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L’EXPERIENCE-PATIENT AU SEIN D’UNICANCER :
POUR UNE EXPERIENCE A LA FOIS SINGULIERE ET
PLURIELLE ANCREE SUR LE TERRAIN

LAURA INNOCENTI, FRANCOIS BLOT, POUR LE GROUPE ENGAGEMENT PATIENT UNICANCER :

EMMANUELLE ARFE, SYLVIE ARNAUD, BRUNA ALVES DE RESENDE, ISABELLE BONNET, SANDRINE BOUCHER,
MARTINE BOUYSSIE, ERIC DANSIN, GAUTHIER DECANTER, ANNE DE JESUS, NORA FERDJAOUI MOUMIID,
JULIETTE GAUTIER, EMMANUELLE HOCHE, ALEXANDRA LIONNET, LAURENCE PICARD, AURORE VINOLAS.
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Unicancer, le réseau des CLCC

Fédération des Centres de Lutte Conire le Cancer
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Mise en place du Partenariat — Historique (1)

D 1998 : Etats Geénéraux de la Sante; etats géeneraux des
personnes atteintes de cancer

D 4 mars 2002 : Loi relative aux Droits des patients et la qualité du
systeme de santé (« Loi Kouchner », relative a la déemocratie
sanitaire) — Commissions de relation avec les usagers et de la
gualité de la prise en charge (CRUQ-PC)

D 2003-2014 : Plans Cancer 1, 2, 3

» 2001 : Espace de Rencontre et d'Information
» 2001 et suivantes . Comités de Patients




Mise en place du Partenariat — Historique (2)

D 2005 : Loi Léonetti sur la fin de vie; directives anticipees

D 2016 : Loi Claeys-Léonetti
CRUQ-PC >> Commissions des usagers (CDU)

D 2021: Consell pour 'lEngagement des Usagers (HAS)

D 2021-2030: Strategie décennale contre le cancer

> 1996 : CISS Yy

» 2014 : France Assos Sante w
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La création du groupe de travail
Engagement Patient a Unicancer

D 2019 : Participation au colloque SPX (Bruxelles)

ﬂj D Fin 2019 : Creation du groupe Unicancer

Objectifs :

1. Inciter les CLCC a renforcer/consolider les demarches autour de I'Expérience-patient ;

2. Partager un engagement et des expériences ;

3. Créer des opportunités de collaboration en capitalisant sur les initiatives menées et en

identifiant les axes communs de développement.
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ETAT DES LIEUX -1

A I’echelle institutionnelle:

i | CLCC de Rouen: crée en 2018 le Becquerel-LAB, groupe de patients partenaires coordonné et
x BE'E;"‘QUEREL animé par une ancienne patiente et ancienne aidante, salariée a temps partiel de hopital.

' jBergome - CLCC de Bordeaux: projet de 'Agence Régionale de Santé Nouvelle Aquitaine, en vue de la

ROUVELLE AQUITAINE professionnalisation de patients-partenaires : 2021, deux patients salaries.
/
GUSTAVE/ e i i : .
ROUSSY - Instance de coordination (structure, priorise et accelere les actions de partenariat) : Bureau de
cancercameus '\ I'Expérience Patient (Rouen), Collectif Expérience Patient (Villejuif).
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ETAT DES LIEUX - 2
A I’echelle individuelle:
_cane LE(‘)ﬁ - CLCC de Lyon: Prise de décision partagée en cancerologie; chirurgie sénologique (Moumijid N,

BERARD Faure C, Brémond A...)

- CLCC de Marseille: Prise de decision partagée en chirurgie de reconstruction mammaire

ES,T'THT.WUL_'-CMME"ES (Bannier M, Mancini J, Durand MA...)

:
=
g%SUngEy/ - CLCC de Villejuif: Prise de décision partagée en cancérologie, accueil prostate (Blanchard P...)
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NIVEAU DE PARTICIPATION INFORMATION CONSULTATION
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COLLABORATION PARTENARIAT CO-CONMSTRUCTION

nation ['usager est consulté
{ MICRO = CLINIQUE ) -

sur leur perception

QUALITE ET ORGANISATION
DES SERVICES ( MESO = ORGANL.)

documents donnés aux usagers  groupe de discussion sur

portant sur leur maladie

création de comité ol sont

1 prise de décision par les usagers en Fonction de ses

objectifs de vie, plan d'intervention interdisciplinaire

de th&émes particuliers présents des usagers

co-construction de services, programimes,

POLITIQUES DE SANTE

démarches d'amélioration continue de la qualité
{ MACRO = POLITIQUE)

[ les  groupe de discussion pour
recueillir l'opinion

co-conskruction avec des usagers / citoyens
de politiques Favorable & la santé
FACTEURS INFLUENCANT LUENGAGEMENT PATIENT : croyance, littératie, organisation, culture, pratiques, societé, normes, régulations, politiques

Niveau méso (organisations) : L'engagement des patients et aidants dans

les démarches organisationnelles des établissements

- ~ J.

\

Niveau micro (soins directs) : La prise de décision partagée
professionnel de santé-patien\t/ \)



NIVEAU DE PARTICIPATION

SOIN DIRECTS
{ MICRO = CLINIQUE)

INFORMATION CONSULTATION COLLABORATION PARTEMARIAT CO-CONSTRUCTION
['usager est consulté u prise de décision par les usagers en Fonction de ses
sur leur perception 1 objectifs de vie, plan d'intervention interdisciplinaire
QUALITE ET ORGANISATION documents donnés aux usagers  groupe de discussion sur création de comité ol son co-construction de services, programimes,
portant sur leur maladie de th&émes particuliers présents des usagers démarches d'amélioration continue de la qualité
groupe de discussion pour co-construction avec des usagers / citoyens
I recueillir l'opinion I u de politiques Favorable & la santé
NCANT LENGAGEMENT PATIENT : croyance, litkératie, organisation, culture, pratiques, societé, normes, régulations, politiques

DES SERVICES ( MESO = ORGANL)

POLITIQUES DE SANTE
{ MACRO = POLITIQUE )

FACTEURS INFLUE

unicancer
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Démarches
Organisationnelles

Fiches repéres :

Réflexion éthique

Terminologie du partenariat patients et aidants

|dentification et recrutement des patients et aidants partenaires
Prise de décision partagée

Aspects juridiques...

Fiches inittiatives :
Audit en binbme professionnel de santé-patient (Marseille) |
L'approche systémique du partenariat patient (Rouen) " \ )
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de Décision
Partagée

Convention Nationale Unicancer (2020): présentation de I'axe
Collogue SPX de 2020: CLCC de Lyon et Villejuif pour Unicancer
Partenariat avec le groupe francophone FREeDOM

Haute Autorité de Santé (2021), GT reconstruction mammaire: inclut 3 CLCC

CLCC de Bordeaux (2022), journée des patients 20 ans de la loi du 4 mars 2002:

2 membres du GT Unicancer et

Qh)

BERARD

GUSTAVE/

ROUSSY
CANCER CAMPUS / \

GRAND PARIS
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CONCLUSION:

‘ unicancer:

mutualisation et fédération

d’initiatives mises en ceuvre dans
le cadre d’une méme pathologie,
autour d’axes prioritaires
structurants
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embres du groupe de travail

Alexandra LIONNET

nicancer

RESTONS
CONNECTES

www.unicancer.fr

facebook/unicancer
linkedin/company/unicancer
twitter.com/groupeunicancer
instagram_com/reseau.unicancer

101, rue de Tolbiac, 75654 Paris Cedex 13
Tél. 0144 23 04 04
unicancer@unicancer.fr
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