QUESTION D’AUJOURD'HUI

Par Carole Caillaud

Ex-patient ou proche

%, Comment votre

expérience de la maladie
peut-elle aider les autres ?

Etre confrontée a
une maladie peut
devenir une force qui
nous fait avancer,
particulierement
lorsqu’elle nous
permet de soutenir
des personnes
touchées a leur tour.

orsque l'on a été grave-

ment ou longtemps ma-

lade, ou que I'on a accom-

pagné un proche souffrant,
notre vécu personnel peut étre
tres utile aux autres. En effet, qui
connait mieux les besoins d’un
patient que celui qui a traversé
la méme maladie ? Qui, mieux
qu’un proche, dont la présence
s’est avérée essentielle au coté d’'un
malade, peut offrir des conseils
bienveillants et judicieux ? Grace
a cette expérience, il est désor-
mais possible de jouer un role
aupres des malades, mais aussi
aupres des médecins, infirmiers
et aides-soignants, car tous n’ap-
préhendent pas toujours correcte-
ment les conséquences d’une ma-
ladie sur la vie de tous les jours.
Partager ainsi son vécu permet
de transformer cette épreuve en
une histoire utile a tout le monde,
alinstar de Marie, Nicole et An-
nie, qui se sont investies et ont pu
sortir de leur isolement en trans-
mettant ce qu’elles ont vécu et ap-
pris au gré de ces années.
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“J’ai 'impression de faire
quelque chose d’utile”

- 50ans, bénévole ala Maison de parents, Suresnes (92)

Il y a douze ans, mon pére,
alors agé de 75 ans, a été at-
teint de leucémie. Apresle choc
de I’'annonce de la maladie, il a fal-
lus’organiser pour lui et pour ma
mere, qui n’était pas capable de
gérer tout ce que cela engendrait
en termes de soins, traitements,
suivi médical, aide a domicile...

C’était d’autant plus difficile que
nous vivions a 800 km les uns des
autres et que j’ai dit me débrouil-

ler pour tout organiser. Souvent,
je me suis sentie assez seule. Mon
pere a vécu dix ans avec cette mala-
die et, quand il est décédé I'an der-
nier, j’ai réalisé qu’il serait proba-
blement mort plus tot sije ne m’en
étais pas autant occupé. J’ai com-
pris a quel point il est important
pour les malades d’étre entourés
etj’ai eu envie d’aider les autres a
traverser la maladie. Une amie m’a
parlé de la Maison de parents, une

association pres de chez moi qui
accueille des malades et/ou leurs
proches, et qui les loge pendant
les soins. A la différence de I'ho-
tel, ce lieu est concu de maniere
ace qu’il y ait une vie « comme a
la maison » : la cuisine et le salon
sont communs pour permettre de
se rencontrer, de discuter...

Ainsi, ils ne se sentent pas seuls.
De plus, il y a toujours des béné-
voles qui sont présents : j’y suis
une fois par semaine pour échan-
ger, rassurer, dialoguer. J’ai I'im-
pression de faire quelque chose
de vraiment utile et cela m’enri-
chit personnellement de pouvoir
apporter un soutien.
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“Celame
permet de
dépasser ma
maladie”

- b5ans, deux enfants,
patiente experte,
La Tour-en-Jarez (42)

A 48 ans, on m’a diagnostiqué
un cancer. J’ai eu de la chimio
et de laradiothérapie et, lorsque
j’attendais pour mes séances, je
ressentais un tel désarroi chez cer-
taines personnes a mes cotés que
je me suis promis de faire quelque
chose pour aider les autres si je
m’en sortais. Quand la tumeur a
commencé a régresser, je me suis
rendue a la Ligue contre le cancer
qui proposait des ateliers bien-étre
pour les malades. J’y ai trouvé
une vraie écoute et une aide qui
m’ont donné envie de m’investir :
je suis devenue bénévole. Puis, un
jour, en lisant un article, j’ai dé-
couvert ’Université des patients,
qui permet a des malades de faire
reconnaitre leurs compétences
acquises au cours de la maladie
par un diplome. Je me suis dit que

ma maladie allait servir a quelque
chose. Pendant un an, je suis allée
deux jours par mois a I’'Universi-
té pour suivre une formation sur
I’éducation thérapeutique : c’est
un enseignement permettant de
mieux étudier une maladie et ses
conséquences, tout en se basant
sur le vécu des patients. J’ai fait
un stage au centre de prévention
contre le cancer de Saint-Etienne
poury écouter les malades et ré-
pondre a leurs questions. L’an-
née suivante, j’ai suivi un deu-
xieme programme. De nouveau,
j’ai pu échanger et partager mon
expérience avec des profession-
nels mais aussi d’autres malades.
Cela a été tres enrichissant. J’ai
ensuite été reconnue patiente ex-
perte. Des lors, on m’a sollicitée
pour plusieurs missions : j’ai relu

les protocoles des laboratoires
afin que les documents soient
plus compréhensibles pour les
malades;j’ai participé a des ate-
liers pour revoir la facon dont on
annonce la maladie aux patients
et leurs proches. Aujourd’hui, je
vais méme a la fac de médecine
pour donner des cours aux étu-
diants sur la facon dont la mala-
die est vue par les patients. En-
fin, je participe a de nombreux
projets de la Ligue pour amé-
liorer le quotidien des patients,
comme la création d’'une maison
qui accueille malades, aidants, fa-
milles; la mise en place d’ateliers
bien-étre et alimentaires... Pour
moi, c’est important de partager
avec des personnes qui vivent les
mémes douleurs que moi. Celame
permet de dépasser ma maladie !

“ll est important de se faire entendre !

nnie

Mon compagnon est porteur
d’une pathologie rénale chro-
nique dont on sait que I'’évolution
peut aller au fil des années vers
la dialyse. Quand je me suis rap-
prochée d’une association de pa-
tients pour obtenir des informa-
tions et un soutien, j’ai contacté
la Fédération d’aide aux insuffi-
sants rénaux (FNAIR), qui m’a
rapidement proposé de m’inves-
tir. C’est ainsi que je suis devenue
représentante des usagers (RU)
dans le centre hospitalier et la cli-
nique de ma commune, puis dans
un centre de dialyse et au CHU
de Montpellier. Notre mission
est de soutenir et d’accompagner
tous les patients qui ont des do-
léances. Cela va de la qualité des
repas a lacommunication avec la
famille en passant par les horaires

des visites. Nous devons aussi
étre force de proposition pour
améliorer la qualité et la sécuri-
té : nous avons pu, par exemple,
demander une prise en charge
de la douleur plus performante,
ainsi qu'un meilleur accompagne-
ment des familles lors des déces.
En tant que proche, je sais com-
bien il est important de pouvoir
faire entendre sa voix. Au fil du

Pour en savoir plus

® L'Université des patients
existe a Paris,
Grenoble et Marseille :

renseignements sur
universitedespatients.org.
o Aupres des associations
d’usagers de la santé :

- 73 ans, représentante des usagers, Lunel (34)

temps, j’ai €largi mon cercle d’in-
tervention. Depuis quatre ans, je
forme des représentants des usa-
gers appelés a siéger, comme moi,
dans des instances pour y porter
la voix des malades et de leurs
proches: je leur explique quel est
notre role, a qui s’adresser en cas
de plainte... Pas besoin d’avoir
fait de longues études pour cela:
c’estalaportée de n'importe qui !

France Assos Santé. Infos
sur france-assos-sante.org
et tél. 0153624030.

o La Maison de

parents. Infos sur
mdpferdinandfoch.fr

et tél. 0141389610.

L'avis de I'expert

Catherine Tourette-
Turgis, fondatrice
de 'Université

des patients

Les échanges
d’expérience
sont trés
enrichissants

Comment les patients
peuvent-ils intervenir ?
lls peuvent animer des
ateliers pour expliquer aux
soignants comment les
malades vivent les soins ou
les conséquences de leur
maladie, par exemple... En
cancérologie, ils pratiquent
également une écoute

que les soignants n'ont
plus le temps d’exercer.

lIs font aussi remonter les
dysfonctionnements et
proposent des solutions.

Qu’est-ce que cela
apporte a ceux qui
aident ?

Pour certains, c’est le
désir de rendre ce gqu’ils
ont regu quand eux-
mémes ont bénéficié de
I'aide de bénévoles. C’est
souvent une motivation
trés importante. Pour
d’autres, il s’agit d’apporter
aux malades la présence,
les explications qu’ils
auraient souhaité avoir et
que seul un malade qui est
passé par la peut donner.
lls aiment aussi aider les
soignants et leur proposer
des idées, notamment
pour mieux communiquer
avec les malades.

Comment est-ce vu par
les médecins ?

Les médecins sont de plus
en plus intéressés par l'aide
que peuvent leur apporter
les patients. lls découvrent
que cela permet d’améliorer
le suivi de soins et que

ce nest pas une fonction
en compétition ou en
conflit avec la leur, mais
complémentaire.
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