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Patients-experts dans la SEP:
description d ' un dispositif de formation

pour
répondre aux demandes

croissantes de l ' État , de ses
adhérents, et étendre certaines

de ses missions , la Ligue française
contre la sclérose en plaques (SEP) a
décidé de mettre en place une
formationlongue de patients-experts étalée
sur uneannée.

Comment Dire, l'

organisme de
formationchoisi par la Ligue, ayant une
pratique de la formation de
patientsexpertsconsolidée depuis de longues
années, a rédigé un programme en
reprenantdes éléments transversaux
ses autres programmes construits et
conduits dans les maladies
inflammatoireschroniques de l ' intestin , l'

infectionpar le VIH et l'

hémodialyse . Il a
aussi décidé d '

intégrer de nouvelles
composantes à titre innovant, comme
la pédagogie inversée et l ' utilisation
d ' une plateforme collaborative en ligne
pour favoriserun dispositif d '

apprentissagecontinu entre les sessions de
formation délivrées en présentiel.

Ce programme a ensuite été validé
par un comité scientifique de l'

associationcomposé de patients de
neurologues, d ' une infirmière du réseau et de
représentants de l '

équipe
opérationnellede la Ligue. Un groupe de 10
participantsaété recrutéparmi lespatients
volontaires et désireux de suivre une
formation.

Cette formationavait pour objectifs
de permettre aux participants :
-d ' identifier les savoirs d '

expérience
et les compétences qu'

ilsont acquis au
cours de la maladie et de ses soins ;
- de remobiliser ces compétences afin
de les transposer dans des situations
de communication publique,d '

accompagnementd ' autres patients , d '

interventionset d '

enseignements délivrés
auprès de professionnels de santé ;
- d ' être une force de proposition au
sein de laLigueet auprèsdes différents
interlocuteurs avec lesquels la Ligue

engage des projets ;
- de légitimer les actions que certains
développent déjà auprès des équipes
de soignants , en éducation
thérapeutiqueou dans leurs associations.

Constitution d ' une dynamique

de groupe d ' apprentissage
collaboratif
La construction du groupe se déroule
sur les deux premières journées de la
formation , elle est une étape cruciale
car sa réussite est prédictive de la
dynamique pédagogique ultérieure
nécessaire à ce type de formation. Le
groupe recruté comprenait des
participantsaffectés par différentes formes
de SEP (forme récurrente,
secondairementprogressive,progressiveprimaire,
rémittente récurrente) . Cela signifiait
concrètement que des personnesavec
des symptômes assez invalidants au
niveau moteur avaient du mal à se
déplacer dans les salles d '

enseignementet une fatigabilité importante. Ils
ont pu d ' emblée échanger et
développerune pratique réflexive sur l'

autosondage, l ' intérêt de l ' utilisation du
fauteuil roulant et les moyens de faire
face auxdifficultés relevantde la
motricitéfine mobilisée par les activités
d '

apprentissage reposant sur l '

usage
de l' écriture ou l'

usage des fonctions
de mémorisation. Le dispositif de
formationa adapté les rythmes de travail
et les méthodes pédagogiques aux
besoins des apprenants.

Pour cette formation de
patientsexperts,nousavonsdéployé un modèle
de formation hybride comprenant
56 heuresen présentielet complété par
la création d ' une plateforme
collaborativeen ligne équivalant à 24 heures
de formation. Pour la transmission des
savoirs et des connaissances nous
avons utilisé le modèle de la classe
inversée,qui est une méthode
pédagogiquedans laquelle la partie
transmissivese fait à distance de manière à
préserver les temps présentiels pour
l'

appropriation des savoirs et la
réalisationd ' activités conduites en groupe.
Concrètement , cela signifie que les
formateurs envoyaient les documents ,
les exposés, et des travaux à conduire
et à 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 reçu 20 questions à
traiter sur une plateforme numérique
construite à leur intention. Lejour de la
seconde session, il leur a été distribué

des documents, des brochures, des
livrets, unepairede ciseauxet du Scotch

pour qu'
ils rédigent les réponses aux

20 questions. Le groupe a aussi passé
une matinée à préparer les questions
à poser au médecin sur les aspects
médicauxde laSEP. Cette préparation
incluait le choix des questions , la
manièrede lesformuler,de leshiérarchiser,
le timing de l ' activité , les modes de
communication à privilégier , la
répartitiondu temps de parole entre les
participants . La pratique de la classe
inversée mobilise d ' emblée chez les
participants des compétences
relationnelleset organisationnelles en plus de
leurscompétences cognitives.Eneffet,
pour se répartir les travaux à conduire
il faut communiquer avec les autres,ce
qui prépare d ' emblée les
patientsexpertsà apprendre à collaborer avec
d ' autrespersonnes.Cette compétence
fait partie des compétences attendues
dans leurs positions futures.

Contenus des modules
et principes pédagogiques
Chaque sessionde regroupementavait
un objet d '

exploration spécifique . Le
module sur les stratégies techniques
de communication a permis aux
participantsd '

apprendre à dialoguer avec
différents types de publics (autres
patients, 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 auquel on s' adresse . Toute
action de communication est située ,
et apprendre cette déclinaison de la
communicationaété untournant
importantdans 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
présentationde mon histoire m' a fait
prendre une sacrée distance

Les modules d '

apprentissage de
savoirs et de connaissances ont été
les plus faciles à aborder une fois que
les participants ont découvert l' intérêt
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 modulele plusdifficilea été celui
consistantàarriverà lafin dela
formationen énonçant régulièrementce
qu' on désire faire et en travaillantà
se donner les compétences pour y
parvenirafinde pouvoirrédigeren fin
deformationsonCVdepatient-expert
entermesde compétences, d' offrede
services, de disponibilitéet de
conditionsde contractualisation. Ce nouvel
usagedesoi desfinsd' intérêtgénéral
seconstruitdansladuréeet nécessite
une mobilisation identitaire intense
quia étél' occasiondanslegroupeen
formationdedécouvrirdesressources

inéditesprésenteschezchacundes
participantsetvenantcomplétercelles
des autres. On a assisté
progressivementau coursde l' annéede
formationà l ' émergencede typologies
d' activitéspouvantfairepartiedel' offre
globale du groupe et réparties par
participants : activités de plaidoyer,
activités d' animationde groupesde
patients, activitésde travail pouvant
êtreproposéesà des équipesde
soignants,activitésdedirectionetde
gestionde projet pour une association,
activitésde communicationpublique.
Cesontlesparticipantsquiontconstruit

pasàpas,engroupeetentravail
collaboratifenprésentieletsurlaplateforme
numérique, leurprojet. Ledispositifde
formationa étépenséet posécomme
un cadrede productionet de
mobilisationde l' intelligencecollective et
créativese traduisantpardestravaux
conduitsenpetitsgroupesafindevivre
l ' expériencede l' altérité, du collectif,
de l ' importancede la reconnaissance
mutuelle,delatolérance,del' empathie,
dudoutepartagé,de ladifficulté
expriméeetdufaireetêtreensemble.

OBJECTIFSD' ACQUISITION

Module1(2jours)

DESMODULESPROPOSÉS

Co-construireavecdesméthodescollaborativessonrécitthérapeutique, laprésentation
desatrajectoireàtraverslamaladie.Rapportdesoiàsoi:monprojet,mesvaleurs,
mesapprentissages.RédigerunemicrobiographiesousformedeCVdeconnaissances
etcompétencesacquisesaudécoursdel' expériencedelamaladieetdesessoins.
Définitionduprojetdeformation. Contratscollaboratifs.Miseenplacedesgroupes
detravailetdesthèmesàétudier.Mieuxcomprendreetappréhendersonexpérience,
apprendreàlamettreenformeetsavoirlacommuniqueràautrui.Présentationdela
classeinversée.

Module2 (2jours)
ConsolidersesconnaissancessurlaSEPenapprenantàclasser,trierdesinformations,
allersurInternet,poserdesquestions. ConstruiresoncahierdeconnaissancessurlaSEP.
Les20questionsincontournablessurlaSEP.Préparerlesquestionsàposeràl' expert
médical.

Module3 (2jours)
S' entraîneràlaprisedeparoleadaptéeàunediversitédesituations(institutions,
groupedepatients, réunionmédicale).Apprendreàargumenterdespointsdevue,
écouterd' autresavisetopinionsetrestituerlepointdevuedesautres.Préparer
saparticipationàuneréuniondepatients,desoignants,dereprésentantsd' usagers.
Apprendreàserepérerdanslesfonctionnementsdesinstitutionssanitairesimpliquées
dansleparcoursdesoinsdelaSEP.

Module4(2jours)

Apprendredesméthodesd' animationpourlesassociationsdepatients,
jeuxcoopératifs,savoiranimerungroupe,faireconnaîtrel' associationetendonner
uneimageporteuse.Savoirtravaillerdansuneéquipepluriprofessionnelle.
Savoirtravaillerenlienaveclescorrespondantsenrégion.Connaîtrel' éducation
thérapeutiquedupatient(ETP), lalégislationquil' encadreetlaplacedespatients
infortion
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