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LE PATIENT EXPERT
DEFINITION




Améliorer la coopération

« Le vécu du patient apporte un
point de vue complémentaire a
celui des professionnels de santé.
En tenir compte est une nécessité
pour que notre systeme de santé
évolue vers plus de démocratie ».
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Une expertise reconnue et nécessaire

" Le patient expert désigne celui gui-atteint d’une maladie )
chronigue, a developpe au fil dudemps une connaissance fine
de sa maladie et a appris a vivre.avec. Le patient expert est
avant tout acteur de sa propre sante mais il peut aussi
\_ intervenir en tant que persenne ressaurce pour les autres. Y,
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Les patients atteints de maladies rares acquierent de solides connaissances de
leur maladie au cours de leur parcours de prise en charge souvent complexe et

pluridisciplinaire. s peuvent ainsi devenir des interlocuteurs privilegies entre les
equipes medicales et les'malades :




Une reconnaissance

LE PATIENT EXPERT
INSCRIT AU PNMR3




L'intégration du patient expert

inscrite au PNMR3

AXE 9 : |
FORMER LES PROFESSIONNELS [EIPRECISER LE POSITIONNEMENT ET
EUX |
IDENTIFIER ET PRENDRE EN
RARES
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C—) Action

Action 11.1 : Poursuivre et amplifier la contribution des associations de malades et leurs proches a la définition
et 3 mise en ceuvre de la politique en faveur des maladies rares

- Généraliser leur participation dans les instances de pilotage et a tous les niveaux de mise en ceuvre
opérationnelle de cette politigue, notamment au Comité de pilotage des FSMR;

- Identifier les expériences et les pratiques innovantes en termes de participation des malades et
d'accroissement de leur autonomie afin d'améliorer encore le déploiement de la démocratie sanitaire ;



Projet de relabellisation de la filiere
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La proposition BRAIN-TEAM

LE PATIENT EXPERT




Un soutien aux projets filieres

o0 0 -
’H’H\H\ O Partager votre expérience
O Soutenir les projets collaboratifs filiere

Devenir patient expert BRAIN-TEAM :

=un nombre limité de patients experts par pathologies reférencees dans
BRAIN-TEAM, afin d'assurer la représentativité de tous les groupes de
pathologies couverts par la filiere.

=disposer d'un « panel » caracteristigue de patients experts dans le cas de
pathologies a expression hetérogéne:

=-des sollicitations pour des projets ponctuels, selon votre choix, et limitées
en nombre.

=un minimum de déplacements physiques, les réunions téléephoniques seront
privilegiees.

#en cas de deplacement prevu, la filiere prend en charge les frais inhérents.
=en accord avec wotre association, vous vous identifiez auprés de 'équipe
projet BRAIN-TEAM afin d'étre répertorié « patient expert » pour la filiére.
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Les patients volontaires

/ > 12 candidatures \
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. Ataxie de Friedreich

O Dystonie

O Maladie de Huntington

O Leucodystrophie

O Paralysie Supranucléaire
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CONTRE LES LEUCODYSTROPHIES

d Démences cortico-basales

\\EI Syndrome de Kleine-Levin /
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Aujourd’hui

(JRecueil de candidatures pour compléter la représentativité

des pathologies
(JPrésentation des 2 projets.impliquant les patients experts

J Echanges & recueil de proposition

dProposition de.calendrier/méthodologie
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