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Contexte

EpiCURA cherche a renforcer 'expérience patient en intégrant des concepts comme la pair-aidance. Une premiére
initiative a été lancée au sein de la clinique de la sclérose en plaques.

Obijectif : renforcer la voix des patients dans leur parcours de soins
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ROle de la pair-aidance ... quelgues notions
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Entraide structurée ou
informelle entre
personne ayant vécu
ou vivant une méme
experience
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Expérience vécue comme
expertise : parcours de
résilience au service des
autres

* Relation d’égal a égal :

* Meilleure
compréhension du
vécu de la maladie

 Accompagnement
dans leurs
questionnements

« Expression de sujets
de vécu partagé
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Partage du savoir expérientiel :

e connaissances acquises
en vivant une difficulté VS
connaissances théoriques

« Compléte la prise en soins
medicale




Plus-value du patient expert en SEP

Expertise vécue : Contrairement aux professionnels de santé, le patient expert connait la maladie « de
I'intérieur »  qui est le mieux placé pour partager des astuces concrétes, des ressentis et des stratégies
de vie qui ne figurent nulle part.

Crédibilité et légitimité : Sa parole est souvent mieux recue par les autres patients, car il connait, il la
ressent, il la vit.

Effet miroir et soutien moral : |l offre un modéle d’adaptation, ce qui peut redonner de I'espoir et
confiance aux patients nouvellement diagnostiqués ou en difficulté.

Complémentarité avec les soignants : en partenariat avec I'équipe pluridisciplinaire. Le patient expert
SEP transforme son vécu en levier d’action. |l ne remplace pas les professionnels mais les compléte
avec une finesse et une humanité précieuse |:> démédicalisation des échanges, favorise une
meilleure adhésion au soin et une compréehension plus fine des enjeux de la maladie.
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L'exemple de Marie

Marie est une patiente atteinte de sclérose en plaques. Durant ses séances de rééducation, elle discute
beaucoup avec les autres patients, leur remonte le moral, leur donne des conseils.

Lors d’une table ronde et de la présentation du projet de pair-aidance, Marie manifeste son intérét.
Elle a suivi une formation d’'un an en pair-aidance a l'université

Elle a débuté une formation SEP via la ligue de la sclérose en plaques : patient expert
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L'exemple de Marie

Marie participe aujourd’hui aux consultations de réadaptation et aux différents événements de
sensibilisation.

Elle est une ressource complémentaire pour les soignants, apportant une compréhension différente des
difficultés vécues par les patients.

Elle participe au renforcement de I'autonomie du patient : grace a sa propre experience et a la formation
suivie, elle aide les autres patients a mieux comprendre leur maladie et a devenir acteurs de leur
parcours de soins.

Elle participe a 'amélioration du programme d’éducation thérapeutique, dans la transmission des savoirs
pratiques et émotionnels.

Elle facilite le dialogue avec les professionnels de santé : agit comme un pont entre les patients et les
soighants, apportant une perspective vécue qui enrichit les échanges.
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