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** Comment

Dire, maitre

de conférences ;
Sciences de
['ducation,

UPMC - Sorbonne

our répondre aux demandes
Pcroissantes de I'Etat, de ses

adhérents, et étendre certaines
de ses missions, la Ligue frangaise
contre la sclérose en plagues (SEP) a
décidé de mettre en place une forma-
tion longue de patients-experts étalée
sur une année.

Comment Dire, I'organisme de for-
mation choisi par la Ligue, ayant une
pratique de la formation de patients-
experts consolidée depuis de longues
années, a rédigé un programme en re-
prenant des éléments transversaux a
ses autres programmes construits et
conduits dans les maladies inflamma-
toires chroniques de l'intestin, l'infec-
tion par le VIH et I'hémodialyse. Il a
aussi décidé d'intégrer de nouvelles
composantes a titre innovant, comme
la pédagogie inversée et 'utilisation
d'une plateforme collaborative en ligne
pour favoriser un dispositif d'apprentis-
sage continu entre les sessions de
formation délivrées en présentiel.

Ce programme a ensuite été validé
par un comité scientifique de I'associa-
tion composé de patients, de neurolo-
gues, d'une infirmiére du réseau et de
représentants de I'équipe opération-
nelle de la Ligue. Un groupe de 10 par-
ticipants a été recruté parmiles patients

volontaires et désireux de suivre une
formation.

Cette formation avait pour objectifs
de permettre aux participants :
— d'identifier les savoirs d'expérience
et les compétences qu'ils ontacquis au
cours de la maladie et de ses soins ;
- de remobiliser ces compétences afin
de les transposer dans des situations
de communication publique, d'accom-
pagnement d'autres patients, d'inter-
ventions et d'enseignements délivrés
aupreés de professionnels de santé ;
— d'étre une force de proposition au
sein de la Ligue et auprés des différents
interlocuteurs avec lesquels la Ligue

engage des projets ;

— de legitimer les actions que certains
développent déja auprés des équipes
de soignants, en éducation thérapeu-
tique ou dans leurs associations.

Constitution d’'une dynamique

revuecupraticien

de groupe d’apprentissage
collaboratif

La construction du groupe se déroule
sur les deux premiéres journées de la
formation, elle est une étape cruciale
car sa réussite est prédictive de la
dynamique pédagogique ultérieure
nécessaire a ce type de formation. Le
groupe recrute comprenait des partici-
pants affectés par différentes formes
de SEP (forme récurrente, secondaire-
ment progressive, progressive primaire,
rémittente récurrente). Cela signifiait
concretement que des personnes avec
des symptdmes assez invalidants au
niveau moteur avaient du mal & se
déplacer dans les salles d'enseigne-
ment et une fatigabilité importante. lis
ont pu d’'emblée échanger et dévelop-
per une pratique réflexive sur l'auto-
sondage, |'intérét de ['utilisation du
fauteuil roulant et les moyens de faire
face aux difficultés relevant de la motri-
cité fine mobilisée par les activités
d'apprentissage reposant sur l'usage
de I'écriture ou 'usage des fonctions
de mémorisation. Le dispositif de for-
mation a adapté les rythmes de travail
et les méthodes pédagogiques aux
besoins des apprenants.

Pour cette formation de patients-
experts, nous avons déployé un modele
de formation hybride comprenant
56 heures en présentiel et complété par
la création d'une plateforme collabo-
rative en ligne équivalant a 24 heures
de formation. Pour la transmission des
savoirs et des connaissances nous
avons utilisé le modeéle de la classe
inversée, qui est une méthode pédago-
gique dans laquelle la partie transmis-
sive se fait a distance de maniére &
preserver les temps présentiels pour
I'appropriation des savoirs et la réali-
sation d'activités conduites en groupe.
Concrétement, cela signifie que les
formateurs envoyaient les documents,
les exposés, et des travaux a conduire
et a se répartir entre les participants
avant les regroupements en présentiel.
Par exemple, avant de bénéficier d'un
exposé en présentiel sur la SEP, les
participants ont regu 20 questions a
traiter sur une plateforme numérique
construite & leur intention. Le jour de la
seconde session, il leur a été distribué
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Patients-experts dans la SEP :
description d’un dispositif de formation

des documents, des brochures, des |i-
vrets, une paire de ciseaux et du Scotch
pour qu'ils rédigent les réponses aux
20 questions. Le groupe a aussi passé
une matinée & préparer les questions
4 poser au médecin sur les aspects
médicaux de la SEP. Cette préparation
incluait le choix des questions, la ma-
niére de les formuler, de les hiérarchiser,
le timing de |'activité, les modes de
communication a privilégier, la répar-
tition du temps de parole entre les
participants. La pratique de la classe
inversée mobilise d'emblée chez les
participants des compétences relation-
nelles et organisationnelles en plus de
leurs compétences cognitives. En effet,
pour se répartir les travaux a conduire
il faut communiquer avec les autres, ce
qui prépare d'emblée les patients-
experts a apprendre & collaborer avec
d'autres personnes. Cette compétence
fait partie des compétences attendues
dans leurs positions futures.

Contenus des modules

et principes pédagogiques
Chaque session de regroupement avait
un objet d'exploration spécifique. Le
module sur les stratégies techniques
de communication a permis aux partici-
pants d'apprendre & dialoguer avec
différents types de publics (autres pa-
tients, soignants, agences régionales
de santé). On y découvre que, de fait,
on modifie ses contenus, ses >>>

messages, y compris sa présentation
de soi et de son expérience en fonction
du public auguel on s’adresse. Toute
action de communication est située,
et apprendre cette déclinaison de la
communication a été un tournant impor-
tant dans la formation. « C'est cela qui
m'a permis de voir que, finalement, il
faut sortir de soi pour aller vers les
autres, et devoir faire un choix de pré-
sentation de mon histoire m'a fait
prendre une sacrée distance ».

Les modules d'apprentissage de
savoirs et de connaissances ont été
les plus faciles & aborder une fois que
les participants ont découvert l'intérét
de se constituer des fiches, d'utiliser
certains outils comme la rédaction de
questions-réponses, et de construire
un planning d'apprentissage continu.
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Le module le plus difficile a été celui
consistant a arriver a la fin de la forma-

tion en énongant réguliérement ce
qu'on désire faire et en travaillant a
se donner les compétences pour y
parvenir afin de pouvoir rédiger en fin
de formation son CV de patient-expert
en termes de compétences, d'offre de
services, de disponibilité et de condi-
tions de contractualisation. Ce nouvel
usage de soi ades fins d'intérét général
se construit dans la durée et nécessite
une mobilisation identitaire intense
qui a été 'occasion dans le groupe en
formation de découvrir des ressources
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inédites présentes chez chacun des
participants et venant compléter celles
des autres. On a assisté progres-
sivement au cours de |'année de for-
mation a I'émergence de typologies
d'activités pouvant faire partie de I'offre
globale du groupe et réparties par
participants : activités de plaidoyer,
activités d’animation de groupes de
patients, activités de travail pouvant
étre proposées & des équipes de soi-
gnants, activités de direction et de ges-
tion de projet pour une association,
activités de communication publique.
Ce sont les participants quiont construit

pas & pas, en groupe et en travail colla-
boratif en présentiel et sur la plateforme
numeérique, leur projet. Le dispositif de
formation a été pensé et posé comme
un cadre de production et de mobili-
sation de l'intelligence collective et
créative se traduisant par des travaux
conduits en petits groupes afin de vivre
I'expérience de |'altérité, du collectif,
de l'importance de la reconnaissance
mutuelle, de la tolérance, de 'empathie,
du doute partagg, de la difficulté expri-
mée et du faire et étre ensemble. @

OBJECTIFS DACQUISITIONS DES MODULES PROPOSES

Module 1 (2 jours)

Co-construire avec des méthodes collaboratives son récit thérapeutique, la présentation
de sa trajectoire 4 travers la maladie. Rapport de soi & soi : mon projet, mes valeurs,
mes apprentissages. Rédiger une microbiographie sous forme de CV de connaissances
et compétences acquises au décours de I'expérience de la maladie et de ses soins.
Définition du projet de formation. Contrats collaboratifs. Mise en place des groupes

de travail et des thémes a étudier. Mieux comprendre et appréhender son expérience,
apprendre & la mettre en forme et savoir la communiguer  autrui. Présentation de la

classe inversée.

Module 2 (2 jours)

Consolider ses connaissances sur la SEP en apprenant & classer, trier des informations,
aller sur Internet, poser des questions. Construire son cahier de connaissances sur la SEP.
Les 20 questions incontournahles sur la SEP. Préparer les questions a poser a I'expert

médical,

Module 3 (2 jours)

S'entrainer a la prise de parole adaptée & une diversité de situations (institutions,
groupe de patients, réunion médicale). Apprendre & argumenter des points de vue,
écouter d'autres avis et opinions et restituer [ point de vue des autres. Préparer

sa participation & une réunion de patients, de soignants, de représentants d'usagers.
Apprendre & se repérer dans les fonctionnements des institutions sanitaires impliquées
dans le parcours de soins de la SEP.

Module 4 (2 jours)

Apprendre des méthodes d'animation pour les associations de patients,

jeux coopératifs, savoir animer un groupe, faire connaitre 'association et en donner
une image porteuse. Savair travailler dans une équipe pluriprofessionnelle,

Savoir travailler en lien avec les correspondants en région. Connaitre I'éducation
thérapeutique du patient (ETP), la Iégislation qui 'encadre et la place des patients

intervenants.
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