Ils sont

PATIENTS-EXPERTS

En France, quinze millions de personnes vivent au quofidien
avec une pathologie chronique qu'elles ont appris G connaitre
et & prendre en charge. Certaines ont choisi de mettre leur
expérience au service des autres malades. Témoignages.

PAR ISABELLE BLIN

En terminale, les premiers

symptomes d'une bouffée

délirante aigué nous ont
laissés démunis, mes parents et
moi. J'ai eu la chance détre rapide-
ment pris en charge et le diagnostic
de schizophrénie a été posé. Apres trois mois d’hospitalisa-
tion et une rechute, mon état sest stabilisé. J'ai pu reprendre
mes études, me marier, avoir des enfants, travailler dans les
travaux publics. .. jusquau jour ol jai ressenti le besoin de
raconter mon parcours dans un livre*. Ce qui ma permis de
collaborer avec des associations, d'y rencontrer des malades
et leurs proches. J'y ai pris beaucoup de plaisir et jai vu que je
pouvais les aider. J'ai donc préparé un diplome universitaire
de rétablissement en santé mentale a 49 ans, et poursuivi par
une licence de médiateur de santé-pair a 'université Paris 13.

Animer des ateliers d'éducation
thérapeutique avec d'autres malades fait
notamment partie de leur mission.

ider les malades, méme si
lon a vécu les mémes pro-
blémes, cela ne s'impro-
vise pas. Ils sont patients-

experts, patients-partenaires,
patients-ressources, médiateurs en
santé, pairs-aidants... Quel que soit
leur titre, ils camulent expérience et
expertise. Ils ont acquis un véritable
statut en suivant une formation speé-
cifique (voir encadré p. 60). Pour
quelle pratique exactement? Ste-
phane, Virginie et Eric nous répondent
et nous racontent leur parcours.

STEPHANE, 52 ans,

atteint de schizophrénie, se consacre a plein temps
a 'éducation thérapeutique de ses pairs

Aujourd’hui, cette activité moccupe a plein temps. J'inter-
viens dans des ateliers de remédiation cognitive : {'y propose
des exercices pour faire travailler la mémoire, la concentra-
tion... J'anime aussi des ateliers déducation thérapeutique
dans un centre médico-psychologique et des ateliers de psy-
choéducation. Japprends aux autres a aborder leur maladie

a identifier les signes annonciateurs de rechute, 2 adopter une
meﬁleure hygléne de vie... Parallélement, jaccompagne ceux
qui souhaitent trouver une formation, reprendre leur travail
Tous savent que je les comprends, puisque jai vécu la méme.
chose queux. Avec moi, il n'y a ni tabou, ni jugement, ni
enjeu médical. Mon parcours les rassure et leur donn,e une
vision plus optimiste de la maladie. Aujourd’hui, ai
davantage confiance en moi et mon activité de ,ajir_
aidant s'inscrit dans mon propre épanouissemerx’u,

* |e reviens d'un long voyage, Frison Roche.

VERSION FEMINA
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VIRGINIE,
44 ans,
sortie de I'épreyy
du cancer dy seine,

s'investit aupres
des entreprises
POuUr sensibiliser syr
la maladie

Une fois en rémission, j’ai voulu faire profiter les
autres de mon parcours, pallier ce manque d’ac-
compagnement dont jai souffert. 'avais 36 ans
quand jai da affronter un cancer du sein. Médicalement
jai été bien suivie, mais pour le reste, je me suis retrouvée
seule pour enregistrer et comprendre une foule d'infor-
mations, seule pour vivre le quotidien de la maladie et
ses conséquences psychologiques. De retour au travail
en mi-temps thérapeutique, jai postulé pour suivre le
diplome unlYer51taire de mission d'accompagnement du
parcours patient en cancérologie a la Sorbonne, a Paris,
dans le cadre de la formation professionnelle. Cétait une
facon de faire légitimer ma parole, de transformer un
événement dramatique en quelque chose de positif. Mon
role? Communiquer auprés des dirigeants dentreprise
pour qu’ils soutiennent les malades pendant leur traite-
ment, y compris quand ils sont en arrét maladie. Clest
important d'anticiper la reprise de l'activité, laménagement
du poste ou des horaires si nécessaire. Je réponds aussi
aux questions des salariés pour les informer sur leurs
droits, les orienter vers une activité physique adaptée,
et tous les soins de support. J’ai complété mon expertise
par un dipléme universitaire de « démocratie en santé»
pour pouvoir devenir représentante des usagers, porter
la parole des malades auprés du corps médical et des diffé-
rentes institutions. En marge de mon activité profession-
nelle, je suis aujourd’hui patient-expert bénévole pour
lassociation Les Entreprises contre le cancer-Gefluc Paris-
lle-de-France, qui se bat pour mobiliser des moyens
humains et financiers dans 'accompagnement des{ mﬂades
et de leurs proches. Je suis méme devenue vice-présidente
de cette association. J'interviens aussi dans des colloques

sur la santé, des réunions de malades, dans les médias, les

webinaires [séminaires sur le web] et les réseaux soclaux.
libérer la parole, briser

Avec toujours les mémes objectifs:

les tabous, sensibiliser aux dons pour 1 rc;cherche, favo-
riser la prévention contre le cancer... Je vis actuellemer;t
dans espoir de jours meilleurs pour les malades.'Av,egl e};e
soignants, je peux parler dégal a égal et, surtout, je mhest
Plus a poser des questions par crainte deparaitre
«inculte . Cela m'a aussi permis de mettremon N\
cancer 4 distance, je nai plus peur de la maladie. P/ 4
(amia donné une force supplémentaire. ~

News Bien-étre

PUBLICITE
NOUVEAU : FortéNuit Gummies !

Grace a son dosage fort en mélatonine (1,9 mg)
associé a des plantes reconnues pour leur action
bénéfique sur le sommeil et au neuromédiateur
GABA, FortéNuit Gummies vous aide a retrouver des
nuits complétes et réparatrices en 1 seule gomme
par jour. Sa double action favorise un endormisse-
e ment plus rapide et améliore la qualité du sommeil
[FORTENUIT pour retrouver le plaisir de dormir toute la nuit !
Gummies ™ (1) La mélatonine contribue a réduire le temps d'endormis-
o sement pour une consommation de 1 mg (1000 pg) de r:nela-
tonine avant le coucher. (2) Le pavot de Californie améliore
la qualité du sommeil naturel.

2DORMISSEMENT PLUS RAPIDE
_aCAToNmE 1%
s

B oo iccourunin)
s Complément alimentaire, en pharmacie
et parapharmacie. www.fortepharma.com

MINCEUR et rétention d'eau

Le Vinaigre de cidre est traditionnellement utilisé pour la digestion et la
perte de poids. Les comprimés naturels Apple Cider contiennent une pou-
dre de vinaigre de cidre de Pomme déshydraté
hautement concentrée, un moyen simple de
profiter de ses bienfaits. Apple Cider contient
également des extraits concentrés de Pissenlit
et d'Artichaut qui exercent une action diuré-
tique et aident a mincir, et de la Choline qui
favorise la digestion des graisses. Un moyen
simple et naturel d'affiner sa silhouette !

FORMULE ULTRA-CONCENTREE se¥.

z : . Enphar ie - Boite de 60 imés ACL

== 614085 - Convient aux végétaliens - New
Nordic au 01 85 12 12 12 [tarif local) - vitalco.cor

ORISON : L'AIDE AUDITIVE

de ceux qui n'en veulent pas'!

Congue avec des médecins ORL, fabrique
chez l'un des leaders de l'audioprothés
Orison est une aide auditive invisible, prét
a l'emploi, qui compense la presbyacousie
apporte un confort d'écoute immédia
Orison amplifie intelligemment les voix, ¢
10dB a 33dB et réduit automatiquement
bruit ambiant de 13dB, pour une compréhe:
sion claire des conversations, particuliereme:
dans les environnements bruyants

Le meilleur de la technologie, accessible a tous
299€ Satisfait ou Remboursé - 09 72 58 43 52 - www.seriniti.fi

RETROUVER BIEN-ETRE et séréni

Zenytud est une formule a la fois puissante

naturelle, idéale en situation de mal-étre

ngtamment de burn-out. Elle associe des extrz
veégétaux concentrés (Rhodiola, Safran) a Lactiu!
(un ingrédient breveté) ainsi que des vitamir
et minéraux essentiels (Magnésium). Ensemble,
agissent sur les neurotransmetteurs les plus imp
tants dans les troubles anxieux (GABA, sérotoni
dopamine) tout en favorisant une humeur posit
Sans effet indésirable ni accoutumance.

En pharmacie - Boite de 60 gél. végétales ACL 6024
Plus d'infos au 01 83 96 83 01 (tarif local) - zenytud.

Formule trés concentrée, demandez un avis médical si vous prenez des médicame

Pour votre santé, évitez de grignoter entre les repas. www.mangerboug



ERIC, 57 ans,
diabétique,
anime des
rencontres entre

malades
et aidants
au sein d’'une
association

Pendant vingt ans, jai trés bien vécu avec mon

diabéte. Je bossais comme cuisinier en Ehpad,

jétais tres sportif, et mon généraliste assurait
mon suivi. Jusqu'au jour ot ma glycémie sest déséqui-
librée. Le néphrologue que jai consulté ma ouvert
les yeux sur ma maladie. Gréce a lui, jai compris qu’il
fallait que je moccupe davantage de moi si je voulais
vivre encore longtemps. Au sein de I'Association fran-
caise des diabétiques de mon département, les Alpes-
de-Haute-Provence, jai eu loccasion déchanger avec
de nombreux malades. Du coup, jai eu envie de suivre
le cursus de bénévole patient-expert, sur cinq jours,
proposé par la Fédération francaise des diabétiques
pour pouvoir animer le cycle daccompagnement
thérapeutique «Elan solidaire ». Concrétement, il sagit
de groupes déchanges (une rencontre tous les mois)
entre diabétiques et aidants autour du quotidien, que
cela concerne lorganisation des vacances, Ialimen-
tation, lactivité physique adaptée, les traitements, la
sexualité. .. Je suis a leur disposition, nous pouvons
prendre tout le temps nécessaire pour développer
un sujet et méme y revenir la fois suivante. Je peux
aussi faire appel a un intervenant extérieur (diété-
ticien, podologue...) pour approfondir un théeme
spécifique. Lobjectif est damener chaque personne
diabétique a devenir actrice de sa maladie. Cest
d’autant plus important que le diabéte est indolore.
Les malades ont donc souvent beaucoup de mal
a comprendre pourquoi il est nécessaire qu'ils se
prennent en main. Mon parcours et mon expérience
me permettent de dédramatiser la situation,  + %
notamment lorsque le diagnostic vient juste i
détre posé. Je me sens utile,
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i e-chercheuse
psychologue clinicienné et enseignant
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- o l'expertise qu'ils avaient
besoin de faire reconnaitre I'exp il
acquise, et par la méme retrouver un peu 5 gmf“é
bienveillant de la société. En 2009, nous avons P et
de la loi HPST (Hépital, patients, sante, territoires) pot
créer le premier dipléme universitaire (DU) de formatio
& réducation thérapeutique, au sein de Sorbonne
université. Cette formation de 120 heures est ouverte
qux titulaires d’un bac + 2 (ou équivalent). On y appren
& mener un entretien en éducation thérapeutique,
a animer des séances en individuel et en groupe, a
concevoir et & implanter un programme d’éducation
thérapeutique dans un service, etc.

Comment le statut de patient-partenaire
a-t-il évolué?
Du simple «bénévolat» des années sida, nous sommes
aujourd’hui passés a une véritable reconnaissance
des patients-partenaires, méme s'il ne s‘agit pas a
proprement parler d’'une profession. Les formations
actuelles leur permettent d’exercer des activités qui
nécess.h‘en'r un savoir-faire et un savoir-étre, ainsi qued
connols§ances précises du systéme de santé. Le patien
Por‘renonre peut intervenir de fagon bénévole, comme
intervenant indemnisé ou comme salarié dans une
structure de soins, une association, etc.
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