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4 diplomes et une vision strategique en Sante

Formation de représentants Formation de patients-partenaires
des usagers en cancérologie
DU DU
Démocratie en santé Patient-partenaire en
Université cancerologie

P"aest'ents

Formations de patients intervenants en ETP

DU Master
Education thérapeutique Education thérapeutique
du patient du patient
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Plus de 200
patients diplomeés

DU, Master, Doctorat
e-learning

300

Une équipe de acteurs de santé
recherche

co-formés avec
des malades

Plus de 20 pathologies

(MICI, cancer, VIH, diabete, maladies rénales
chroniques, SEP, BPCO, VHC, Spondylarthrite
ankylosante, Polyarthrite rhumatoide... )



OBJECTIF 1

Répondre a un désir
des personnes
vivant avec une
maladie chronique
de mobiliser leur
experience et faire
reconnaitre leur
expertise au service
de la collectivite.
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Renforcer le droit alaformation et
OBJECTIF 3 I’éducation tout au long de la vie
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OBJECTIF

Renforcer la légitimité des bénévoles des
associations pour leur permettre de faire
reconnaitre par un diplome leur expérience de
terrain en termes de compétences acquises

Ouniversitedespatients-Sorbonne, 2020



Missions, roles and functions of patients
INn the healthcare organization

Community Expert in
Based Democracy and
Researcher Citizenship

Partner in
healthcare

Trainer in health Treatment and
Case manager
and care Care advocate

Consultant in
Medical
Communication

Treatment
Counselor
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Fondements theoriques de I’'Universite des patients

- Transformation de I'expérience en expertise au
service de Pamélioration des soins

- Les approches capacitaires de la vulnérabilité

- Le diplome comme modalité de certification des
savoirs d’expeérience et instrument de circulation
symbolique

- Approche par les capacités et le droit a
I’laccomplissement de toutes les vies

- Inscription dans les courants du réetablissement

- Prévention de la faillite sociale des malades

©universitedespatients-Sorbonne,,2020
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Quels référentiels de formation?

- Comment transformer lI'expérience vécue en expertise ?

- Quelles théories, quelles méthodes pédagogiques sont les
plus appropriées ?

- Quels réféerentiels pour la formation des malades?

- Création et suivi d'une cohorte des malades diplomeés de
Sorbonne.

©universitedespatients-Sorbonne, 2020
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Un exemple de référentiel de formation
« Mission d'accompagnement du parcours patient en cancerologie »

Items Contenus des enseignements associ€s

BLOC 1:

1.a - Savoirs existentiels sur le cancer :
Analyser les contenus de son expérience vécue
pour ceux qui vivent ou ont vécu le cancer.

S'APPROPRIER SON . PR £
EXPERIENCE 1.b - Savoirs expérientiels sur le cancer :

- Ecrire sur soi a soi pour soi (techniques de récit
biographique a visée pédagogique).

- Ecrire sur soi en s'adressant a autrui.

- Ecrire sur soi pour faire du plaidoyer.

BLOC 2:

2.a - Savoirs existentiels :

- Prendre conscience des dimensions de son
experience

- Mettre en commun des dimensions de son
expérience de parcours de soins et prendre
conscience de la diversité des expériences.

2.b - Savoirs d'explicitation de I'expérience
vécue :
TRANSFORMER SON - Parler de la maladie a la premiére personne (moi),
EXPERIENCE a la deuxiéme personne (toi, vous), a la troisi€me
personne (les soignants et la science).
- Repérer et lister les points sensibles et difficiles
dans son parcours de soin en cancérologie.

2.c - Savoirs d'action :

- Développer pour soi une pratique de "prendre
soin de soi" et de prévention dans le cancer et
|'aprés-cancer.

- Optimiser sa pratique réflexive.

©universitedespatients-Sorbonne, 2020
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CONNAISSANCES EN
ONCOLOGIE

ENRICHIR SA
CONNAISSANCE DU
PARCOURS PATIENT EN
CANCEROLOGIE 2.

PRATIQUE DE
L'ACCOMPAGNEMENT

3.

COMPETENCES
RELATIONELLES

BLOC 3 :

3.1 - Savoirs théoriques :

- S'initier a la canceérologie, histoire et
épidémiologie.

- S'initier au vocabulaire en cancérologie.

- Connaitre les étapes du parcours de soin en
cancérologie.

- Connaitre les traitements spécifiques et les soins
de support.

- Connaitre les traitements bio-similaires et les
génériques.

- Comprendre l'impact psychosocial du cancer.

- Connaitre les résultats de I'étude VICAN 5.

- Comprendre l'organisation de la lutte de contre le
cancer en France et dans les autres pays

- Etre au fait des derniéres avancées de la
recherche en oncologie, les thérapeutiques et SHS
en oncologie.

3.2.a - Savoirs théoriques

- Définir la fonction d'accompagnant : missions,
réles, cadres d’exercice.

- Découvrir les éthiques du care en action dans
I'accompagnement des publics vulnérables

- Connaitre les concepts de I'accompagnement et
du rétablissement.

- Connaitre les différentes modalités d’intervention
et les types de situation d’accompagnement (pair
aidant, santé mentale, patient partenaire, patient
expert, patient formateur, patient enseignant ...)

3.2.b - Savoirs d'action.

- Accompagner une personne et/ou une équipe a
chaque étape du parcours de soin en cancérologie
: (1) pendant |la période diagnostique (2) pendant
la phase intensive des traitements (3) aprés les
traitements.

- Intégrer le parcours du rétablissement dans le
parcours de soin.

3.3.a - Savoirs théoriques
- Découvrir une approche centrée sur la personne :
le Counseling

3.3.b - Savoirs d'action :

- Adopter une attitude d'écoute et une posture
empathique.

- Accompagner, travailler avec une équipe
soignante en cancérologie.

- Communiquer avec une équipe soignante, une
association, les agences gouvernementales et
internationales.

©universitedespatients-Sorbonne,
2020



il
S’INITIER A L’INGENIERIE
DE PROJET

2
REUSSIR SON

TRANSFORMER SON PARCOURS
PARCOURS DIPLOMANT UNIVERSITAIRE

EN PARCOURS
PROFESSIONNALISANT

3.
SE
PROFESSIONNALISER

4.1.a - Savoirs théoriques

- Connaitre les différentes étapes d'un projet

- Connaitre quelques outils d'aide a la réalisation de
projet (de la planification a I'évaluation).

4.1.b - Savoirs d'action

- Identifier son projet : qu'est-ce que je veux faire,
avec qui et quand ?

- |dentifier les étapes de son projet.

- Construire son outil d'aide a la réalisation d'un projet
en cancérologie.

4.2 - Savoirs d'action

- S'organiser pour étudier tout au long de la vie.

- Mobiliser des techniques personnelles de travail.
- Utiliser les bases de données en SHS et en
oncologie et trouver les ressources documentaires.
- Rédiger un écrit qui réponde aux exigences
universitaires

4.3 - Savoirs d'action

- Constituer son portfolio de ressources (adresses,
contact, avancées de la recherche)

- Lire les résultats d'une étude scientifique en
oncologie.

- Rendre compte d’'un article scientifique ou d’un
entretien a I'écrit ou a I'oral.

- Intervenir dans un congrés ou dans un groupe de
travail.

- Communiquer sur |'expérience patient dans les
congres d'oncologie.

- Intégrer une équipe de recherche en cancérologie.
- Construire une étude de cas en cancérologie.

- Traiter, synthétiser des données issues de
'expérience patient et les croiser avec les données
issues de /'évidence based medicine en
cancérologie.

Ouniversitedespatients-Sorbonne, 2020
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