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Des patients-experts
pour vous aider

Au CHU Henri-Mondor de Créteil, une association de diabétiques organise

essor que ne boude pas ['hopital.

e mercredi apres-midi de
janvier, au neuviéme étage
du CHU Henri-Mondor de
Créteil, le couloir du ser-
vice de diabétologie-endocrinologie
est désert. L'effet contraste avec le
hall de cet hopital-ville, grouillant
de patients et de visiteurs...
Alaccueil, Marie-Charlotte Druart,
infirmiere en pratique avancée (IPA),
oriente les premiers participants du
groupe Elan solidaire de '’Associa-

0—
Les pairs-
aidants
connaissent
la maladie
del'intérieur.
e

tion francaise des dia-
bétiques d'Tle-de-France
(AFDIdF)verslasallequi
leur est réservée.

Francoise Lacaze, de
I’AFD, a déja installé
la documentation édi-
tée par la Fédération
francaise des diabétiques (FFD).
C’est elle qui s’appréte a animer la
séance de ce groupe de parole, en
tant que « bénévole patient-expert »,

faale

Comment devenir pair-aidant ?

» Tout malade n'est

pas forcément un bon
pair-aidant: pour cela,

il doit avoir pris du

recul sur son parcours
personnel, étre a l'écoute
et al'aise dans la relation
al'autre, motivé

pour aider. Depuis 2009,
des formations ont

vu le jour en vue

de développer ces
compétences et justifier
de ce statut de patient-
ressource, patient
spécialisé en ETP ou

en démocratie sanitaire.
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¢ Ces formations peuvent
durer de quelques heures
a plusieurs mois, étre
assorties ou non de stages
obligatoires, étre
gratuites et organisées
par des universités ou des
associations, ou payantes
et délivrées par des
organismes de formation
certifiés ou non. Les plus
sérieuses et adoubées
par les professionnels

de santé sont les quatre
Universités des patients
qui proposent certificats
et diplomes universitaires

(CU et DU) et master-
classes (Paris-Sorbonne,
Grenoble-Lyon, Aix-
Marseille et Nice).

¢ Cependant aucune
formation ne garantitd’en
faire son métier nid’étre
rémunéré. Aujourd’hui,

la plupart des patients-
experts interviennent

en tant que bénévoles

au sein d’associations.
Une minorité est
rémunérée, notamment
dans des services de santé
mentale ou des centres
d’addictologie.

des rencontres entre patients-experts et malades. Un apport en plein

pour reprendre le terme adopté par
sa Fédération. Il a ses variantes:
patient-ressource, patient-parte-
naire, patient-aidant ou pair-ai-
dant, car le terme d’expert en géne
certains. Dans tous les cas, il s’agit
de patients qui, apres avoir acquis
une certaine expertise de leur mala-
die en apprenant a la gérer au quoti-
dien, viennenten aide aux personnes
atteintes de laméme pathologie.

UNEPATIENTE
FORMEE ET AGREEE

Francoise Lacaze vit avec un dia-
bete depuis 'enfance et c'est en par-
tie ce qui justifie son intervention
aujourd’hui. « Nous, on apporte le
vécu. On vient partager les difficultés
quel'on a surmontées, notre expérience,
nos pratiques », explique-t-elle. Pour
cela, elle a été formée et « agréée ».
«J'ai suivi une formation organisée par
I'Association francophone pour le déve-
loppementde I'éducation thérapeutique.
Puis, j'ai eu une premiere expérience au
seind’'une maison du diabéteal'issuede
laquelle la Fédération m'a déclarée béné-
vole patient-expert », poursuit-elle.

Il est 16 h 45. Des patients — Lydia,
Serge, Yvette, Michel — ont rejoint
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Francoise Lacaze est bénévole patient-expert a 'Association francaise des diabétiques
d'lle-de-France. Elle s'appréte a animer un groupe de parole avec d'autres diabétiques.

Francoise, de méme que Claude
Chaumeil, vice-président de la FFD
et président de 'AFD IdF mais aussi
Nathalie Moulin, la diététicienne
du service. Elle a été conviée pour
apporterun éclairage professionnel
sur l'alimentation, théme retenu a
la séance précédente par le groupe.
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Ellerevientuninstant sursa genese:
«Au début, Marie-Charlotte Druart
organisaitdes ateliers surlevécududia-
beéte avec une psychologue, et puis elle
a proposé de faire intervenir plutét un
patient-expert. Et cela a été un succes.
Au-deladel’explication intellectuelle, les
malades ont surtout besoin de commu-

niquer entre eux. Sans blouse blanche,
ils ne selivrent pas de la méme facon ».
Laséancedémarre avec le tradition-
nel tour de table, ou chacun se pré-
sente. Ce format de rencontres ne
tient pas du hasard. Ce sont, en effet,
les groupes de parole des Alcooliques
anonymes qui ont inspiré le déve-
loppement des premiéres organi-
sations de pair-aidants, a partir du
XXesiecle. Organisations quiont pris
tout leur sens a I'apparition du sida,
quand patients et médecins codécou-
vraient la maladie, créant un parte-
nariat nouveau entre eux.

DES QUESTIONS
EMERGENT TRES VITE

Ici, tout lemonde a, bien siir, un dia-
bete. Maisletype, 'ancienneté et les
traitements les distinguent. « C'est
mieuxquand les ages et le temps passé
avec la maladie différent, les échanges
sont plus riches », se réjouit Fran-
coise. Trés vite, des questions émer-
gent. Un diabete traité par insuline
est-il forcément de type 1 ? Qu'est-ce
qu'un diabete de grade 2 ? Un traite-
ment par injection est-il un traite-
ment par insuline ? Méme apres un
certainnombre d’années de diabete,
le flou peut régner sur les notions et
termes médicaux. Il faut du temps
pour les assimiler. Le corps médical
n'a pas toujours le temps ou les mots
pour les expliquer.

Francoise clarifielesréponses, aidée
de Claude mais aussi d'Yvette qui
vient apporter son expérience de
trente-cinqansavecundiabete. Alors
que de nouvelles questions fusent,
Francoise réoriente le groupe sur le
themedujour, enle faisantréagir sur
les on-dit entourant les interdits ali-
mentaires. Les documents éparpillés
sur la table — « 30 recettes pour votre
alimentation plaisir et santé », « Equi-
libre et plaisir en toutes saisons »... —
masquent-ils des restrictions ?
Assise parmi les autres, la diététi-
cienne écoute les échanges, rassure,
précise certains points, attend les
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questions. Michel I'interroge sur
le jus d’aloe vera que lui a conseillé
son naturopathe pour traiter une
inflammation, Serge sur la cannelle

- tan

La parole circule entre participants et intervenants. Ce jour-la, Nathalie Moulin, diététicienne (en chemisier bleu) écoute les échanges et rassure.

pas de fonction d’autorité comme
un médecin », résume Catherine
Tourette-Turgis, psychologue, ensei-
gnante-chercheuse et fondatrice,

de s’en sortir a son tour, montre le
champ des possibles.

Ilest 18 h 15 etla nuit est tombée sur
cet « hopital-bloc » de 1969. Fran-

dont une connaissance lui avanté =~ Q—————  en 2009, del'Université  coise et Claude invitent les parti-

les bienfaits. ) Le pair est des patients (Paris-Sc.)r- cipa‘nts a choisir le théme du pro-
un levier bonne). Il est plus facile  chain rendez-vous avant de lever

LA P{“R'AIDANCE et montre d’exprimer sespeursou  la séance. Mustapha, diagnostiqué

SE DEVELOPPE le champ de poser des questions ily a a peine un mois d'un diabéte

Au fil de 'atelier, les langues se des bassibles aquelqu'un quiconnait  detype 1,aimerait bien qu'on luien

délient. Lydia, qui y participe pour b g la maladie “de I'inté-  explique l'origine. Le groupe opte
—._o

la premiére fois, se détend. Le dia-
bete, ellenel’a pastoutafaitaccepté
ni apprivoisé, méme si cela fait
six ans qu’on le lui a diagnostiqué.
Voir des gens qui ont la méme mala-
die, les mémes difficultés lui fait du
bien. «Oui, ¢a fait du bien de voir qu'il
y a des gens qui vivent avec un diabéte
depuis parfois tres longtemps », ren-
chérit Aridja, 27 ans, diagnostiquée
enaottdernier. Cellequin’apuarri-
ver que tardivement a cette réunion
n’enrate pas une seule depuis sa pre-
miere. « Voir que le diabéte ne tue pas,
voir comment chacun réussit a gérer
la maladie, ca donne de I'assurance.
Et puis on est libre de poser des ques-
tions, on apprend beaucoup de ces
échanges. Personne ne m’avait jamais
dit de stocker I'insuline au frigo, par
exemple », ajoute-t-elle.
«Quand on est malade, échanger avec
un patient-expert c'est bénéficier d'une
“écoute par une personne qui a eu la
mémeexpérience quevous etquin’exerce
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rieur”, surtout faceaune
médecine de plus en plus technique
et des soignants de moins en moins
disponibles.
Avec une efficacité aujourd’hui
reconnue, la pair-aidance s'est déve-
loppée dans le champ de nombreuses
maladies longues ou chroniques:
asthme, maladies cardio-vascu-
laires, sclérose en plaques, can-
cers... mais aussi, et peut-étre sur-
tout, handicaps, maladies mentales
etaddictions.
Laprésence d'un pair qui personnifie
I'atteinte d’'une certaine qualité de
vie malgré la maladie y est un levier
de motivation ; elle suscite I'espoir

s de patients
sS éées
agrt
ati
amilles d€ jonal est
oudef ational € s 09 m_f,./uidunts
ur :

finalement pour les dispositifs médi-
caux (pompesainsuline, capteurs de
glucose, aiguilles...).

CONNAITRE LES LIMITES
DE SON EXPERIENCE

Francoise chuchote a Claude qu'elle
préférerait étre épaulée par une
infirmiere. Peut-étre justement
I'infirmiere en pratique avancée du
service que tout le monde semble
apprécier etappelle par son prénom,
Marie-Charlotte. Les patients-ex-
perts n'ont pas connaissance de
tout et les modeles de pompes et de
capteurs sont nombreux.C’est aussi
ca étre expert-aidant : connaitre les
limites de son expérience et de son
savoir. Ce n'est pas un nouveau pro-
fessionnel de santé venu la pour com-
bler les pénuries. C’est un passeur,
un médiateur, qui se situe dans un
entre-deux entre les soignants et les
patients, au service des patients.e
EMILIE GILLET ET ADELAIDE ROBERT
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