Un tfilon a exploiter

Les associations de patients offrent un soutien
complémentaire au suivi médical.Elles tendent la main
aux malades, mais sont peu conseillées a I'officine.

Enquéte ; Violaine Badie
Hlustration : Franck U'Hermitte
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arine a 25 ans. Elle st diabétique depuis une
dizaine danndées : « 4 Uhopital er auprés de
man médecin, j'ul commence @ comprendre

cile

ma maladie, mais ¢ 'éait di trop théo
N rique. fe me serilais perdue et je pensais d ¢o
i enctive au soir. « Pas simple ponr une ado de porter un tel

fardeaw, o Je suls entrée en contact avec une antenne locale

de UAssociation Frangaise des Dialxitigues, sur les conseils
de mon médecin. I'y ai rencontré des malades qui m'ont
donné des tuyaux concress. « Paniquée et terrifide, Marine
avail arrcle tout exercice physique aprés 'annonce de son
diagnaostic. » C'est béte et @ ne surou! pas faire, mars javai
peur de ne pas savoir adapter mes doses d'insuline et
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mes repas. J'ai recommencé & faire du sport petit @ petit
avec des amis rencontrés & Uasso. Ils m'ont appns & froucer
un eéguilibre entre lexercice, ulimentation et le traitenen
Les associations de patienls, famille de patients et de
soulicn seraient prés de 14 000 sur oute la France V. Patits
soldals de 'entraide, elles ant pour mission de soulager les
malades el leurs familles. Accepter sa maladie, vivre avec.
Ia comprendre, la gérer, ou toul simplement en parler
aulant d'aspects quiaucun médicament ne peut traiter,
Spécialisées dans I'accompagnement d'une pathologie
voire de maladies apparentées, les associations de patients
proposent un soutien individualisé. Pourlant, ce chainon
de la prise en charge est loin d’étre un réflexe officinal.
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Les types d’associations

= Les associations de = Les associations

malades et d'usagers d’utilité publique,
du systéme de santé selon la loi de 1901, peuvent
sont des reunions de recevoir des dons et des
patients, de parents et de legs, et s'assurer ainsi
proches, autour d'une une certaine pérennité.
pathologie précise [diabéte, Les assoclations de
Alzheimer...J oud'un malades peuvent faire
ensemble de pathologies partie de cette catégorie.
comme les maladies Pour étre reconnue d'utilité
psychiques [schizophrénie, publique, une association
troubles bipolaires et doit ceuvrer dans l'intérét
dépressionl. général, avoir au moins
* Ne pas confondre avec les trois ans de pratique
associations de béné- comme association
voles qui offrent un soutien déclarée, compler au moins
au sein des etablissements deux cents membres, avoir
de soin, a tous les malades, un budget d'une certaine
sans distinction de patho- valeur et agir sur le plan
logie (selon la Haute national [selon e ministére
Autarite de santé). de llntérieur].

Une mine d’or. Les associations de patients sonl riches de
mains tendues. Certains de leurs membres ont traversd les
mémes épreuves, ont surmonté les memes dificullés. « On
Ut fous les jours des gens en détresse. lis viennent chercher
le supyont qulls erond pas pu rowver au sein du comps médical,
confie losiane #, bénévole de France Alzheimer. Ioi, nous
recevons les aidanss, les proches de persorines alteintes de
cette maladie. Les héndvoles engages darrs lassociation ont
vécu le rméme drame et savent frovver les mots justes. « Dans
la nouvelle phase du « plan Alzheimer« lancée en 2008, des
formations ant &€ mises en place pour ces

somnelles, financiéres, ete.), comme le cancer ou le sida,
clles savent aussi orienter vers des spéciahstes, des aides
juridiques ou sociales.

Malalses au tamis. » Dyis les pharmacies de village, on fro-
vailie heauoou le relaionnel, reconnait Audrey, préparatrice
dans les Bouches<du-Rhane, Ley médecins n'ont pas tou-
Jours le ternps de discuter avec les patients gul viennent alors
se confier a nous. » Les malades qui sarrGtent quelques
minutes au comploir pour parler de leur situation sont

Iégon. Ce besoin d'Gtre écouté peut révéler un

aidants. Ellf‘-'1<lr€s par un bénévole et un psy- Les mal étre plus profond, difficile a gérer au campr
detoom I piic L s | asaociations). JSUEE XA s cuam o
Jmi.\ne; 12 seule voue pour retrouver un sem- de patients, d‘t'elre&‘c. Manque de moyens om_‘l;! con';p;i.-
hlant de paix apriss que la maladic a frappé : famille tences, officinal est parfois démuni. « $i je me

v Meme quand quelyu 'ur gu'on airme est atteint
d'Alzheiner, il fuut se dire qu'il reste plein de
bons moments @ passer ensemble. Ce serail
lellernent dommage de les rater parce gii'on

de patients
et de soutien
seraient pres

frompe, il/elle va mal le prendre... «, « Ce n'est
pus ron role de me méler de ca... -, nom-
breuses sont les raisons d'esquiver les signaux
d'appel. Pour Senja Stim, présidente du Résean

e pxes reusst @ dépasser les phiases de la colére de 14000 national des psychologues ™, la régle d'or est
el de fo eléeepiion. » Lassistance proposée par e e [aire confiance. « Il est facile et naturel de
ofs struclures dépasse le seul appui psycholo- sur toute caper fe maluise de la personne qgue i'on a en
gique, Aux cilés des groupes de paroles et la France. face, mais la décence va nowus empécher d'en

des penmanences, des outils pédagogiques 2

ype de fiches ou de livrets permettent de mieux gérer ¢l
comprendre sa maladie. Ainsi les dépliants explicatiis sur les
hépatites B el C de SOS hépatites ou les réglettes recensant
les interactions médicamenteuses des antiprotéases de
Actions Traitements (voir p. /6). D'autres fonctions sont pen
connues i Iimage des conseils dispensés pour faciliter des
démarches administratives, trouver des services d'aide 4
doaeile ou se procurer des prestations matérielles. Dans les
pathologies sujeltes a discriminations (professionnelles, per-

parler. St on a I'impression que quelque chose
ne va pas, cela merite vraiment de s'y arréter quelques
nunutes. » Aucune recette miracle pour éviter de hraguer un
mialade, si ce n'est d'entamer la discussion en instaurant
une relation de conliance : « Estce gu'il y a autre chose que
Je peux faire powr vous ? «, « Vous savez, soigner le psychisme
est ausst important gue le corps... « Des mots simples suf-
fisent. « Le fout est d'éviter de jouer les bons samaritains, de
gardler ur discours @ fa fois neutre et hienveillant, tout en
restand & su place, recommande la psychologue. Les asso-
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ciatifs ef les officingix ne doivent jumats se substituer & une
ventable aide psychologique, quarnd celle<i est nécessaire. »

De Uor en barre. line fois inlégré dans son arsenal conseil,
le réflexe «association « fait son chemin dans l'esprit du
patient. Quand il est fructucux pour le malade, il devient
graliliant pour le professionnel. « Une patiente que je cornais
Dien a sombré dans fa dépression, suite & un dingriostic de
cartcer du sein. Elle &t suivie psychologiquement, rmais
rt allait pas vraiment micux +, raconte Stéphanie ®, prépara-
trice en Haute-Garonne. L jeune femme suggere alors de
contacter la Ligue contre le cancer qui I'avail aidée a sur-
monter un deuil familial. « La patiente m'a écoutée et a par-
i G des grovpes de parole. Elle m'a avow gue discuter auec
d'autres malades a d'abord 1€ un choc, avari o Etre un sou-
lagemnent. Fetit & petit, elle a retroune le sourie et la force de
se hattve contre la rmaladie. Cest tellemernt encowrageant ! Je
me dis que je devrais le faire plus souvent, » Des patients refu-
seront peul<lre cette main tendue. Lo d'Gtre un constat
d'échec, il [aut accepter 'évidence. Chaque malade est
unique ¢l alfronte a sa fagan, son allection. Certains se sen-
tent pen concernés par le travail des associations. « Sérpo-
sitive depis plusieurs années, je suis allée & une permanence
de Aides powr rencontrer les benduoles ef e costfronter & mes
“pairs " Je pensais que cela m aiderail & prendre conscience
de la gravité de ma maladie. Fe fent, je n'avats aucon besoin
particuier, je gérais bien ma maladie ef ma vie. Je n'anals
nul besoin de m'épancher ou de panager, encore moins de
renfermer dans ur Centain CommunaulansTng. .. s, emoigne
Catherine, 45 ans.

La bonne pioche. Vouloir aider est une chose, orfienter

bon escient €n est une autre. « Cest towpours un plus d'ap-
porter des conseils, des publications, des adresses utiles,
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emolgnage

[

« Lassociation,
c’est mon medicament »

Bernard Ligeon, 32 ans,
préparateur a Nice, est atteint d'une
rétinite pigmentaire périphérique .

Membre de Retina France fvovwr encadre
p. 16, . met un point d'honneur

a recommander L' association

a tous les patients souffrant

de pathologies de 13 rétine.

a maladie est une peine de prison incompressilhe
M avie'™. Elle m'empéche de conduire et me rexd
dépendant des autres. J'ai ¢t¢ diagnostiqueé en 1999,
pendant mon service militaire. L choc a 66 difficile 3
encasser, Pendant trolsquatre ans, ' étais au creux de b VAU,
J'en voulais a Ja terre entiére. A ma famille qui ne comprenait
%8S pourgquot J'ai éé réfonnd: de I'amiée, au médecin
qui m'a annoncé ma maladie de maniére abrupte & qui
m'a abandonné et & mes collégues qui ne tenaient pas comple
de mes difficultés. ..
Aujound'hwi, je vais mieux, en grside partic grice A l'aide
que [ai roavée aupres de Retina France, Los associations de
patients apportent beaucoup de choses que le corps médical
e peul pas offrir. Pouvoir parler entre malades, ne plus Sire
Sl Faoe & sy détresse, dchanger des expéniences, faciliter
le combal quotidien. .. On s'y sent soulagé, soutenu, enfin
COMPIs.
Le milien nwelical, en général, n'est pes assez formé pour gérer
les conséquences psychologiques de centaines maladies.
Lentourage n'est pas toujours capable o"aider non phis, ménme
avec la melleure volonté du monde, La limite entre la
compéssion ¢ la pitié est trés fine. E Napitoiement est vraiment
Ja demire chose dont un malade a besoin, Avec dautres
personnes dans le mime cas, au moins, il n'y a jamais ce
sentiment de pitie.,
Je suis comespondant local pour Retina France depuis
une dizaine d'années, trés vite aprés avoir é1¢ diagnostiqué.
Je faks connailre I'sssociation, je leve des fonds, L'association,
c'est mon médicament. Elle finance des projets pour la
recherche médicale. C'est l'espoir de lrouver des solutions
& ma maladie, Gar pour I'instant il n’exisde aucun traitement.
Came fait avancer, car ke quotidien n'est pas lacile, parfois
pour des détails stupiches, pour le moindre objet qui n'est pas
a.sa place. Quand une caisse traine dans la pharmacie, vous
pouvez étre sy que je me [a prends. Fai expligue ma situation
autour de moi, mais les gens ne font pas phis altention. Je ne
leur en veux pas, ou plutde, je ne leur en veux plus.
Je conseille systémaliquement & mes patients alteints de
pathologies de ks réline de contacter les bénévoles de Retina
France. Pour les aulres associations, j'en discule si le patient
en fait [a demande lui-nEme. Parce que c'est quand micme
plus difficile de parler de ce qu'on connait mal. Dans mon
officine, mon chef a vegu une lonmation, en eollabartion
avec la Ligue contre le cancer. Depuis, il conssille plus souvent
cette association. Come quoi, ¢'est vaiment e manque
d'information et d'habitude qui it que Fon n'a pas ce réflexe
au comptoir, Les associations peavent pourtant étre un tris
bon relsis du suivi médical. «
1 Malodse ge/my'—'mmmw progressirient
fo desins pxiripdocngeae, entralions we dirineation du champ viseel.
2] Biog = coup de gueale » g Bernared Ligeon -
LN eNes of realires, over-Iiug. conn.
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A chaque pathologie, son association

L'annuaire des associations de santé recense les associations de malades, de familles de malades,
d'aide et de soutien dans le domaine de la santé. Créé par Laure et Bernard Tricot,
il est désormais repris par Celtipharm. Disponible sur papier (88 €), il est aussi
consultable en ligne sur www.annuaire-aas.com. Morceaux choisis. ..

HANDICAP MALADIES RARES

@ Ligue Nationale contre
le Cancer /0810111 101
£ www.ligue-cancer.net
Depuis plus de 90 ans, La Ligue
apporte aux patients et a leurs
proches un soutien maral,
psychologique, matériel et
financier.

» Europa Donna - Forum
France ¢ 01443007 86
[permanence du lundi au
vendredi 8 h-20 h]

£ www.europadonna.fr
Avec sas anze délégations
régionales, EDFF est au plus
prés des feammes

en organisant des débals
autour des traitements ou du
soutien peychalogegue,

= Cancer info service
0810810 821

DIABETE

= Association Francaise
des Diabétiques
£0140092425

£ www.ald.asso.fr

= Allo diabéte
20140094809

La perrmanence téléphonigue

« Allo diabéte » progose les
conseils d'un diabetologue, d'un
specaliste de la sexualité, d'une
dictéticienne, d'une infirmiére
ot d'une assistante sociale.

= Aide aux jeunes
diabetiques ¢ 0144168989
2 www.diabete-france.net

Un site truffé d"outils péda-
gogiques & dastination des
jeunes malades, pour les
accompagner dans leur quo-
tidien: traitement, situations
d'urgence, alimentation, sport,
voyaqges, école, vie sociale...

= Pour les diabétiques
enceintes ou désirant l'étre
2 vevrw.mamansdiabetiques.-
com ¢ contact@mamans-
diabetiques.com
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= Association des
Paralysés de France

¢ 0800 800 766

[APF &coule parents)

£ www.aplasso.fr

Depams 70 ans, TAPF méne un
tombal pour une participation
pleine et entiere des personnes
en situation de handicap et leur
lamille dans 13 société. Pour
les malades atteints de
paliomyélites, paralysies et
autres handicaps physiques.

INFECTIOLOGIE

YiH et sida
» Aides ¢ 0805160011
£ www.zides.org
Premiére association francaise
de lutte contre le VIH/sida et
les hépatites wirales créde
an 1534, Aides soutient sans
relache les personnes
touchées directement ou
indirectement par le sida.
= Actions Traitements
0143676600
2 www.actions-
traitements.org
L'association diffuse des outils
judicieux paur les patients
séropasitils ol les profession
nels de sanlé dont la lameuse
réglette des anbprotéases
pour gitrer les associations
médicamenteuses.

Hépatites

u SOS hépatites
£ 0800004 372
In® vert gealuit depuis un fixel
£ voww.soshepatites.org
Ecoule attentive, brochures
prabgues, consails ot
accompagnemaent, 505
hépatites esl incantournable
surlad laB, laC...
u Hépatites Info Service
¢ 0800 845 800
£ wwwi hepatites-info-
service.org

m Alliance Maladies Rares
£ www.alliance-maladies-
rares.org

» Maladies rares info
services © 08104631920

£ www.orphanet.fr

La platefarme Maladies rares
faverise les symergues entre
associatians de malades,
professicnnels de santé ot
acteurs publics. L Alliance,
qui regroupe 193 associations,
regrésente environ 2 000
pathalogies rares et 2 millions
de malades

NEUROLOGIE

= Association France
Alzheimer / 0811112112
#2 vowrw.francealzheimer.org
Paur les personnes atteintes
« Alzheimer ou de maladies
apparentees et leurs familles.
France Alzheimer est I'Unicn
nationale des associations
Alrheimer qui regroupe plus
d'une centaine d'associations
départementales.

= France Dépression

£ www.france-depression.org
Soutient las parsonnes
concernées par la dépression
et les troubles bipolaires.

» Association France
Parkinson ¢ 0145202220
2 www franceparkinson.fr
Evolution et symptomalalagie
variables impliquent une prisa
en charge personnalisée de la
mazladie de Parkinson. France
Parkinson ceuvre pour wune
meilleure intégration des soins
dans la vie quotidienne.

= Unafam ¢ 0153063043
£ voww.unafam.org

L'Union nationale des amis

et familles de malades
psychiques accueille, soutient
et défend les droits des
familles concemées par les

SOINS PALLIATIFS

schizophrénies, les troubles
bipolaires ou les dépressions.
& Ecoute-famille
0142630303

Ligne destinés aux familles
ayant un proche en souffrance
psychigue avec au bout, des
psychologues.

OPHTALMOLOGIE

» Retina France

« 0810302050

£ www.retina-france.asso.fr
Association 3 but non lucrali,
reconnue d'utililé publgue
depuis 1998, Relina France
wvient en aide aux personnes
atteintes d'allections de la
rétine ou dautres pathologies
de la vue.

= JALMALY [jusqua la mort
accomgagner La viel

£ 0140351742

[oovert 3695153 12h15

le= jours ouvrables).

£ wwow jalmalv.org
Reconnue g utilité publique et
adhérente de la Société
francaise d’accompagnement
el de soins palliatifs, JALMALY
infosme, intervient sur
demande, et forme des
biéngvoles.

= Accompagner la fin de
vle, s'informer, en parler
£:0811 020300

18 h-20 h, du lundi au samedi).

AUTRES

wLe CISS

FFAIR. AFD, Epilepsie France,
Aides, Médecins du monde,
e Collectif inter associatif
sur la santé [CISS| regroupe
Irente deux associations
miervenant dans le champ
de la sante,

Santé Info Droits

£ DB10004 333

£ www.leciss.org
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mais on ne san pas ol les trouver, admet Gistle, pharma-
cienne dans les Bouches-du-Rhéne. Sponianément. on a
le réflexe intemes « Li « syndrome Google » est répandu. La
Loile est un fonrre-oul. Linternaute peul lrouver son bon-
heur on nlimporle quoi. Méfiance, Un mot d'ordre sur
lequel insiste Senja Stim =« Avant de conseiller une associa
tion & quelqu’ue en déesse, il fout Etre sir @ 100% que la
structure pers laquelle on envoie est sérieuse. Les per-
sonnes fagilisées psychologiquement sont les premiéres
victimes des dénives sectaires o du charlatanisme. » IY ol
I'intérét de chercher une garantic de fiabilité. Paur
Alexandre Biosse Duplan, de la mission des relations avec
les associalions de patients et d'usagers au sein de la Haule
Autorité de santé, « i n'existe aucun
“label " penmetant de reconnailre sponta-
neément les associations les plus crédibles ».
En réponse 4 une demande légitime des
patients et des pouvoirs publics, un gage
de sécuriti a été instauré en 2002, « Lagre-
ment des associations de mulades et duse-
gers du systéme de sonté est la condition
pour représenter les malades et les usagers
dans les instances de samlé publigue, dans
lees hgpitaux: et les climgues. La demande
peut Etre faite soit an niveau rational, soit
au niveau regional. » Si I'agrément (voir encadeé) est une
preuve de erédibilité, son absence n'est pas synonyme de
dangerosité. « I existe une zone grise, précise Alexandre
Biosse Duplan. Cestvindise des associations gui ne remmpiis-
sevil pus fous les crittres d atiribution. notamment én matiére
de représentativité. Celo ne vewt pas dire qu'elles ne sovil pas
sérieuses el recommandolies pour autant. » L'exemple le
plus probant concerne les associations de maladies rares.
Au vu du petit nombre de palients représentés, elles n'ont
pas loujours les moyens d'effecluer la démarche de agre
menl. En revanche, PAlliance maladies rares, qui regroupe
193 de ces associations, figure parmi la liste des titulaires,
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« Elle m'a avoué
que discuter
avec d'autres
malades a dabord
été un choc,
avant d’'étre
un soulagement, »
Stéphanie, préparatrice

du sysléme de santé sont agréées au niveau national
en France™.

du systéme de santé est un dispositif prévu par La loi

du & mars 2002, relative aux droits des malades et

a la qualite du systeme de santé. Il s'agit d'une

déemarche volontaire qui doit étre entreprise par

les associations elles-mémes.

« Les critéres 3 remplir pour la demande d"attribution
sont les suivants ;

- avoir une activité effective ot publique en favewr
des malades et des usagers du systéme de santc
depuls U MOINS trois ans ;

- mener des actions de lormation et dinformation ;

- avoir une représentativité nationale ou territeriale ;

- apporter des garanties d'indépendance ;

- présentor une transparence de gostion et
de financement.

* Lisle des associations de malades agrédes s :

waw.sante- SpovTs.gouv. fr/IMG/pdf/ass_agreees regions.pdf ot
waww. s le-sports.gouy. fr/IMG/pdl/ess_agreees_france.pdl.
[Souree : minvstére de e Sanis of des Sparts. informations of
EaS | Wy SInic - SD0rTS QO N agr erment-30S ARSOOR00NS-
de-malades o2 @ usagers-du-systeme de sante himl)

Une piste a creuser. [liks, nombreuses, vanées, séricuses en
genéral, les associalions de patients sont les parents patvres
du conseil 3 Fofficine. « Souvent, le miliew médical se charge
d'orienter les malades vers des associations s'ils en ressen-
terit ou expriment le besoin. reconnait Francs, peéparateur en
HauteSavole. [ 'occason peut se présenier au COMmpeoir, mais
RIOUS 11 GPONS Pas ce réffexe. » La plupart Jdus préparatenrs &
des officinaux ignorent méme que la « bible « rouge, le Vidal,
recense de nombreuses associations de malades dans sa
partic « adresses uliles »... Il est l[égitime
d'admettre son ignorance sur des maladies
rares Ou pen cannues, oy devant certaines
requétes inhabiluelles. Mais conseiller,
orienter vers une structure & méme d'aider
une personne fait partic des missions d'un
W“. panel de s, « Nous ne SOMIrRes
absolument pas lormés pour les tiches gue
nous denons assemer i quotidien. Ddliprer
des rédicaments est une chose, apprendre
& gever les situations de déresse et de conflit
en est une aufre s, regrette Francis. Dans Je
référentiel Ju B, pas une ligne sur 'approche psycholo:
gique du malade. « Clest tne grosse lecune. Dans ma phar

macie, nous trevailions beatcoup avec des toxacomanes. Meois
comment leur parier, les écouter, $ milerroge Martine, prépars-
trice & Toulouse, chacun doir apprendre sur fe fas. » Ou S
former anprés Jes associations. Nombre d'entre elles mestent
a dispasition leurs documents et leurs oreilles aux profes-
sionnels de santé, Alors tous 3 'ass,. m Violaine Badie

(17 Sotrce « Anmanive des Assncsanions de Sanid « (2) Les prdnonts
ant ¢ chargdy, (T) Neefarme o onganiseation, o eommunication
#F € s e COMITIN PO e psyveliluguess prodessianneds e

2 destivaation o grond e, wowl soraber et /resenupsycio b,

*» L'agrément dos 3ssociations de malades et d'usagers



