les 
RDV en lien avec le référent de 
lô®tablissement de sant®.  

  

La secrétaire du CD organise les 
interventions. Le temps nécessaire 
¨ lôorganisation dôune intervention a 
été estimé à 1h, le temps de 
pr®paration de lôintervention par le 
modérateur à 1h, le temps de 
préparation par le PRT à 1h et le 
temps de débriefing à 1h30.  
 

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

TOTAL = 119H, 3,5H/témoignage 

Coût 
financier 

10 211 ú de frais de 
déplacement ont été identifiés 
pour les PRP pour 2018 et 2019.  

1 186 ú de frais de d®placement ont 
été identifiés pour les PRT et 901 ú 
pour les modérateurs soit 2 088 ú 
sur la période 2018 ï 2019.  

Suivi 
Moyens 
humains 

 Le temps nécessaire au CD 
pour lôorganisation des temps de 
rencontre est de 1h.  

Des réunions collectives 
« r®unions dôanalyse de la 
pratique è dôune dur®e de 2h 
sont organisées 4 fois par an 
avec le référent. 

Une réunion collective avec la 
psychologue est organisée une 
fois par an, dôune dur®e de 2h. Si 

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 
¨ lôorganisation dôun temps de 
rencontre est estimé à 1h30.  

21 entretiens individuels dôune 
heure avec le référent ont été 
organisés et réalisés (2 en 2017, 17 
en 2018 et 2 en 2019).  
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les PRP le demandent, dôautres 
réunions peuvent être 
organisées.   

3 temps de rencontre de 3h ont 
été organisés en 2018 ï 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) 

21 entretiens individuels ont été 
organisés avec la psychologue.  

Coût 
financier 

Les honoraires de la 
psychologue se sont élevés à 
1 900 ú en 2018 ï 2019 pour les 
entretiens individuels de suivi 
(hors frais de déplacement).  

Les honoraires de la psychologue 
se sont élevés à 2 100 ú pour la 
période 2017 ï 2019 (hors frais de 
déplacement).  

 

Focus ressources et moyens mobilisés par le CD 3 

Présentation du CD 3 :  

Le CD 3 est notamment compos® dôun pr®sident et dôun r®f®rent de lôexp®rimentation qui sont b®n®voles 

et de deux secrétaires salariées. Lôune des secr®taires est charg®e dôorganiser les formations 

(convocationsé) alors que lôautre est charg®e de transmettre les donn®es de lôexpérimentation au siège 

de la Ligue (résultats des questionnaires après les rencontres avec les étudiants, envoi des accords 

des patients b®n®ficiairesé). De janvier à août 2019, 49h ont été dédiées par les secrétaires à 

lôexp®rimentation.  

Le r®f®rent sôest particuli¯rement impliqu® dans lôexp®rimentation en réalisant les missions de 

contact et suivi avec les structures partenaires, organisation des témoignages, organisation des 

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

lôexp®rimentation.  

Une psychologue participe ¨ lôexp®rimentation. De mai 2016 à octobre 2019, 33 patients ressource 

ont été rencontrés en entretien individuel par la psychologue (majoritairement des entretiens de 

recrutement, préalables à la formation et quelques entretiens individuels qui ont concerné 2 PRP) et 

deux réunions collectives ont également été organisées pour un coût total de 2 325 ú soit une moyenne 

de 70 ú par PR.  

Sur la même période, 5 999 ú de frais de déplacement ont été comptabilisés (entretiens psychologue, 

formations, missioné). A ces frais sôajoutent les frais de d®placement de 5 PRP qui ont particip® ¨ une 

session de formation à Paris (environ 3 750 ú), pour un total de 9 749ú, soit 295ú environ par PR.  

Synthèse globale 

Le coût principal est celui du recrutement des PR incluant le coût de la formation auquel peut 

sôajouter dô®ventuels frais de d®placement et le coût de lôentretien de recrutement avec la psychologue : 

Á Pour chaque PRP : 1.871 ú environ, dont 1.667 ú de formation  

Á Pour chaque PRT : 382,5 ú environ, dont 292 ú de formation 

De manière générale les frais de déplacement restent faibles, voire très marginaux au sein de certains 

CD.  
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Lôanalyse des moyens humains et des coûts financiers mobilisés par les CD montre une forte 

hétérogénéité en termes de :  

Á Temps dédié à la mise en place de lôexp®rimentation : de 2h à 6h en moyenne pour le dispositif 

PRP pour contacter lô®tablissement, le rencontrer et mettre en place une convention et de 3h ¨ 6h 

en moyenne pour le dispositif PRT ;  

Á Durée de lôentretien entre le référent et le candidat PR (de 1h à 1h30) :  

Á Les frais liés au recours au psychologue :  le coût horaire du psychologue varie de 60 ú ¨ 100 

ú de lôheure avec des pratiques diff®rentes concernant lôint®gration de frais de déplacement ; Les 

frais globaux varient notamment pour les entretiens individuels de suivi en raison des besoins 

diff®rents des patients ressource, du nombre de patients ressource, des modalit®s dôorganisation 

des rencontres avec les patients ressources (individuel et/ou collectif).  

Á Modalités dôorganisation des interventions des PRP : géré par le patient, par lô®tablissement ou 

encore par le CD ; 

Á Temps nécessaire ¨ lôorganisation dôune intervention PRT : de 1h à 2h par intervention ; 

Á Montant des frais de déplacement des PRP, des PRT et des modérateurs, au regard notamment 

de lôaccessibilit® des centres hospitaliers et des centres de formation (accessibilit® en transports en 

commun, co-voiturageé). 

2.1.3. Le déploiement en région  

Le recrutement et le conventionnement avec les établissements de soins, les 

écoles et les instituts de formation  

Les référents départementaux Ligue étaient en charge de lôidentification des ®tablissements de 

soins et de formation souhaitant sôinscrire dans le dispositif. Des modèles de conventions ont été 

élaborés par le siège de la Ligue. Celles-ci ont été retournées au niveau national une fois signées afin 

de permettre le suivi de la mise en îuvre de lôexp®rimentation.  

Le déploiement de lôoffre de formation sôest appuy® sur les ressources existantes au niveau 

départemental (pr®sence ou non dôune Facult® de M®decine, de Pharmacie, etc.).   

Le déploiement de lôoffre aupr¯s des ®tablissements de sant® sôest notamment appuyé sur les 

partenariats déjà déployés concernant les bénévoles écoutants mais également sur des professionnels 

de santé moteurs dans leur structure et prêts à appuyer le projet au sein de leur établissement. 

Motivation des établissements de santé et des écoles / instituts de formation à 

participer ¨ lôexp®rimentation  

Les établissements de santé ont indiqu® que lôentr®e dans lôexp®rimentation et la mise en place du 

dispositif PRP répondaient à plusieurs objectifs :  

Á Améliorer la qualité de la prise en charge ;  

Á Renforcer lôoffre de soins de supports propos®e aux patients par lô®tablissement ; 

Á Se différencier des autres établissements du territoire. 

Les écoles et les instituts de formation ont accept® de participer ¨ lôexp®rimentation PRT pour enrichir 

la formation des ®tudiants en remettant les malades au cîur de la formation et en travaillant avec les 

étudiants autour du témoignage.  

Le pilotage / la gouvernance  
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Le rôle central des référents Ligue 

Les profils des référents départementaux de lôexp®rimentation étaient hétérogènes 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 rôle de r®f®rent au suivi de lôexp®rimentation. Un comité a 

fait le choix de nommer un nouveau référent (statut de bénévole) suite à des problématiques 

relationnelles rencontrées avec des parties prenantes de lôexp®rimentation (®tablissements et 

associations partenaires notamment).  

Par ailleurs, plusieurs référents bénévoles ont fait le choix dôune délégation de certaines tâches 

aux salariés des comit®s. Il sôagit principalement du suivi administratif de lôexp®rimentation g®r® par 

les secrétaires.  

Les missions des référents ont été semblables dôun territoire ¨ lôautre et ont respecté les fiches 

de poste élaborées :  

Á Participation aux groupes de travail régionaux ; 

Á Pr®sentation de lôexp®rimentation (PRT et PRP) aux ®tablissements de formation et aux 

établissements de soins ; 

Á Identification et communication auprès de potentiels PR ; 

Á Organisation du recrutement des PR (temps de pr®sentation du r¹le du PR, r®alisation de lôentretien 

de recrutement, mise en lien avec le psychologue, gestion des inscriptions aux formations) ; 

Á Echanges avec les ®tablissements participant ¨ lôexp®rimentation (établissements de formation et 

établissements de soins) ; 

Á Organisation des interventions, plus particulièrement pour les PRT (définition de dates, 

identification des PRT, é) ; 

Á Suivi de lôactivit® des PR ; 

Á Accompagnement des PR dans leurs missions (organisation des retours dôexp®riences avec le 

psychologue, r®ponses aux interrogations, é). 

Plus globalement, les référents Ligue ont joué un r¹le dôinterm®diaire et permis la coordination entre 

les diff®rentes parties prenantes de lôexp®rimentation.  

Les référents régionaux (qui sont également référents départementaux) ont eu un rôle de 

représentation des territoires au sein du Comité de Pilotage national et ont favorisé lôarticulation et la 

coordination entre les comités départementaux (organisation des groupes de travail régionaux, etc.). 

Lôint®gration et le temps pass® ¨ la mise en îuvre des missions ont n®anmoins ®t® tr¯s variable dôun 

territoire à un autre. 

La p®riode de lancement de lôexp®rimentation a demandé un important investissement en temps 

de la part des référents. Le temps consacr® au suivi et ¨ la mise en îuvre des actions varie 

grandement : 

En effet, certains référents ont déclaré avoir consacré une 
dizaine dôheures ¨ lôexp®rimentation PR depuis sa mise en 
îuvre quand dôautres y consacrent plusieurs heures par 
semaine (jusquô¨ 0,5 ETP). Ces ®l®ments peuvent °tre 
expliqués par le fait que :  

Á Certains comités ont délégué une partie du temps de leurs 

salari®s (secr®taires) pour la mise en îuvre de 

lôexp®rimentation (quelques heures par mois) ; 

Á Le déploiement dôun seul ou des deux volets de 

lôexp®rimentation (PRT et/ou PRP) ; 

« Je ne sais pas combien de 
temps je consacre à 

lôexp®rimentation, il y a de 
nombreux échanges 

téléphoniques et mail, mais pas 
beaucoup de temps au global. La 
mise en place de lôexp®rimentation 

a pris plus de temps, notamment 
avec les réunions avec les 

®tablissements. Aujourdôhui il 
sôagit essentiellement de suivi. » 

Témoignage de Sylvie, Référente Ligue 
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Á La répartition des tâches entre le référent établissement 

et le r®f®rent Ligue dans le cadre de lôexp®rimentation 

PRP (accompagnement des PRT, organisation des 

RDVé) ; 

Á Le nombre de PR du CD en action. 

 

« Tous les jours nous avons des 
sujets organisationnels à 

résoudre. 

 » 

Témoignage de Michel, Référent Ligue 

 

En parallèle, lôidentification et ç lôappropriation » des référents Ligue au sein des établissements 

de soin a été tr¯s variable dôun d®partement ¨ lôautre. Si lôensemble des ®tablissements focus accueillant 

des PRP ont identifié le référent Ligue en charge de lôexp®rimentation, le niveau dô®changes a été très 

variable. Sur certains territoires, les échanges ont été rares voire inexistants (CHU Reims, Clinique 

Claude Bernard, Saint-Nazaire, CH de Charleville). A lôinverse, certains référents ont été 

régulièrement présents dans les établissements et ont été jusquô¨ assurer lôorganisation des 

interventions des PRP (CH Le Mans, ICO Angers, CHR Metz).  

Des évolutions concernant lôint®gration des r®f®rents ont pu être constatées au fil de 

lôexp®rimentation. Le changement de référent a pu permettre la mise en place de liens avec les 

établissements (par exemple ICL). La mise en îuvre davantage « en routine è de lôexp®rimentation a 

pu permettre une sollicitation moindre du r®f®rent pour lôorganisation des interventions g®r®es alors en 

direct par la cadre de santé et les PRP (CH Le Mans).   

 

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

Les référents établissements ont assuré un r¹le de suivi de la mise en îuvre de lôexp®rimentation au 

sein de lô®tablissement et de coordination entre les ®quipes soignantes et la Ligue. Le r®f®rent peut 

®galement °tre lôinterlocuteur privil®gi® des PRP pour lôorganisation de leurs interventions.  

Á Majoritairement, les établissements ont désigné un référent unique pour lôexp®rimentation. 

o Ils occupent principalement des fonctions dôencadrement : direction des soins ou encore 

cadre supérieur de santé (Claude Bernard, Saint-Nazaire, CHR Metz). Pour les 

®tablissements, ce positionnement hi®rarchique permet de faciliter la mise en îuvre de 

lôexp®rimentation : capacit® hi®rarchique ¨ g®rer lôorganisation, lien avec les ®quipes, é 

De plus, il sôagit de personnes en lien direct avec les ®quipes soignantes et donc facilement 

repérées.  

o Un ®tablissement a d®sign® la personne en charge de lôETP en qualit® de r®f®rent (ICO).   

o Un ®tablissement a ®galement d®sign® la personne en charge de lôERI en qualit® de 

référent (ICL).  

Á Quelques établissements ont désigné plusieurs référents pour lôexp®rimentation : 

o Un établissement a fait le choix de désigner un binôme cadre de santé ï médecin (CH 

Le Mans).  

o Un établissement a quant à lui fait le choix de désigner une équipe de quatre référents : 

chef de service, cadre supérieur de sant® et infirmi¯res dôannonce.  

Les établissements ont tous constaté lôimportance de d®signer un r®f®rent ®tablissement en 

proximité avec les équipes soignantes (notamment cadre de sant®) pour faciliter la mise en îuvre 

concr¯te de lôexp®rimentation (information des professionnels, organisation des interventions, suivi de 

la mise en îuvre, é).  

Par ailleurs, deux établissements ont pu être confrontés à un turn-over de leurs référents suite au 

départ de professionnels (CH Le Mans et Clinique de lôEstuaire). La pr®sence dôun bin¹me de 
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r®f®rents dans lôun de ces ®tablissements (CH Le Mans) semble avoir ®t® b®n®fique. En effet, la 

prise de fonction de la nouvelle référente médecin a été facilitée par la présence de la référente cadre 

de sant® (accompagnement, continuit® dans la mise en îuvre de lôexp®rimentation, ...). A contrario, 

dans le second ®tablissement (Clinique de lôEstuaire), le changement de r®f®rent a pu freiner la mise 

en îuvre de lôexp®rimentation (temps dôappropriation, identification du nouvel interlocuteur).  

 

Les référents école sont chargés de lôorganisation des t®moignages en lien avec le référent de la 

Ligue : contenu pédagogique, identification du cycle / du niveau de formation des étudiants, inscription 

de la participation à la session dans le cursus des étudiants, organisation logistique...  

 

Le rôle de la Direction : implication / intégration du dispositif  

Le soutien de la direction a été un prérequis pour permettre la mise en place de lôexp®rimentation. Il 

sôest traduit par la signature dôune convention en amont du d®marrage du dispositif. Les référents 

établissements ont ainsi bénéficié dôun appui et dôun engagement des directions vis-à-vis de 

lôexp®rimentation (CHU Reims, ICO, Clinique Claude Bernard, Saint-Nazaire) qui ont envoyé le 

message quôelles soutenaient et approuvaient la d®marche. Cependant, celles-ci sont restées en retrait 

afin de laisser les ®quipes soignantes d®finir les contours dôintervention des PRP.  

 

La mobilisation des outils de communication 

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

dôexp®rimentation. Ceux-ci ont pu être distribués et affich®s dans la majeure partie dôentre eux. Il a 

®t® not® sur le volet PRP quôune lettre informant les patients du dispositif serait la bienvenue car les 

espaces de soins et dôattente sont d®j¨ pour beaucoup surcharg®s dô®l®ments de communication. 

2.1.4. Le statut des PR 

Au lancement de lôexp®rimentation, le statut de bénévoles pour les PR a été défini dans le cadre du 

Plan cancer 3. Ceux-ci devaient °tre adh®rents dôune association (Ligue ou association partenaire). 

Par ailleurs, un défraiement pour la réalisation de leurs missions de PR a été mis en place.  

Ce point a soulevé de nombreux questionnements lors de lôexp®rimentation avec des r®flexions 

menées sur la pertinence dôun statut sp®cifique afin dôenvisager dôautres modèles dont la 

rémunération des PR.  

Parmi les PR interrogés, la question du statut fait 
apparaître deux positionnements :  

Á Ceux pour qui le statut de bénévole semble être un 

prérequis ¨ lôexercice de leurs missions ; 

Á Dôautres pour qui la mise en place dôune indemnisation 

serait un moyen de reconnaissance de leur implication.  

 « Il faut que cela soit du 
bénévolat, on ne peut pas 

imaginer rémunérer des 
personnes pour témoigner, cela 

dénaturerait la fonction. »  

Témoignage de Céline ï PRT et PRP 

 

« On nous demande de plus en 
plus de choses sans prendre en 

considération nos besoins 
pécuniaires. Au-delà du 

défraiement, il faudrait créer un 
statut pour les PRT et les PRP. »  

Témoignage de Gérard ï PRT 
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Lors des Focus Group réalisés avec les patients 
bénéficiaires, la question du statut des PR a été abordée 
et a permis de faire également apparaître deux 
positionnements :  

Á Pour la plupart des patients, le statut de bénévoles des 

PR semble important afin de prouver leur engagement 

mais aussi de leur permettre de choisir leurs moments 

dôintervention sans obligation vis-à-vis de lô®tablissement 

demandeur ; 

Á Pour dôautres, la cr®ation dôun statut pour les PR 

apparaitrait comme un moyen de reconnaissance et de 

valorisation de leurs missions. 

Lôenqu°te web adress®e aux patients b®n®ficiaires dôune 
intervention PRP montre que 96 % dôentre eux avaient 
connaissance du statut de bénévoles des PRP et 61% ont 
déclaré que ce statut avait une importance pour eux (cf. 
partie 2.2.5.). 

 « Un PRP est une personne qui 
sôengage par conviction pour 

aider une autre personne et elle le 
fait bénévolement, cela prouve 

aussi son engagement. »  

Témoignages de patients bénéficiaires 
(Focus Group) 

 

« Il y a un intérêt de proposer un 
statut à la bénévole PRP pour 

assurer une présence plus 
régulière. Cela serait une forme de 

reconnaissance, de valorisation 
du travail réalisé. »  

Témoignages de patients bénéficiaires 
(Focus Group) 

2.2. La mƛǎŜ Ŝƴ ǆǳǾǊŜ Řǳ ŘƛǎǇƻǎƛǘƛŦ twt  

Cette analyse tient compte du modèle théorique prévu et défini par la Ligue et de son adaptation sur le 

terrain pour aboutir à des préconisations opérationnelles et stratégiques détaillées dans la troisième 

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, lors des visites des ®tablissements dôAngers (ICO), du Mans (CH), de Metz 

(Clinique Claude Bernard), de Nancy (ICL), de Reims (CHU Robert Debré) et de Saint-Nazaire (Clinique 

de lôEstuaire) des rencontres ont eu lieu avec des personnes malades et des aidants en amont de 

lôarriv®e des PR dans les établissements.  

Les Focus Groupes organisés ont permis de rencontrer 31 patients et 5 aidants en région Pays de 

la Loire et Grand Est :   

Á 10 patients au CH du Mans ; 

Á 7 patientes et 3 aidants ¨ lôICO dôAngers ; 

Á 4 patients et 2 aidants (un groupe dôun aidant et dôun patient puis un groupe de trois patients et un 

aidant) au CHU de Reims ; 

Á 5 patientes à la clinique Claude Bernard (un groupe de deux patientes puis un groupe de trois 

patientes) ; 

Á 3 patients ¨ lôICL ; 

Á 2 patientes ¨ la Clinique de lôEstuaire. 

 

Il sôagissait de présenter le dispositif PR, le rôle du PRP et de recueillir leur avis sur le meilleur 

moment et la meilleure mani¯re pour le PRP dôintervenir dans un parcours de soins.  
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Lôensemble des patients ont insist® sur la qualité de 
lô®quipe m®dicale (médecins et soignants) qui les prend 
en charge lors de leur hospitalisation.  

Les patients ont décrit la violence et la rapidité de 
lôannonce de la maladie. Pour eux, échanger avec un 
PRP pourrait leur permettre dôobtenir un éclairage sur de 
nombreuses questions sans réponse car les soignants 
(médecins, infirmiers et aides-soignants) nôont pas toujours 
le temps. Ils ont ®galement signal® sô°tre sentis seuls lors 
du retour à domicile.  

Les patients ont fait part de leur int®r°t dô®changer avec 
une personne qui a v®cu la m°me chose quôeux, à 
distance de la maladie et qui est en bonne santé.  

 « Je nôai pas eu toutes les 
r®ponses, jôaurais aim® quôon 

môexplique mieux la nutrition, les 
effets secondaires des traitements 
au-delà de la chute des cheveux et 

des vomissementsé, la vie 
quotidienne mais aussi les 

activités possibles dans 
lô®tablissement (soins de support, 

ETP...), le rapport avec les enfants, 
le conjoint, la 

sexualité :  beaucoup de 
questions pratico-pratiques sont 

restées sans réponse. » 

Témoignage de patients rencontrés en 
focus group 

 

Les patients ont également pu évoquer lôaide dôautres malades crois®s en salle dôattente ou lors de 

la chimiothérapie en hôpital de jour pour répondre aux questions quôils ne posent pas aux 

soignants.  

Lôidée de pouvoir discuter avec un ancien patient formé, en lien avec lô®quipe m®dicale si besoin, a 

séduit la majorité des patients rencontrés. Les patients ont insisté sur le fait que le PRP doit intervenir 

à la demande du patient et que celui-ci peut refuser. 

2.2.2. Le process de recrutement des PRP 

Les choix réalisés par la Ligue  

Les canaux de recrutements   

Les comit®s d®partementaux de la Ligue et les r®f®rents Ligue identifi®s pour lôexp®rimentation ont mis 

en place plusieurs canaux et actions pour lôidentification de potentiels PR :  

Á Des actions de communication, notamment par le biais dôarticles de presse, aupr¯s des 

établissements (envoi de courriers) et lors de manifestations (distribution de flyers) ont été menées 

(CD Moselle, CD Sarthe, CD Meurthe-et-Moselle, CD Aube) ; 

Á Lôidentification parmi les bénévoles de la Ligue déjà actifs, notamment les personnes 

participant à 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) ; 

Á 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 siège national de la Ligue a également réalisé des actions de communication, notamment par le 

biais dôun article de presse. 

La majorité des établissements de santé participants se sont également engagés dans 

lôidentification de potentiels PRP (ICO, ICL, CH du Mans, Clinique Claude Bernard, CHU Reims). 

Leur identification a généralement été assurée par les équipes soignantes et les référents 

établissements afin de pouvoir disposer de PR dans les différentes pathologies traitées (CHU de 

Reims, CH du Mans). Les repérages et premières approches de recrutement ont alors été réalisés par 

les services souhaitant bénéficier de lôintervention dôun PR.  
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Dôautres acteurs ont ®galement pu °tre ¨ lôorigine de recrutements de PRP au sein des ®tablissements : 

les PRP eux-mêmes 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 être observée 

en fonction des besoins identifiés en PRP.  

La mobilisation des r®f®rents dô®tablissements a semblé essentielle ¨ la mise en îuvre de la 

démarche de recrutement par les équipes soignantes afin que celles-ci soient informées et 

r®guli¯rement mobilis®es (organisation de r®unions dôinformation, communication interne) (ICL, Claude 

Bernard, CHR Metz). 

Enfin, les établissements ont également pu être ¨ lôorigine de recrutements de PRT (Cf. partie 2.3.1). 

 

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

Á Le format de la formation (6 jours) et la disponibilité n®cessaire peuvent sôav®rer contraignants 

pour les candidats et ne correspondent pas aux attentes majoritaires en termes de mobilisation ; 

Á Les recrutements de PRP ont pu être rendus complexes par le rayonnement régional de 

certains établissements (lieu dôhabitation éloigné ne permettant pas lôintervention r®guli¯re de la 

personne au sein de lô®tablissement).  

 

Les missions des référents départementaux / régionaux et des psychologues  

Lôensemble des comit®s d®partementaux ont suivi la procédure de recrutement prévue au niveau de la 

Ligue : 

 

 

Prise de contact avec la personne

Entretien avec le référent départemental de 
La Ligue

Entretien avec le psychologue: la Ligue a 
mis à disposition des psychologues un guide 
ŘΩŜƴǘǊŜǘƛŜƴ Ŝǘ ŘŜ ǊŜŎǊǳǘŜƳŜƴǘ ŀƛƴǎƛ ǉǳΩǳƴŜ 

ƎǊƛƭƭŜ ŘΩŞǾŀƭǳŀǘƛƻƴ 

Avis motivé  du psychologue au 
référent départemental quant à la 

capacité de la personne à devenir PR

Inscription, en fonction du retour du 
référent et du psychologue, en formation
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Un à deux psychologues ont été mobilisés au sein de chaque comité départemental. Des similitudes 

entre les profils de ces psychologues sont observables : 

Á Lôensemble des psychologues travaillait dôores-et-déjà avec la Ligue contre le cancer. Leur 

ancienneté est variable, de 2004 à 2016 

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

et sôest vu proposer de participer ¨ lôexp®rimentation).  

Á Plusieurs psychologues accompagnaient des malades en cancérologie et leurs proches : 

o Permanence psychologique pour la Ligue auprès des patients et de leurs proches ; 

o Entretiens psychologiques avec des malades à la demande (dans le cadre de la Ligue) ; 

o Accompagnement en service de cancérologie de malades et de leurs proches ; 

o Participation aux activités de soins supports de la Ligue ; 

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

o Formation des bénévoles écoutants de la Ligue. 

Á Les psychologues pouvaient être libéraux ou salariés (hospitaliers, équipe mobile de soins 

palliatifs). Certains étaient également salariés de la ligue. Dans le cas dôintervenants lib®raux, leur 

intervention a été rémunérée dans le cadre de vacations. Pour les autres, ces temps ont été intégrés 

à leur temps de détachement ou à leur fiche de poste. Une psychologue salariée a également été 

en charge dôassister le r®f®rent d®partemental dans les d®marches aupr¯s des ®tablissements de 

formation pour mettre en place lôexp®rimentation PRT et est également intervenue en qualité de 

modérateur lors de témoignages.  

Les motivations et les attentes des PRP  

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

principales pour sôinscrire dans lôexp®rimentation :  

Á Une possibilité de proposer un accompagnement 

aux patients, dont ils auraient eux-mêmes 

souhaité pouvoir bénéficier dans leur parcours ; 

Á Un sentiment dô°tre redevable apr¯s la maladie 

entrainant une volonté de faire quelque chose et 

de donner aux autres. Les PRP ont exprimé un 

souhait de faire b®n®ficier dôautres malades de 

leur parcours, dô®changer sur la mani¯re 

dôappr®hender la maladie. Il sôagit pour eux dôun 

moyen de rendre leur expérience utile.  

 

« Il y a eu une carence pendant ma 
maladie, jôavais besoin de savoir certaines 

choses, discuter des astuces, du 
comment, du pourquoi, mais personne ne 

pouvait me renseigner, je nôavais pas 
vraiment dôattente, je voulais juste °tre 

utile. Que mon combat puisse être utile. Il 
y a un avant et un après cancer. A nous 
dôen faire quelque chose. Côest notre 

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

Témoignage de Sophie - PRP 

ç Quand jô®tais malade, je me suis rendu 
compte que jôaurais appr®ci® dôen 

rencontrer [un PRP] donc maintenant jôai 
envie de participer, je voulais faire 

quelque chose. Jôai un sentiment de dette 
par rapport à la collectivité. Je veux aider 

avec mes petits moyens. » 

T®moignage dôArnaud ï PRP et PRT 

 

ç Côest important dôapporter de lô®coûte et 
dôamener des choses de notre parcours. »  

Témoignage de Maryline - PRP 
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Analyse de la mise en îuvre du recrutement  

Focus sur quelques données quantitatives disponibles  

Une enquête diffusée auprès 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) : 

Á Les retours des psychologues sont très majoritairement positifs (96 % des postulants) ; 

Á Les r®f®rents d®partementaux ont syst®matiquement suivi lôavis du psychologue, quôil soit 

positif ou négatif. 

 

Lôintervention des psychologues  

Lôentretien avec la psychologue intervient apr¯s lôentretien avec le r®f®rent d®partemental qui constitue 

le premier filtre du recrutement. Cet entretien doit permettre dô®valuer le recul du candidat vis-à-vis 

de sa maladie et sa capacité à suivre la formation dédiée. Cet engagement ne doit en effet en aucun 

cas être néfaste pour la personne. 

Toutes les psychologues ayant participé au recrutement des patients ressource ont pu être 

interrog®es dans le cadre de lô®valuation. Ces entretiens ont eu lieu lors du dernier trimestre 2017. 

Trois psychologues ont à nouveau été interrogées en fin dô®valuation.  

A lôexception dôune professionnelle, lôensemble des psychologues intervenaient déjà auprès de la 

Ligue avant lôexp®rimentation,. Elles avaient donc une expérience dans le suivi de patients en 

cancérologie. 

Certaines ont insist® sur lôimportance dôune formation de psychologue clinicienne pour être en 

capacit® dô®valuer la ç fragilisation » liée à la maladie.  

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

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

pour la plupart b®n®fici® dôun retour positif des psychologues (seuls dix avis négatifs ont été recensés 

lors de lôenqu°te diffus®e en juin 2018). Lôensemble des personnes ayant ®t® inscrites ¨ une des deux 

formations a bien rencontré une psychologue au préalable. La durée moyenne des entretiens 

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

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

Trois outils ont été mis à disposition des psychologues : un guide dôentretien, une grille dô®valuation 

et un abstract des deux formations. Ces outils visaient à harmoniser et à objectiver les pratiques. 

Deux psychologues ont participé à la réalisation de ces outils, jugés par ailleurs très utiles. Le guide 

dôentretien a pu °tre adapté par les psychologues en fonction de leur pratique.  

Malgré la mise à disposition de ces documents, certains psychologues ont souligné quelques difficultés 

à distinguer les deux procédures de recrutement et de formation (PRT et PRP) et une psychologue 

ne se souvenait plus de ces outils. 

Plusieurs crit¯res dôéligibilité sont inscrits dans la grille dô®valuation :  

Á La disponibilité ; 

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

Á Un ®tat de sant® compatible avec ce type dôintervention ;  

Á La volonté et la motivation ; 

Á La capacité à respecter la confidentialité ; 

Á Lôadh®sion aux valeurs de la Ligue contre le cancer ; 

Á Avoir envie de se former ;  

Á La capacité à prendre du recul par rapport à son expérience et à son parcours ; 
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Á La capacité à réguler ses émotions (ne pas être submerg®é) ; 

Á La capacit® ¨ respecter un cadre (respecter une dur®e dôintervention, ne pas vouloir raconter toute 

son histoireé) ; 

Á La capacit® dôempathie ; 

Á Les qualit®s dôexpression (¨ lôaise dans la prise de parole, ma´trise du langage) ; 

Á La capacit® dô®coute et dôadaptation ; 

Á La capacit® ¨ sôint®grer et ¨ sôadapter dans une ®quipe (PRP) ou un binôme(PRT). 

 

Parmi ces différents critères, certains ont été 
davantage priorisés et ont été jugés 
déterminants (par ordre dôimportance) :  

Á La capacité à prendre du recul par rapport à son 

expérience et à son parcours ; 

Á La capacité à réguler ses émotions ; 

Á La motivation de la personne ; 

Á La capacit® dô®coute ; 

Á Les capacit®s dôaccompagnement (quelle posture 

prendre face à des patients en cours de 

traitement). 

« Le recul demande un plan de 
distanciation par rapport à sa propre 

histoire, ne pas être en colère et ne pas 
régler ses comptes avec le corps 

médical. » 

Témoignage dôAm®lie - Psychologue 

 

Plusieurs psychologues ont pu apprécier la qualité 
thérapeutique de la démarche. Elles ont 
également souligné lôinvestissement plus 
important inhérent au rôle de PRP 
comparativement à celui de PRT.  

 

ç Le r¹le de PRP n®cessite dôavoir mis sa 
maladie au service de ses compétences 

professionnelles, par exemple, ces 
personnes doivent être plus sensibles à 

lôintrospection. » 

Témoignage de Brigitte ï Psychologue 

 

 

Les psychologues ont souligné lôimportance de lôentretien de recrutement. Elles ont exprimé le 

souhait dôavoir davantage dôinformations sur le contenu de la formation en amont des entretiens et 

plus globalement dôavoir une meilleure vision des différents processus inh®rents ¨ lôexp®rimentation. 

 

Les trois psychologues interrogées en fin 
dôexp®rimentation ont indiqué que leur rôle sur le 
volet recrutement a peu évolué.  

Parmi les évolutions constatées, une psychologue a 
mentionné une clarification du rôle et des missions 
du référent de la Ligue ainsi quôune amélioration de 
lôorganisation des entretiens. Elle a également noté 
que les personnes rencontrées par la psychologue 
r®pondaient davantage aux crit¯res dô®ligibilit® au 
rôle de patient ressource en fin dôexp®rimentation.  

« Au début de lôexp®rimentation, il y a eu 
un emballement, un effet dôannonce les 

candidats venaient tous azimuts, les 
personnes nô®taient pas forc®ment aptes 
et nôavaient pas assez de recul sur la 

maladie. Apr¯s 2018, les personnes môont 
été adressées après un premier entretien 

avec la Référente de la Ligue et les 
candidatures étaient plus nuancées. » 

Témoignage dôAm®lie ï Psychologue 
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Les retours des parties prenantes : PRP, référents départementaux, ES 

Les parties prenantes ont exprimé des 
appréciations très positives quant au processus 
de recrutement. Les différents entretiens prévus 
ont permis de sôassurer des motivations des 
candidats et lôentretien avec un psychologue a été 
jugé comme crucial pour sôassurer des capacit®s 
de la personne à jouer son rôle de PRP et sa 
distance avec la maladie.  

ç Côest tr¯s bien pens®, côest positif. Le 
cheminement permet aux personnes de 

« maturer » leur investissement et mieux 
cerner quelle va être leur implication. » 

Témoignage de Nathalie - Référente de la Ligue 

 

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

lôinvestissement demand® est important et suppose de la disponibilité. Lôengagement 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 à la retraite, sans activité ou avaient mis 

de côté leur vie professionnelle pour un temps donné. 

Enfin, si les établissements et professionnels de 
santé semblaient sensibilis®s ¨ lôimportance du 
recrutement, lôexp®rimentation sôest retrouvée 
confronté à une problématique de maintien de la 
dynamique dans la durée afin de garantir le bon 
déploiement du dispositif.  

« Il fallait que les médecins y croient au 
d®but et maintenant il faut quôils y 

pensent » 

Témoignage de Claude - Référent de la Ligue 

 

2.2.3. Le process de formation des PRP 

Les choix réalisés par la Ligue 

Suite ¨ un appel dôoffre, la Ligue a mandat® un cabinet sp®cialis® dans la formation pour la cr®ation et 

lôanimation dôun module sp®cifique PRP sur la base dôun cahier des charges ®tabli par le Comit® de 

Pilotage. La m®thodologie dô®laboration a compris des temps dô®changes avec le Comit® de Pilotage 

ainsi que des temps dôentretiens t®l®phoniques avec les personnes ressources de lôexp®rimentation.  

Le module de formation PRP est organisé sur six journées divisées en trois sessions de deux 

jours. Le parti pris dôune organisation en plusieurs sessions a ®t® retenu afin de faciliter lôassimilation 

du contenu par les participants et sôapproprier lôengagement que repr®sente lôactivit® de PRP. 

Lôintervention des PRP aupr¯s des malades est organis®e ¨ lôissue des six jours de formation.  

La formation poursuit plusieurs objectifs :  

Á Outiller les PRP afin de permettre aux 

personnes accompagnées de mieux vivre leur 

maladie dans toutes ses dimensions (nouveautés, 

changements que cela entraine). Lôaide apport®e 

par le PRP dépendant des besoins des patients 

(affectif, psychologique, é). Le PRP doit avoir une 

fonction de soutien et dôaide dans lôappropriation 

par les patients de leur nouvelle vie en tant que 

malades.  

« Les PRP aident les patients à vivre avec 
cette maladie. » 

Témoignage de Jacqueline - Formatrice 

 

Á Accompagner les PRP dans un r¹le qui se distingue de celui dôun b®n®vole ®coutant. Les 

PRP peuvent en effet être amenés à témoigner de leur parcours. Le PRP a réussi à donner du sens 

à son épreuve et il peut le transmettre. La formation doit ainsi accompagner les PRP dans 

lôacquisition de comp®tences dô®coute et de témoignage. Les PRP doivent être en capacité de 

prendre du recul par rapport aux situations rencontrées.  

Á Approfondir la connaissance du milieu hospitalier par les PRP et plus spécifiquement des 
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instances dôaides en lien avec les patients. Il sôagit également de mieux appréhender le 

fonctionnement du syst¯me hospitalier afin dô°tre en capacit® de trouver une place aupr¯s de 

lô®quipe soignante et de faire des alertes lorsque nécessaire. 

La formation est interactive et organisée autour dô®tudes de cas et de jeux de r¹le afin de permettre 

aux PRP de sôadapter aux situations quôils allaient rencontrer au sein des établissements. 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 quô¨ lôissue de la premi¯re session.  

Les formations ont été organisées au siège de la Ligue à Paris ou dans les régions 

expérimentatrices. Les modalit®s dôorganisation ont été définies en fonction du nombre de 

participants (12 maximum). Les formations parisiennes permettaient de réunir un nombre suffisant 

dôinscrits lorsque celui-ci nôétait pas atteint en r®gion. Lôobjectif était dôorganiser rapidement une 

session de formation après lôorientation des personnes par les psychologues. Selon les 

formateurs, les formations parisiennes permettaient dô®changer sur les pratiques, les exp®riences qui 

peuvent varier dôun territoire ¨ lôautre. Quant aux formations organis®es en r®gion, elles permettaient 

de f®d®rer les PRP dôun m°me territoire.  

Des évaluations ont été réalisées systématiquement au moment des formations :  

Á Des questionnaires de satisfaction ont été diffus®s ¨ lôissue de chaque session ; 

Á Un temps dô®change dôune heure et demie était organis® ¨ lôissue de la troisi¯me session ; 

Á Un temps de la formation (1h30) était consacr® ¨ lôauto-évaluation des participants : cheminement 

intellectuel, acquisition des compétences et projection sur le terrain.  

A lôissue de chaque session en région, les formateurs ont rédigé un compte-rendu à destination du 

comit® de pilotage national de lôexp®rimentation.  

Analyses   

Focus sur les données quantitatives  

Les donn®es analys®es ici sont issues des ®l®ments de suivi dans lôoutil Sphinx et datent du 24 octobre 

2019.    

 

Á 57 personnes ont suivi la formation 

PRP.  

Á Le graphique ci-contre montre une 

montée en charge des formations 

ayant principalement eu lieu en 

2017 où 26 PRP ont été formés.  

Á Depuis 2018, 25 PRP 

supplémentaires ont été formés.  

 

 

Cependant, un nombre important de PRP formés ne sont finalement pas intervenu au sein des 

établissements de soins. Cette absence dôintervention ¨ lôissue de la formation a plusieurs explications : 

Á Une absence de sollicitations des PRP au sein des établissements (CHU de Reims, CH du 

Mans, é) qui sôexplique soit par un manque de d®ploiement du dispositif au sein de lô®tablissement 
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(absence dôidentification de PRP, é) soit par des souhaits dôintervention des PRP aupr¯s dôun 

public tr¯s pr®cis (profil, type de cancer, é) complexifiant lôidentification de patients potentiellement 

bénéficiaires par les soignants.  

Á Des sorties dôexp®rimentations liées à des motifs médicaux (rechute) ou professionnels (reprise 

dôune activit®, manque de disponibilités). (Cf. partie 2.2.5 sur le profil des PRP).  

 

La satisfaction des PRP formés ï à distance de la formation 

Un questionnaire en ligne a ®t® adress® ¨ lôensemble des PR. Celui-ci a été diffusé en continu tout au 

long de lôexp®rimentation et portait sur la formation re­ue et sur lôint®r°t de celle-ci au regard des 

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.  

Á 118 Patients Ressource Parcours et/ou 

Témoins ont répondu au questionnaire 

sur 137 personnes contactées soit un 

taux de retour de 87 %.  

Á Parmi eux, 74 % sont des femmes. 

Á 94% des répondants ont plus de 40 ans : 

o 6% ont entre 18 et 40 ans 

o 51% entre 40 et 60 ans 

o 43% ont plus de 60 ans   

 

Á La majorité des répondants ont suivi la 

formation Patient Ressource Témoin. 

Á Ils sont 37 à avoir suivi la formation 

Patient Ressource Parcours, soit 31% 

des répondants.  

Ą Les répondants ayant suivi les deux 

formations sont comptabilisés à la fois 

dans lôanalyse des données des 

Patients Ressource Parcours et dans 

celle des données des Patients 

Ressource Témoins. 
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Á Sur les 37 Patients 

Ressource Parcours 

répondants, 32% 

interviennent en Pays 

de la Loire et 41% en 

Grand Est (non 

renseigné pour 27%). 

 

 

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

Á 9 avaient suivi dôautres formations de la Ligue, notamment « b®n®vole dô®coute » (5 

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).  

Á 2 r®pondants ont suivi dôautres formations :« éducation thérapeutique » (5 répondants),  une 

personne a ®t® form®e ¨ ç lô®coute et lôanalyse de pratique de lôassociation óVivre Comme Avantô è 

et une autre personne a suivi le DU Education Thérapeutique du Patient. 

Á 59% des personnes formées en tant que 

Patient Ressource Parcours avaient 

accompagné des patients au moment 

du remplissage du questionnaire (22 

personnes sur 37). 

Á Le délai entre la fin de la formation et la 

première intervention comme Patient 

Ressource Parcours est très variable. 

 

Entretien avec le psychologue : 

Á Les répondants expliquent que 

l'entretien était centré sur le 

projet du Patient Ressource et 

son parcours (2 répondants), visait 

à estimer leur aptitude à assurer 

les interventions (2 rép.) et 

qu'aucune information ou mise en 

situation n'ont été présentées (3 

rép.). Certains estiment que 

l'entretien leur a permis de " 

confirmer [leur] volonté d'aller plus 

loin dans l'expérience " (2 rép.). 

 

 



 

 43  

 

Une personne attire l'attention sur 

l'approche particulière de la 

psychologue qui les a reçus (1 

rép.). 

 

95% des répondants (21 personnes ayant suivi la formation Patient Ressource Parcours) pensent que 

la formation leur a permis de : 

Á Clarifier leurs motivations et confirmer leur engagement ; 

Á Appréhender leur rôle et leur place de Patient Ressource ainsi que leur champ dôintervention ; 

Á Se projeter dans les interventions auprès des patients, des aidants et/ou des professionnels ; 

Á Développer des capacités de communication auprès des patients accompagnés et de leurs 

proches.  

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 règles de bases pour réussir les 

futurs entretiens" (1 répondant) et porte sur le thème de "l'écoute active en individuel" (1 répondant). 

 

Á 96% des répondants (au nombre de 

28) se disent « tout à fait » ou « plutôt 

» préparés et outillés par la formation 

pour devenir Patients Ressource. 

Seulement 4% jugent qu'ils ne le sont « 

plutôt pas ». 

 

 

La thématique jugée particulièrement utile est celle de lô®coute active (9 répondants).  

Pour 4 répondants, il aurait pu être pertinent de « faire des entrainements et des mises en situation, 

notamment sur la première minute d'une entrée en chambre et la clôture de la rencontre ». 

Les principales différences repérées entre le rôle théorique du Patient Ressource tel que présenté en 

formation et la pratique de terrain : 

Á L'accès compliqué aux patients bénéficiaires de par leur discrétion voire leur gène à poser des 

questions (2 répondants) ; 

Á Un contexte et des contraintes réelles (2 répondants) ; 

Á La connaissance préalable du Patient bénéficiaire rencontré (2 répondants). 
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Pour 5 répondants, il nôy a pas de différence entre le théorique et la pratique. 

Les principales pistes dôam®lioration de la formation formulées par les Patients Ressource sont :  

Á Prévoir des journées de retour d'expérience après quelques interventions / un an après (4 

répondants) ; 

Á Allonger la durée de la formation (3 répondants) ; 

Á La réalisation de davantage de simulations et jeux de rôle, notamment sur l'entrée en relation avec 

le patient et la clôture de la rencontre (3 répondants) ; 

Á 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 : 

Á Les participants ont pu souligner lôimportance de lôinteractivit® des sessions. La convivialit® des 

sessions ainsi que la qualit® dôanimation des formateurs ont été très appréciées. Néanmoins la 

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 auprès des patients.  

Á Les établissements ont jugé la formation pertinente notamment sur lôaspect des ®changes avec les 

patients (savoir quoi dire et comment le dire) et importante pour positionner le PRP dans son rôle 

(différence avec le bénévole écoutant par exemple). Le fait dôespacer les journ®es de formation est 

per­u comme une modalit® dôorganisation int®ressante (St-Nazaire, CHR Metz).  

Á Les formateurs ont particulièrement souligné la motivation des participants qui sont dans un 

positionnement de « don de soi ».  

Les PRP ont identifié plusieurs points dôam®lioration concernant le contenu des formations :  

Á Les jeux de r¹les propos®s nôont pas toujours ®t® 

jugés adaptés au regard des situations réellement 

rencontrées (des situations extrêmes, voire 

angoissantes ont pu être proposées en 

formation) ; 

Á Lors de certaines sessions, la formation laissait 

entendre que les patients ne seraient vus quôune 

seule fois au moment de lôannonce, or ce nôest pas 

le cas pour la majorité des interventions (NB : 

initialement il avait été envisagé de se focaliser sur 

le moment de lôannonce) ; 

ç Si on intervient quôune fois aupr¯s dôun 
patient, ce nôest pas la m°me chose que si 

on met en place un suivi où dans ce cas 
les questionnements des patients 

bénéficiaires vont ®voluer avec lôhistoire 
de sa maladie. Le PRP va plus faire état de 

sa propre expérience...les questions ne 
seront plus les mêmes » 

Témoignage de Martine - PRP 

 

Á Les PRP ont davantage un r¹le dô®coute sur le terrain que ce qui peut être présenté en formation ; 

Á La formation a pu indiquer que le PR était attendu par les équipes laissant présager un 

positionnement aisé. Cela nôa pas toujours ®t® le cas et ces situations ont pu d®stabiliser les PRP 

(méconnaissance de la part des équipes, voire craintes exprimées) ; 

La formation a été perçue comme très dense avec des horaires importants pouvant être 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 ¨ lôid®e dôintervenir auprès de patients 

atteints dôune pathologie diff®rente de la leur. 

Les formateurs ont encouragé les PRP à échanger sur ce point avec les établissements et les référents 

de la Ligue afin quôils puissent faire clairement état de leurs attentes. 
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2.2.4. Le process de suivi des PRP  

Les choix réalisés par la Ligue  

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 ®galement en sôappuyant sur les 

psychologues. 

Il était recommand® aux comit®s d®partementaux dôorganiser, une ¨ deux fois par an, des 

réunions collectives pour les Patients ressource en pr®sence du psychologue et en lôabsence 

du référent. Les territoires ayant mis en place ces groupes ont été très satisfaits des échanges de 

pratiques qui en ont résulté. Lôabsence de présence institutionnelle a permis de créer les conditions 

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

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

nécessaire. Un budget dôappui psychologue a ainsi été prévu au niveau fédéral, en particulier pour les 

comit®s dont le budget est restreint afin que lô®l®ment financier ne constitue pas un blocage au suivi 

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 certains professionnels, lôimpression était que la supervision nôétait pas 

assez fréquente alors que celle-ci apparaissait primordiale, dôautant que les personnes recrut®es 

nô®taient pas forcément « guéries » et peuvent être amenées à gérer lôangoisse de la rechute. 

Les entretiens réalisés avec les différentes parties prenantes, ont permis de mettre en évidence des 

modalités de suivi très variables entre les CD :  

Á 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 

le cadre de lôaccompagnement des patients. Dans quelques situations, les ®changes sont restés 

faibles du fait du manque de disponibilité de ces référents Ligue. 

Á De manière générale, la possibilit® dôacc®der 

individuellement si besoin à un psychologue 

de la Ligue au cours de lôexp®rimentation a été 

indiqu®e ¨ chaque PR (lors de lôentretien de 

recrutement, en cours dôexp®rimentation par les 

référents). En pratique cette possibilité est restée 

peu activée par les PRP : 

ç Faire ces points me permet dô®voquer 
r®guli¯rement l¨ o½ jôen suis par rapport ¨ 
ma mission PRP. Cette possibilit® dô°tre 

régulièrement en contact avec la 
psychologue me permet dô°tre plus 

proche du patient. » 

Témoignage de Louise - PRP 

 

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

nôayant jamais fait appel / rencontr® un psychologue dans leur parcours, il a pu sembler plus 

difficile dôaccepter spontan®ment ce soutien. 

- Un PRP rencontr® sollicitait tr¯s souvent la psychologue dans lôobjectif de ne pas rester seul 

face aux situations compliquées et de pouvoir « déverser » des situations et des émotions.   

Á Lorsque le suivi a été formellement organisé, il a pu se matérialiser de la manière suivante : 

o Des groupes dô®change se r®unissant trois fois par an en présence du référent mais sans le 

psychologue (CD 44) ; 

o Une réunion collective annuelle en présence du référent Ligue de lôexp®rimentation et du 

psychologue en d®but dôexp®rimentation puis sans le r®f®rent en cours dôexp®rimentation 

pour permettre une expression plus libre les patients ressource (CD 49) ; 

o Un échange de pratique une à 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 particulièrement appréciées des PRP interrogés.  

Á A noter quôau sein de certains comit®s, le suivi individuel et collectif nôa pas ®t® mis en îuvre (CD 

72, CD 52, CD 67). 

Á Les référents des établissements ont pu également jouer un rôle important dans le suivi des PRP 

(ICO, CHR Metz...). Par exemple sur un établissement :  

o La référente établissement était en contact téléphonique permanent avec les PRP lors de leurs 

premières interventions.  

o La référente établissement a rencontr® collectivement les PR au d®but de lôexp®rimentation, 

puis 3/4 mois après les 1ères interventions, puis une nouvelle fois en milieu dôexp®rimentation. 

Lôid®e était dôutiliser lôexpérience de la PRP la plus ancienne pour amorcer et favoriser les 

®changes avec les nouveaux PRP. Lôobjectif était aussi de présenter le fonctionnement et les 

missions de lô®tablissement. 

Deux psychologues interrog®es en fin dôexp®rimentation ont indiqu® rencontrer les patients ressource 

lors dôune r®union collective une fois par afin dô®couter les difficultés rencontrées (organisation des 

interventions, relations avec les services hospitaliers, rôle de patient ressource) mais également 

dôidentifier des ®ventuels « dépassements è du cadre dôintervention. Certains sujets ont pu être 

remont®s au R®f®rent de la Ligue par une psychologue avec lôaccord des Patients ressource.  

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. Suite ¨ lôentretien avec la 

psychologue lôun des patients ressource a alors d®cid® dôarr°ter temporairement ses 

interventions.  

Analyses  

Focus sur les données quantitatives disponibles via le formulaire internet 

Seulement trois rencontres de PRP (qui sont également PRT) ont été enregistrées dans lôoutil mis 

en place (données Sphinx au 24 octobre 2019). Lôensemble de ces rencontres ont eu lieu en 2017. Au 

regard des données collectées lors des visites sur site et des entretiens avec les référents, ces 

éléments sont trop lacunaires pour être analysés.  

Les retours des entretiens avec les psychologues 

La question du suivi des PR en activité a été évoquée 
par plusieurs psychologues. Plusieurs modalités ont 
été évoquées : suivi individuel ou collectif (groupes de 
parole, é), suivi obligatoire et/ou ¨ la demande. Ces 
modalités devaient, pour ces psychologues, être 
adapt®es en fonction de la temporalit® dôentr®e 
dans lôexp®rimentation (post-formation, début des 
interventions, é), de la volumétrie des interventions 
réalisées et du besoin exprimé par le PR. Une 
psychologue rencontr®e en fin dôexp®rimentation 
souhaiterait quôen cas de r®cidive du cancer, un 
entretien soit mis en place de manière obligatoire 
avec le patient ressource.  

« Il faut être vigilant, intervenir comme 
PRP ou PRT, ce nôest pas rien, des 

personnes « aptes » à un moment peuvent 
ne plus lô°tre un an après, le risque est 

dôuser les b®n®voles. La Ligue doit veiller 
à la bonne santé des bénévoles tout au 

long du projet. » 

Témoignage de Nadine ï Psychologue 

 

Les retours des parties prenantes  

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

établissements :  

Á 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 aujourdôhui aux PRP de solliciter de mani¯re spontan®e le psychologue en cas de besoin 

(CHR de Metz) ; 

Á Des ®tablissements ont mis ¨ disposition le psychologue de lô®tablissement (ICL notamment) pour 

pallier lôabsence de suivi par le psychologue de la Ligue.   

Á Dans certains établissements, les PRP se sont r®unis afin de se soutenir et dô®changer de leur 

propre initiative. Ces temps ont pu être organisés entre les PRP uniquement (Clinique Claude 

Bernard) ou avec la r®f®rente de lô®tablissement (ICO). 

Le turn-over des PRP 

Peu dô®tablissements ont accueilli de nouveaux PRP en cours dôexp®rimentation. Lorsque cela a été 

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

fonction des établissements a été observée. Néanmoins, le rôle des PRP les plus anciens vis-à-vis 

des nouveaux (aide ¨ la coordination des interventions, accompagnement, é) a été souligné au sein 

des deux établissements.  

Ce faible nombre de nouveaux PRP pose la question 
du turn-over/recrutement des intervenants au sein 
des établissements. En effet, plusieurs constats 
sont apparus au cours de la mise en îuvre de 
lôexp®rimentation : 

Á Plusieurs établissements ont été confrontés à des 

départs de PRP suite à des rechutes, 

Á Certains PRP ont également formulé le souhait de 

reprendre une activité professionnelle qui ne leur 

semble pas compatible avec leur activité de PR, 

Á Enfin, pour certains PRP, il sôagit dôune activit® 

pouvant être réalisée sur une durée limitée.  

Ainsi, le turn-over des PRP semble inhérent au 
dispositif et n®cessite dô°tre anticipé en permettant 
lôint®gration de nouveaux profils au fil de lôeau.  

« Je ne pense pas quôon puisse °tre 
Patient Ressource à vie, au bout dôun 

moment on sôuse parce quôon prend 
beaucoup sur nous. Il faut savoir sôarrêter 
ou ®voluer vers dôautres fonctions (PRT, 

autre statut é) » 

Témoignage de Céline ï PRP 

« Je cherche actuellement un travail. Si je 
suis à plein temps, je serai bloquée pour 

être PRP. » 

Témoignage de Sophie ï PRP 

  

2.2.5 Profil et caractéristiques des PRP  

Les ®l®ments de suivi dans lôoutil Sphinx permettent de d®finir les profils des PRP. Les donn®es 

analysées ici datent du 24 octobre 2019.    

Recrutement des PRP 

57 PRP formés dont 30 sont 
également PRT : 

Á 24 PRP interviennent en Pays de 

la Loire (soit 42 %) 

Á 22 PRP interviennent en Grand 

Est (soit 39 %) 

Á 10 PRP interviennent en PACA 

(soit 18 %) 

Á 1 PRP intervient en Auvergne 

Rhône-Alpes (soit 2 %) 
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Les modalités de recrutement des PRP sont hétérogènes : 

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

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

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

% ; 

 

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, soit 54 dôentre eux, ont comme association r®f®rente la Ligue contre le cancer. 

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 à 79 % en Pays de la Loire 

alors quôelle est de 59 % en Grand Est.   

La situation des PRP varie en fonction des régions :  

Á Dans les Pays de la Loire, 16 PRP sont sans activité professionnelle soit 67 %.  

Á En région Grand Est, 10 PRP sont sans activité professionnelle soit 45 %.  

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

19 PRP soit 33 % avait d®j¨ une pr®c®dente exp®rience dôécoute ou dôaccompagnement. 

 

Deux pathologies ressortent comme 
prépondérantes :  

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

Á 9 PRP soit 16 % ont eu un cancer en 

hématologie.   

 

Le moment du parcours dans la maladie des 
PRP est très variable :   

Á 19 % des PRP sont en fin de traitement 

depuis plus de 5 ans, 

Á 17 % des PRP sont en fin de traitement 

depuis 2 à 5 ans, 

Á 17 % des PRP sont sous hormonothérapie. 
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Interventions des PRP 

Les PRP sont majoritairement disponibles 
entre 2 et 4 jours par mois pour intervenir au 
sein des établissements (82 %) : 

Á En Grand Est, les PRP sont particulièrement 

disponibles le mardi matin (67 %), le lundi 

matin, le mardi après-midi et le jeudi matin (50 

% des PRP pour ces trois créneaux). 

Á En Pays de la Loire, les créneaux de 

disponibilit® sont tr¯s variables ¨ lôexception 

du vendredi matin où 64 % des PRP ont 

déclaré être disponibles.  

Á A lôinverse, les soirs et week-ends nôont ®t® 

que peu sélectionnés par les PRP et semblent 

moins propices aux interventions.  

 

Neuf PRP ont quitt® lôexp®rimentation soit 17 % :  

Á Deux en Grand Est (raisons non connues), 

Á Quatre en Pays de la Loire (un PRP en rechute, difficultés de mise en place du partenariat avec 

lô®tablissement de soins pour un second et raison inconnue pour les deux autres), 

Á Trois en PACA (un PRP en rechute, un PRP ayant repris le travail et un PRP manquant de 

disponibilités). 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

41%

13%

28%

2% 8%
8%

Nombre de journées de disponibilité 
par PRP et par mois

2 journées 3 journées

4 journées 6 journées

8 journées 10 journées ou plus
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2.2.6 Caractéristiques des établissements focus 
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