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CRÉER, INVENTER, PARTICIPER 
À LA DÉMOCRATIE SANITAIRE

POUR LES PERSONNES VIVANT 
AVEC UNE MALADIE CHRONIQUE

RECRUTEMENT PAR LES MÉDECINS DES COREVIH DES 
FUTURS PATIENTS/ÉTUDIANTS:
Vous identifiez un de vos patients, soit vous l’invitez à prendre contact avec nous pour la 
constitution de son dossier d’inscription et l’organisation de sa scolarité, soit vous nous 
donnez ses coordonnées avec son accord et notre équipe pédagogique prendra contact 
avec lui.

Il lui sera demandé une lettre de motivation, une présentation de son expérience acquise 
en tant que malade et une lettre d’appui de votre part.

Les candidatures seront examinées lors d’une réunion du conseil pédagogique qui vous 
informera de l’orientation proposée (acceptation immédiate, différée, sous conditions ou 
refus). Nous serons amenés à solliciter votre avis pour améliorer le dispositif et assurer le 
meilleur accueil à vos patients / étudiants.
Vous pouvez aussi devenir tuteur pédagogique d’un ou de plusieurs étudiants. Pour assurer 
la réussite de tous les patients étudiants nous avons besoin de vous.

Autorisation d’inscription pédagogique préalable à l’inscription administra-
tive et renseignements pédagogiques.

Catherine Tourette-Turgis MCU-HDR en sciences de l’éducation, qualifiée Pro-
fesseur, Université Pierre et Marie Curie
catherine.tourette-turgis@upmc.fr 

Sur rendez-vous et entretiens avec les services de formation continue de 
l’UPMC ,

WWW.UNIVERSITEDESPATIENTS.EU
01 85 08 50 61
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RESPONSABLES:

Catherine Tourette Turgis,  Professeur  des universités cher-
cheure au CRF-Cnam, Xavier Rey-Coquais, coordinateur de 
l’association Actif-Santé . 
Depuis 2009,  91 patients ont déjà été diplômés par  l’uni-
versité Pierre et Marie Curie. (DU et Master en éducation 
thérapeutique).

Plus de 20 pathologies chroniques différentes sont repré-
sentées : Le statut de patient /étudiant est un puissant 
levier de redynamisation.

Un étudiant-patient sur 3 s’est vu offrir du travail ou une 
promotion s’il travaillait comme bénévole dans une asso-
ciation. Etudier redonne confi ance en soi, modifi e le regard 
de ses proches sur soi et donne envie d’avoir accès à un 
métier, à un emploi ou à une formation professionnelle.

UN COMITÉ PÉDAGOGIQUE
ET SCIENTIFIQUE :
Il a pour mission d’assurer au projet les meilleures conditions de réalisation pédagogique et 
scientifi que. Il intervient en amont et en aval pour vérifi er le bon déroulement du processus 
d’évaluation.

Sous la présidence du Professeur Alain Sobel, Hôtel-Dieu, Président du COREVIH  Île-de-France 
Sud, entouré de praticiens expérimentés et de représentants de malades.

ORGANISATION 
Les regroupements ont lieu sur une an-
née sept sessions de deux jours consé-
cutif par mois.

L’enseignement présentiel (120 h) est 
réparti sur 7 regroupements de 2 jours. 
Stage obligatoire de découverte dans 
les instances de santé et tutorats.

Chaque étudiant bénéfi ciera d’une adap-
tation du programme à sa situation et à 
ses projets.

Module 1: Co-construire avec des mé-
thodes collaboratives son récit théra-
peutique, repérer les invariants, créa-
tion de son premier pitch

Module 2: Apprendre à identifi er les be-
soins collectifs en santé. Création d’une 
situation expérimentale : aller présenter 
les résultats des groupes de travail en 
institution

Module 3: S’entrainer à la prise de pa-
role en public adaptée à une diversité 
de situations (institutions, groupe de 
patients) : laboratoire pédagogique

Module 4 : Outils numériques, nouvel-
les technologies pour construire des 
connaissances.

Module 5: Apprendre des méthodes 
d’animation citoyenne: créativité, co-
design de projet (empowerment), 
jeux coopératifs.

Module 6: De la vision globale à l’ac-
tion territoire: construire une cartogra-
phie des enjeux de santé.

Module 7: Création et présentation 
personnelle et collectifs d’implication 
dans la démocratie sanitaire.

CONTENU  DE LA FORMATION

OBJECTIF :
Renforcer les systèmes de démocratie sanitaire en 
France en permettant aux personnes vivant avec 
une maladie chronique de maîtriser les outils pour 
être acteurs et partenaires de leurs interlocuteurs 
au cœur des systèmes de santé.

PUBLIC 
Personnes vivant avec une maladie 
chronique désirant devenir des repré-
sentants des usagers.

PRÉ-REQUIS
>  Accepter de vivre une expérience 

d’apprentissage collaboratif
>  Participer à la construction d’une 

plateforme éducative de partage  de 
connaissances.

MÉTHODES PÉDAGOGIQUES INNOVANTES 
>Pédagogie inversée, intelligence collective, co-design
>Empowerment, jeux coopératifs, réseaux
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Objectifs
Objectifs
Objectif général : Il s’agit d’accompagner les personnes vivant avec une maladie chronique 
dans leurs projets et démarches afin qu’elles puissent exercer les fonctions et les missions 
dévolues aux usagers citoyens à la prise de décision en santé.

Objectifs opérationnels :  
- Savoir chercher des informations auprès d’informateurs, tout seul, dans les livres , sur le 
web .

- S’entraider à poser les questions de santé/maladie/société.
- Repérer, trier, classer, critiquer les informations scientifiques.
- Vivre l’expérience du faire ensemble, construire un projet collectif et collaboratif dans le 
domaine de la santé citoyenne.

- Augmenter sa capacité de dialogue avec les personnes et les institutions.
- Construire une communauté d’apprentissage.
- Identifier ses propres outils d’apprentissage.
- Optimiser son autonomie cognitive.
Savoir pratiquer l’affirmation ouverte (assertivité).
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Le programme
Module  1 :  Co-construire avec des méthodes collaboratives son récit thérapeutique  repérer les 
invariants , création de son premier  pitch 
Module 2  :  Apprendre à identifier les besoins collectifs en santé  : création d’une situation 
expérimentale : aller présenter les résultats des groupes de travail en institution 
Module 3 :   connaissance des dispositifs, des acteurs et des ressources en santé, de la législation….

Module 4 : S’entrainer à la prise de parole en public adaptée à une diversité de situations ( institutions, 
groupe de patients) : laboratoire pédagogique
Module 5 : Outils numériques , nouvelles technologies pour construire des connaissances 
Module 6 : Apprendre des méthodes d’’animation citoyenne : créativité, co-désign  de projet  
( empowerment), jeux coopératifs
Module 7 : De la vison globale à l’action territoire : construire une cartographie des enjeux de santé 
Module 8 :  Création et présentation  personnels et collectifs d’implication dans la démocratie sanitaire 
Organisation :
Formation comprenant 8 modules sur une année.

Durée de la formation : 133 h dont 112 h d’enseignement  présentiel réparties sur 7 regroupements de 
2 jou 3 jours  consécutifs et un stage obligatoire de découverte (21 h) dans les instances de santé  et 
tutorat.

10vendredi 16 janvier 2015



RESPONSABLES:

Catherine Tourette Turgis,  Professeur  des universités cher-
cheure au CRF-Cnam, Xavier Rey-Coquais, coordinateur de 
l’association Actif-Santé . 
Depuis 2009,  91 patients ont déjà été diplômés par  l’uni-
versité Pierre et Marie Curie. (DU et Master en éducation 
thérapeutique).

Plus de 20 pathologies chroniques différentes sont repré-
sentées : Le statut de patient /étudiant est un puissant 
levier de redynamisation.

Un étudiant-patient sur 3 s’est vu offrir du travail ou une 
promotion s’il travaillait comme bénévole dans une asso-
ciation. Etudier redonne confi ance en soi, modifi e le regard 
de ses proches sur soi et donne envie d’avoir accès à un 
métier, à un emploi ou à une formation professionnelle.

UN COMITÉ PÉDAGOGIQUE
ET SCIENTIFIQUE :
Il a pour mission d’assurer au projet les meilleures conditions de réalisation pédagogique et 
scientifi que. Il intervient en amont et en aval pour vérifi er le bon déroulement du processus 
d’évaluation.

Sous la présidence du Professeur Alain Sobel, Hôtel-Dieu, Président du COREVIH  Île-de-France 
Sud, entouré de praticiens expérimentés et de représentants de malades.

ORGANISATION 
Les regroupements ont lieu sur une an-
née sept sessions de deux jours consé-
cutif par mois.

L’enseignement présentiel (120 h) est 
réparti sur 7 regroupements de 2 jours. 
Stage obligatoire de découverte dans 
les instances de santé et tutorats.

Chaque étudiant bénéfi ciera d’une adap-
tation du programme à sa situation et à 
ses projets.

Module 1: Co-construire avec des mé-
thodes collaboratives son récit théra-
peutique, repérer les invariants, créa-
tion de son premier pitch

Module 2: Apprendre à identifi er les be-
soins collectifs en santé. Création d’une 
situation expérimentale : aller présenter 
les résultats des groupes de travail en 
institution

Module 3: S’entrainer à la prise de pa-
role en public adaptée à une diversité 
de situations (institutions, groupe de 
patients) : laboratoire pédagogique

Module 4 : Outils numériques, nouvel-
les technologies pour construire des 
connaissances.

Module 5: Apprendre des méthodes 
d’animation citoyenne: créativité, co-
design de projet (empowerment), 
jeux coopératifs.

Module 6: De la vision globale à l’ac-
tion territoire: construire une cartogra-
phie des enjeux de santé.

Module 7: Création et présentation 
personnelle et collectifs d’implication 
dans la démocratie sanitaire.

CONTENU  DE LA FORMATION

OBJECTIF :
Renforcer les systèmes de démocratie sanitaire en 
France en permettant aux personnes vivant avec 
une maladie chronique de maîtriser les outils pour 
être acteurs et partenaires de leurs interlocuteurs 
au cœur des systèmes de santé.

PUBLIC 
Personnes vivant avec une maladie 
chronique désirant devenir des repré-
sentants des usagers.

PRÉ-REQUIS
>  Accepter de vivre une expérience 

d’apprentissage collaboratif
>  Participer à la construction d’une 

plateforme éducative de partage  de 
connaissances.

MÉTHODES PÉDAGOGIQUES INNOVANTES 
>Pédagogie inversée, intelligence collective, co-design
>Empowerment, jeux coopératifs, réseaux

plaquette_udp.indd   3-4 17/10/2014   21:44:05

11vendredi 16 janvier 2015



RESPONSABLES:

Catherine Tourette Turgis,  Professeur  des universités cher-
cheure au CRF-Cnam, Xavier Rey-Coquais, coordinateur de 
l’association Actif-Santé . 
Depuis 2009,  91 patients ont déjà été diplômés par  l’uni-
versité Pierre et Marie Curie. (DU et Master en éducation 
thérapeutique).

Plus de 20 pathologies chroniques différentes sont repré-
sentées : Le statut de patient /étudiant est un puissant 
levier de redynamisation.

Un étudiant-patient sur 3 s’est vu offrir du travail ou une 
promotion s’il travaillait comme bénévole dans une asso-
ciation. Etudier redonne confi ance en soi, modifi e le regard 
de ses proches sur soi et donne envie d’avoir accès à un 
métier, à un emploi ou à une formation professionnelle.

UN COMITÉ PÉDAGOGIQUE
ET SCIENTIFIQUE :
Il a pour mission d’assurer au projet les meilleures conditions de réalisation pédagogique et 
scientifi que. Il intervient en amont et en aval pour vérifi er le bon déroulement du processus 
d’évaluation.

Sous la présidence du Professeur Alain Sobel, Hôtel-Dieu, Président du COREVIH  Île-de-France 
Sud, entouré de praticiens expérimentés et de représentants de malades.

ORGANISATION 
Les regroupements ont lieu sur une an-
née sept sessions de deux jours consé-
cutif par mois.

L’enseignement présentiel (120 h) est 
réparti sur 7 regroupements de 2 jours. 
Stage obligatoire de découverte dans 
les instances de santé et tutorats.

Chaque étudiant bénéfi ciera d’une adap-
tation du programme à sa situation et à 
ses projets.

Module 1: Co-construire avec des mé-
thodes collaboratives son récit théra-
peutique, repérer les invariants, créa-
tion de son premier pitch

Module 2: Apprendre à identifi er les be-
soins collectifs en santé. Création d’une 
situation expérimentale : aller présenter 
les résultats des groupes de travail en 
institution

Module 3: S’entrainer à la prise de pa-
role en public adaptée à une diversité 
de situations (institutions, groupe de 
patients) : laboratoire pédagogique

Module 4 : Outils numériques, nouvel-
les technologies pour construire des 
connaissances.

Module 5: Apprendre des méthodes 
d’animation citoyenne: créativité, co-
design de projet (empowerment), 
jeux coopératifs.

Module 6: De la vision globale à l’ac-
tion territoire: construire une cartogra-
phie des enjeux de santé.

Module 7: Création et présentation 
personnelle et collectifs d’implication 
dans la démocratie sanitaire.

CONTENU  DE LA FORMATION

OBJECTIF :
Renforcer les systèmes de démocratie sanitaire en 
France en permettant aux personnes vivant avec 
une maladie chronique de maîtriser les outils pour 
être acteurs et partenaires de leurs interlocuteurs 
au cœur des systèmes de santé.

PUBLIC 
Personnes vivant avec une maladie 
chronique désirant devenir des repré-
sentants des usagers.

PRÉ-REQUIS
>  Accepter de vivre une expérience 

d’apprentissage collaboratif
>  Participer à la construction d’une 

plateforme éducative de partage  de 
connaissances.

MÉTHODES PÉDAGOGIQUES INNOVANTES 
>Pédagogie inversée, intelligence collective, co-design
>Empowerment, jeux coopératifs, réseaux

plaquette_udp.indd   3-4 17/10/2014   21:44:05
12vendredi 16 janvier 2015



CRÉER, INVENTER, PARTICIPER 
À LA DÉMOCRATIE SANITAIRE

POUR LES PERSONNES VIVANT 
AVEC UNE MALADIE CHRONIQUE

RECRUTEMENT PAR LES MÉDECINS DES COREVIH DES 
FUTURS PATIENTS/ÉTUDIANTS:
Vous identifiez un de vos patients, soit vous l’invitez à prendre contact avec nous pour la 
constitution de son dossier d’inscription et l’organisation de sa scolarité, soit vous nous 
donnez ses coordonnées avec son accord et notre équipe pédagogique prendra contact 
avec lui.

Il lui sera demandé une lettre de motivation, une présentation de son expérience acquise 
en tant que malade et une lettre d’appui de votre part.

Les candidatures seront examinées lors d’une réunion du conseil pédagogique qui vous 
informera de l’orientation proposée (acceptation immédiate, différée, sous conditions ou 
refus). Nous serons amenés à solliciter votre avis pour améliorer le dispositif et assurer le 
meilleur accueil à vos patients / étudiants.
Vous pouvez aussi devenir tuteur pédagogique d’un ou de plusieurs étudiants. Pour assurer 
la réussite de tous les patients étudiants nous avons besoin de vous.

Autorisation d’inscription pédagogique préalable à l’inscription administra-
tive et renseignements pédagogiques.

Catherine Tourette-Turgis MCU-HDR en sciences de l’éducation, qualifiée Pro-
fesseur, Université Pierre et Marie Curie
catherine.tourette-turgis@upmc.fr 

Sur rendez-vous et entretiens avec les services de formation continue de 
l’UPMC ,

WWW.UNIVERSITEDESPATIENTS.EU
01 85 08 50 61
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«	
  Expérience	
  d’un	
  pa+ent-­‐intervenant	
  à	
  
l’équipe	
  soignante	
  d’un	
  CHU	
  »	
  	
  

Eric	
  Balez	
  

Secrétaire	
  général	
  de	
  l’Associa7on	
  François	
  Aupe7t	
  –	
  
Délégué	
  régional	
  Paca	
  



LE	
  PATIENT	
  EXPERT	
  



On	
  ne	
  s’improvise	
  pas	
  	
  
paMent-­‐expert	
  !	
  

Expert	
  en	
  quoi	
  ?	
  



Ce	
  sont	
  des	
  personnes	
  qui	
  :	
  

Ont	
  du	
  recul	
  sur	
  leur	
  maladie	
  

Ont	
  parMcipé	
  à	
  une	
  formaMon	
  à	
  l’écoute	
  (	
  minimum	
  3	
  jours	
  de	
  formaMon)	
  

Ont	
  parMcipé	
  à	
  une	
  formaMon	
  en	
  ETP	
  (validante	
  ou	
  diplomante)	
  

Ce	
  sont	
  des	
  personnes	
  qui:	
  

Ont	
  un	
  vécu,	
  une	
  expérience	
  

Ouvrent	
  le	
  dialogue	
  	
  

Décèlent	
  certains	
  signes	
  plus	
  facilement	
  

Qui	
  sont	
  ces	
  «	
  paMents	
  experts	
  «	
  	
  ?	
  

Quelle	
  est	
  leurs	
  plus	
  values	
  ?	
  



Reportage	
  France	
  3	
  Côte	
  d’Azur	
  2008	
  



Les	
  paMents-­‐experts	
  ne	
  sont	
  pas	
  là	
  pour	
  témoigner	
  ou	
  pour	
  convaincre	
  leurs	
  
pairs	
  de	
  prendre	
  leurs	
  traitements.	
  	
  

Ils	
  ne	
  doivent	
  pas	
  être	
  non	
  plus	
  des	
  «	
  paMents-­‐alibis	
  »	
  pour	
  les	
  équipes	
  
d’ETP.	
  

Les	
  paMents-­‐experts	
  sont	
  des	
  ACTEURS	
  dans	
  les	
  programmes	
  ETP.	
  

ATTENTION	
  !	
  



Quel	
  est	
  leur	
  rôle	
  ?	
  

Formés	
  à	
  la	
  praMque	
  de	
  l’ETP,	
  les	
  paMents-­‐experts	
  peuvent	
  :	
  

-­‐  Elaborer	
  avec	
  le	
  paMent,	
  le	
  diagnosMc	
  éducaMf	
  

-­‐  Animer	
  des	
  séances	
  individuelles	
  et/ou	
  collecMves,	
  seul	
  ou	
  en	
  
binôme	
  

-­‐  Coordonner	
  un	
  programme	
  d’ETP	
  





L’expérience	
  de	
  l’hôpital	
  l’Archet	
  de	
  Nice	
  

ElaboraMon	
  d’un	
  ouMl	
  de	
  travail	
  le	
  Porfolio	
  EDU	
  MICI	
  

Mise	
  en	
  place	
  de	
  la	
  formaMon	
  ETP	
  en	
  2008	
  (avril/mai/juin)	
  

Mise	
  en	
  place	
  de	
  l’ETP	
  au	
  CHU	
  de	
  Nice	
  	
  septembre	
  2008	
  	
  	
  	
  	
  	
  	
  	
  	
  	
  	
  	
  	
  	
  	
  	
  	
  	
  	
  	
  	
  	
  	
  	
  	
  	
  	
  
Un	
  binôme	
  malade-­‐expert/soignant	
  	
  

Demande	
  d’autorisaMon	
  à	
  l’ARS	
  décembre	
  2009	
  -­‐	
  acceptaMon	
  janvier	
  
2010	
  



L’expérience de l’hôpital l’Archet de Nice 



L’expérience	
  de	
  l’hôpital	
  l’Archet	
  de	
  Nice	
  

Des	
  ateliers	
  de	
  groupe	
  avec	
  l’associaMon	
  Francois	
  AupeMt	
  :	
  atelier	
  
de	
  cuisine	
  éducaMve,	
  Mici	
  Kawa,	
  sophrologie.	
  

Des	
  réunions	
  d’équipe	
  tous	
  les	
  mois,	
  	
  

Une	
  informaMon	
  aux	
  différents	
  services,	
  HDJ,	
  cadres	
  infirmiers,	
  
staff……	
  

Mise	
  en	
  place	
  de	
  différents	
  ouMls	
  de	
  communicaMon	
  et	
  de	
  travail	
  



L’expérience	
  de	
  l’hôpital	
  l’Archet	
  de	
  Nice	
  

COMMUNICATION	
  

	
  	
  	
  Chef	
  de	
  service	
  	
  	
  	
  	
  Médecin	
  coordonnateur	
  	
  	
  	
  	
  	
  	
  infirmière	
  etp	
  

	
  	
  	
  Assistante	
  sociale	
  	
  	
  	
  	
  	
  	
  	
  	
  	
  	
  Diété+cienne	
  	
  	
  	
  	
  	
  	
  	
  	
  	
  	
  	
  	
  	
  	
  	
  	
  	
  	
  Infirmier	
  ETP	
  

	
  	
  	
  	
  	
  Pharmacienne	
  	
  	
  	
  	
  	
  	
  	
  	
  	
  	
  	
  	
  	
  	
  	
  Psychologue	
  	
  	
  	
  	
  	
  	
  	
  	
  	
  	
  	
  	
  	
  	
  	
  Pa+ent	
  expert	
  

POSTER	
   FLYER	
   VIDEO	
  DE	
  PRESENTATION	
  de	
  L’EQUIPE	
  ETP	
  



L’expérience	
  de	
  l’hôpital	
  l’Archet	
  de	
  Nice	
  

!
!
!

!

!
!
!
!

!

Séquence!1! !

Durée!de!la!séquence! 1!heure!

Objectif!spécifique!de!la!
séquence!

A! l’issue! de! la! séquence,! les! participants! sauront! décrire! et! évaluer! leur!
fatigue!et!en!comprendre!la!ou!les!causes!

Stratégie!pédagogique!
!Metaplan!

«!Moi!aujourd’hui!»!

Supports!et!outils!
pédagogiques!

!Paper!Board!/!tableau!!

PostBit!de!2!couleurs!

Séquence!2! !

Durée!de!la!séquence! 1!heure!

Objectif!spécifique!de!la!
séquence!

A!l’issue!de!la!séquence,!les!participants!sauront!identifier!les!ressources!à!
mobiliser!et!faire!comprendre!leur!fatigue!au!quotidien!

Stratégie!pédagogique!
!Table!ronde!

Jeux!de!rôles!

Supports!et!outils!
pédagogiques!

!Paper!board!/!tableau!

Cartes!de!Barrow!

Smiley!«!joker!»!

ATELIER!JE!GÈRE!MA!FATIGUE!
!

Durée!de!l’atelier!
Accueil!!5!min!+!Présentation!15!min!+!séquence!1!heure!+!pause!10mn!+!
séquence!1!heure!

Participants! 6!à!8!participants!

Animateurs! 2!personnes!:!2!patientsBexperts,!tous!deux!formés!à!l’ETP!

!
!





MERCI	
  



«	
  Dialogue	
  infirmière-­‐pa+ents	
  :	
  
des	
  exemples	
  d’ou+ls	
  de	
  communica+on	
  »	
  

Felicity	
  Kelliher	
  

Chargée	
  de	
  mission	
  AFDET	
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Connec+ng	
  Nurses	
  est	
  une	
  iniMaMve	
  pour	
  les	
  infirmières	
  et	
  
infirmiers,	
  développée	
  par	
  Sanofi	
  en	
  partenariat	
  avec	
  des	
  
organisaMons	
  d’infirmier(e)s.	
  	
  

Missions	
  :	
  
•  enrichir	
  la	
  praMque	
  professionnelle	
  des	
  infirmières	
  	
  
•  renforcer	
  leur	
  rôle	
  fondamental	
  dans	
  le	
  monde	
  de	
  la	
  santé	
  	
  
•  contribuer	
  à	
  l’amélioraMon	
  de	
  la	
  qualité	
  des	
  soins	
  

Réseau	
  de	
  partage	
  :	
  
•  un	
  forum	
  facilitant	
  le	
  partage	
  d’idées,	
  conseils	
  et	
  

innovaMons	
  
•  partage	
  de	
  connaissances	
  et	
  de	
  ressources	
  	
  
•  nouveaux	
  ouMls	
  	
  

INTRODUCTION	
  ET	
  OBJECTIFS	
  

Felicity	
  Kelliher	
  

Infirmière	
  Cadre	
  de	
  santé	
  
Chargée	
  de	
  Mission	
  Afdet	
  
Membre	
  du	
  comité	
  de	
  pilotage	
  plateforme	
  
Connec+ng	
  Nurses	
  

Ce	
  groupe	
  de	
  travail	
  a	
  été	
  financé	
  par	
  Sanofi	
  et	
  j’y	
  ai	
  
par7cipé	
  dans	
  le	
  cadre	
  d’un	
  partenariat	
  entre	
  Sanofi	
  
et	
  l’Afdet.	
  Je	
  déclare	
  ne	
  pas	
  avoir	
  de	
  conflit	
  d’intérêt.	
  



Patients Infirmières 

MÉTHODOLOGIE	
  

Au	
  cœur	
  de	
  notre	
  projet	
  :	
  les	
  paMents	
  a,eints	
  d’une	
  maladie	
  chronique	
  	
  
nécessitant	
  un	
  traitement	
  par	
  auto-­‐injec+on.	
  

Une	
  approche	
  collabora+ve	
  

Un	
  panel	
  interna+onal	
  

•  Allemagne	
  
•  Canada	
  
•  États-­‐Unis	
  
•  France	
  
•  Royaume	
  Uni	
  

•  Allemagne	
  
•  Canada	
  
•  États-­‐Unis	
  
•  France	
  /	
  Irlande	
  

+	
  

Un	
  échange	
  construc+f	
  

Focus	
  Groupe	
  
septembre	
  2013	
  

Par+cipa+on	
  collégiale	
  

Dans	
  la	
  mise	
  en	
  œuvre	
  d’ouMls	
  pour	
  les	
  
infirmières	
  comme	
  pour	
  les	
  paMents	
  

5	
   4	
  

Un	
  projet	
  appuyé	
  sur	
  une	
  série	
  de	
  
recherches	
  bibliographiques	
  

Une	
  sélec+on	
  d’ou+ls	
  	
  
prêts-­‐à-­‐l’emploi	
  



Échanges	
  

Exercice	
  de	
  groupe	
  

RAPPEL	
  DES	
  ACTIVITÉS	
  ET	
  OUTILS	
  DÉVELOPPÉS	
  EN	
  2013-­‐2014	
  	
  

Focus	
  Groupe	
  
septembre	
  2013	
  

•  5	
  pa+ents	
  
•  4	
  infirmières	
  

•  Expériences	
  
•  DisposiMfs	
  

•  Obstacles	
  rencontrés	
  
•  Avantages	
  

•  Spécificités	
  locales	
  
•  Rôle	
  infirmier	
  

•  Suivi	
  

•  Obstacles	
  physiques	
  et	
  psychologiques	
  
!  Top	
  5	
  

!  Comment	
  les	
  surmonter	
  ?	
  
•  Résultats	
  et	
  présentaMon	
  

paMents	
  vs.	
  infirmières	
  

OuMl	
  de	
  formaMon	
  des	
  infirmières	
  
décembre	
  2013	
  

Foire	
  aux	
  quesMons	
  pour	
  paMents	
  
décembre	
  2013	
  

PublicaMon	
  
Courant	
  2015	
  

Conçu	
  par	
  les	
  pa+ents	
  et	
  
infirmières	
  en	
  collabora+on	
  

Conclusions	
  du	
  Focus	
  Groupe	
  et	
  
recherche	
  bibliographique	
  

Grâce	
  aux	
  conclusions	
  du	
  Focus	
  
Groupe	
  



LES	
  OUTILS	
  DE	
  2014-­‐2015	
  :	
  FICHE	
  D’ACCOMPAGNEMENT	
  À	
  L’ÉCHANGE	
  

S	
  	
  P	
  	
  I	
  	
  K	
  	
  E	
  	
  S	
  

Sevng 	
  Préparer	
  l’entreMen	
  

PercepMon 	
  Demander	
  avant	
  de	
  dire	
  

InformaMon 	
  Obtenir	
  la	
  permission.	
  Quand	
  et	
  comment	
  souhaite-­‐t-­‐il	
  (elle)	
  recevoir	
  des	
  informaMons?"	
  

Knowledge 	
  Fournir	
  des	
  informaMons	
  claires	
  tout	
  en	
  analysant	
  la	
  récepMon	
  de	
  l’informaMon	
  

Empathy 	
  Percevoir	
  le	
  monde	
  intérieur	
  de	
  l'autre	
  et	
  de	
  lui	
  dire	
  

Summarise 	
  Faire	
  la	
  synthèse	
  de	
  l’entreMen	
  et	
  convenir	
  ensemble	
  du	
  suivi	
  

De	
  quoi	
  s’agit-­‐il	
  ?	
  
Aide-­‐mémoire	
  praMque,	
  qui	
  capitalise	
  sur	
  un	
  protocôle	
  reconnu.	
  

•  OuMl	
  développé	
  pour	
  les	
  infirmières	
  par	
  des	
  infirmières.	
  

•  AdaptaMon	
  du	
  protocole	
  SPIKES	
  éprouvé	
  dans	
  l’accompagnement	
  de	
  paMents	
  a,eint	
  de	
  
cancer.	
  

•  Encourager	
  l’échange	
  :	
  l’écoute,	
  un	
  concept	
  au	
  cœur	
  de	
  la	
  communica+on.	
  

•  Concept	
  clé	
  :	
  l’empathie.	
  

•  Format	
  de	
  poche	
  –	
  fiche	
  recto	
  verso.	
  



LES	
  OUTILS	
  DE	
  2014-­‐2015	
  :	
  FICHE	
  MÉMO	
  POUR	
  PATIENTS	
  	
  

•  OuMl	
  développé	
  par	
  des	
  infirmières	
  et	
  des	
  paMents.	
  

•  Résumé	
  des	
  ques+on	
  fréquentes	
  liées	
  à	
  l’auto-­‐injecMon	
  pour	
  encourager	
  
le	
  paMent	
  à	
  communiquer	
  et	
  échanger	
  avec	
  l’infirmière	
  s’il	
  n’a	
  pas	
  de	
  
réponse.	
  

•  Sec+on	
  de	
  notes	
  :	
  informaMons	
  importantes	
  à	
  avoir	
  à	
  disposiMon	
  
(coordonnées	
  de	
  l’infirmier,	
  hotline,	
  etc.)	
  

•  Ouverture	
  au	
  dialogue	
  puisque	
  l’ouMl	
  sera	
  distribué	
  par	
  l’infirmière	
  elle-­‐
même.	
  

•  Encourager	
  l’échange	
  :	
  l’écoute,	
  un	
  concept	
  au	
  cœur	
  de	
  la	
  
communica+on.	
  

•  Format	
  de	
  poche	
  –	
  fiche	
  recto	
  verso.	
  

Pourquoi	
  ?	
  
Parce	
  que	
  les	
  paMents	
  n’ont	
  pas	
  toujours	
  toutes	
  leurs	
  quesMons	
  en	
  tête	
  le	
  jour	
  de	
  l’entreMen	
  avec	
  leur	
  infirmière	
  et	
  
qu’il	
  faut	
  leur	
  redonner	
  confiance	
  et	
  les	
  encourager	
  au	
  dialogue.	
  



LES	
  OUTILS	
  DE	
  2014-­‐2015	
  :	
  VIDÉOS	
  VIGNETTES	
  	
  

•  Mise	
  en	
  scène	
  d’une	
  infirmière	
  et	
  d’une	
  pa+ente	
  a,einte	
  d’une	
  maladie	
  chronique	
  nécessitant	
  un	
  traitement	
  par	
  auto-­‐injecMon.	
  
•  6	
  vidéos	
  (format	
  court	
  :	
  3	
  à	
  5	
  minutes)	
  dont	
  une	
  vidéo	
  d’introducMon.	
  

•  Scénarios	
  conçus	
  par	
  l’infirmière	
  et	
  la	
  pa+ente	
  impliquées.	
  Suivent	
  le	
  protocole	
  SPIKES.	
  Étapes	
  charnières	
  de	
  l’expérience	
  de	
  la	
  
paMente.	
  

•  Une	
  infirmière	
  et	
  une	
  paMente	
  de	
  notre	
  groupe	
  de	
  travail	
  ont	
  accepté	
  de	
  jouer	
  dans	
  ces	
  vidéos.	
  
•  Les	
  obstacles	
  les	
  plus	
  courants	
  sont	
  traités	
  en	
  illustrant	
  comment	
  les	
  compétences	
  de	
  l’infirmière	
  lui	
  perme,ent	
  d’accompagner	
  la	
  

paMent	
  au	
  mieux	
  :	
  communica+on	
  =	
  écoute	
  +	
  échange.	
  

•  Le	
  concept	
  d’empathie	
  est	
  au	
  cœur	
  de	
  l’échange.	
  

Les	
  théma+ques	
  :	
  
•  Le	
  premier	
  échange	
  avec	
  l’infirmière	
  et	
  comment	
  appréhender	
  le	
  diagnosMc	
  
•  Apprendre	
  à	
  s’auto-­‐injecter	
  
•  Peur	
  des	
  aiguilles	
  
•  Rester	
  moMvé(e)	
  
•  Les	
  tracas	
  du	
  voyage	
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Agenda	
  
•  Etat	
  de	
  lieux	
  	
  

•  Freins	
  à	
  l’accès	
  à	
  l’ETP	
  
– Soignants	
  
– PaMents	
  

•  OuMls	
  NTIC	
  &	
  Jeux	
  Mobiles	
  Educa7fs:	
  une	
  piste	
  pour	
  
améliorer	
  l’accès	
  à	
  l’ETP	
  ,	
  l’exemple	
  de	
  Mission	
  
Phosphore.	
  

•  Conclusion	
  



Etat	
  de	
  lieux	
  IRC	
  -­‐	
  PaMents	
  
•  68.000	
  paMents	
  suivis	
  

•  Prévalence	
  :	
  1.060	
  par	
  million	
  d’habitants	
  
•  Age	
  médian	
  du	
  paMent	
  dialysé	
  :	
  70,3	
  ans	
  

Sources	
  :	
  HAS	
  sept	
  2010	
  :	
  note	
  de	
  cadrage	
  «évaluaMon	
  médico	
  économique	
  des	
  
stratégies	
  de	
  prise	
  en	
  charge	
  en	
  	
  IRC	
  en	
  France»	
  ;	
  Registre	
  de	
  Réseau	
  Epidémiologie	
  
InformaMon	
  en	
  Néphrologie	
  31/12/2008	
  

Durée	
  
Traitement	
  de	
  suppléance	
  

Probabilité	
  
Survie	
  

1	
  an	
   82%	
  

5	
  ans	
   50%	
  



Etat	
  de	
  lieux	
  IRC	
  -­‐	
  PaMents	
  
•  Modes	
  de	
  PEC	
  

31	
  000;	
  
46%	
  

34	
  000;	
  
50%	
  

3	
  000;	
  
4%	
  

Greffes	
  

Hémodialyse	
  	
  

Dialyse	
  péritonéale	
  	
  

•  Pluri	
  Pathologies	
  

33,40%	
  

22,30%	
  

26,10%	
  

10,70%	
  

7,50%	
  

Diabète	
  

Pathologies	
  cardio	
  vasculaires	
  

Insuffisance	
  cardiaque	
  

AVC	
  

Autres	
  



Etat	
  de	
  lieux	
  IRC	
  -­‐	
  ETP	
  

•  Inscrite	
  à	
  la	
  référence	
  40	
  «PEC	
  des	
  paMents»	
  
–  chapitre	
  3	
  -­‐	
  2ème	
  version	
  du	
  manuel	
  d’accréditaMon	
  des	
  
établissements	
  de	
  soins	
  de	
  l’ANAES	
  

•  Citée	
  dans	
  le	
  volet	
  obligaMons	
  de	
  10	
  SROS	
  
•  80	
  programmes	
  autorisés	
  en	
  France	
  (2011)	
  

Sources	
  :	
  Rein	
  Echo	
  Info	
  ;	
  HAS	
  sept	
  2010	
  :	
  note	
  de	
  cadrage	
  «	
  	
  évaluaMon	
  médico	
  
économique	
  des	
  stratégies	
  de	
  prise	
  en	
  charge	
  en	
  	
  IRC	
  en	
  France	
  »	
  



Déterminants	
  de	
  non	
  observance	
  

•  Facteurs	
  sociodémographiques	
  

•  ReprésentaMons	
  et	
  croyances	
  des	
  paMents	
  
•  Rôle	
  de	
  la	
  pathologie	
  
•  Rôle	
  du	
  traitement	
  



Complexité	
  de	
  l’adhésion	
  à	
  la	
  dialyse	
  

•  Assiduité	
  aux	
  séances	
  

•  ProtecMon	
  de	
  la	
  fistule	
  
•  Prise	
  des	
  traitements	
  
•  Modifica+on	
  de	
  l’alimenta+on	
  

•  Restric+on	
  des	
  	
  prises	
  liquidiennes	
  	
  



Freins	
  à	
  l’accessibilité	
  à	
  l’ETP	
  -­‐	
  Soignants	
  

•  ValorisaMon	
  financière	
  

•  Changement	
  de	
  paradigme	
  
•  «	
  Résistance	
  naturelle	
  »	
  
•  CréaMon	
  d’une	
  nouvelle	
  place	
  pour	
  intervenMons	
  

éducaMves	
  

Source	
  :	
  Ipcem.	
  QuesMons	
  à	
  propos	
  de	
  l’éducaMon	
  thérapeuMque.	
  Mai	
  2013	
  .	
  
	
  www.ipcem.org/etp/pdf/etpquesrep.pdf	
  



Freins	
  à	
  l’accessibilité	
  à	
  l’ETP	
  -­‐	
  PaMents	
  

•  Manque	
  de	
  compréhension	
  des	
  finalités	
  et	
  modalités	
  de	
  
ETP	
  par	
  le	
  	
  paMent	
  

•  Crainte	
  du	
  paMent	
  de	
  se	
  révéler,	
  de	
  changer	
  

•  Manque	
  de	
  convicMon	
  du	
  soignant	
  vis-­‐à-­‐vis	
  de	
  l’ETP	
  
•  Distance	
  géographique	
  
•  Force	
  de	
  l’habitude	
  
•  Lieu	
  de	
  ETP	
  

•  Ordre	
  des	
  rdv	
  fixés	
  par	
  les	
  soignants	
  

Source	
  :	
  Ipcem.	
  QuesMons	
  à	
  propos	
  de	
  l’éducaMon	
  thérapeuMque.	
  Mai	
  2013	
  .	
  
	
  www.ipcem.org/etp/pdf/etpquesrep.pdf	
  



Souplesse	
  NTCI	
  –	
  Jeux	
  EducaMfs	
  

•  Améliorer	
  qualité	
  et	
  délai	
  de	
  réponses	
  
personnalisées	
  hors	
  consultaMon	
  

•  Aider	
  paMents	
  à	
  mieux	
  cerner	
  pbs	
  non	
  encore	
  
éclaircis	
  dans	
  leur	
  pathologie	
  et	
  donc	
  aider	
  à	
  oser	
  et	
  
à	
  mieux	
  quesMonner	
  les	
  soignants	
  

•  Cogérer	
  acquisiMons	
  de	
  compétences	
  
•  Diversifier	
  ouMls	
  uMlisés	
  en	
  ETP	
  

Source:	
  
h,p://www.themavision.fr/jcms/rw_337324/le-­‐serious-­‐game-­‐en-­‐sante-­‐des-­‐produits-­‐
pour-­‐les-­‐paMents-­‐et-­‐pour-­‐les-­‐professionnels	
  



GamificaMon:	
  

Gamifica+on	
  is	
  the	
  use	
  of	
  game	
  thinking	
  and	
  game	
  mechanics	
  in	
  non-­‐

game	
  contexts	
  to	
  engage	
  users	
  in	
  solving	
  problems	
  and	
  increase	
  users'	
  

self	
  contribuMons.	
  GamificaMon	
  has	
  been	
  studied	
  and	
  applied	
  in	
  several	
  

domains,	
  with	
  some	
  of	
  the	
  main	
  purposes	
  being	
  to	
  engage,	
  teach,	
  

entertain,	
  measure,	
  and	
  to	
  improve	
  the	
  perceived	
  ease	
  of	
  use	
  	
  of	
  

informaMon	
  systems.	
  	
  



Serious	
  Games	
  :	
  apprendre	
  en	
  s’amusant	
  

•  Jeu	
  vidéo	
  vise	
  une	
  intenMon	
  «sérieuse»	
  qui	
  peut	
  
être	
  pédagogique	
  	
  

•  Forte	
  présence	
  du	
  secteur	
  de	
  la	
  santé	
  dans	
  les	
  
secteurs	
  demandeurs	
  de	
  SG	
  

•  Pour	
  le	
  paMent,	
  naviguer	
  dans	
  son	
  «propre	
  univers	
  
de	
  santé»	
  

Source:	
  
h,p://www.themavision.fr/jcms/rw_337324/le-­‐serious-­‐game-­‐en-­‐sante-­‐des-­‐produits-­‐
pour-­‐les-­‐paMents-­‐et-­‐pour-­‐les-­‐professionnelsc	
  



Serious	
  Games	
  :	
  à	
  quoi	
  cela	
  sert	
  ?	
  
•  Comprendre	
  plus	
  facilement	
  la	
  complexité	
  

•  Apprendre	
  sans	
  effort	
  
•  Encourager	
  des	
  changements	
  de	
  comportement	
  

posi+fs	
  

•  Évaluer	
  et	
  consolider	
  ses	
  connaissances	
  
•  Mieux	
  soigner	
  ou	
  se	
  soigner	
  

Source	
  :	
  
h,p://esante.gouv.fr/le-­‐mag-­‐numero-­‐7/les-­‐serious-­‐games-­‐le-­‐futur-­‐de-­‐la-­‐formaMon-­‐
medicale	
  



Serious	
  Games	
  :	
  Mission	
  Phosphore	
  	
  

•  OuMl	
  d'apprenMssage	
  dédié	
  aux	
  personnes	
  dialysées	
  

•  OuMl	
  d'uMlisaMon	
  simple	
  et	
  intuiMve	
  	
  
•  OuMl	
  ludique	
  d'accompagnement	
  dans	
  la	
  vie	
  quoMdienne	
  

•  Quiz	
  
•  OuMl	
  interacMf	
  

•  Moyen	
  de	
  laisser	
  chaque	
  paMent	
  évoluer	
  à	
  son	
  propre	
  
rythme	
  et	
  de	
  manière	
  autonome	
  

•  ProposiMon	
  d'uMlisaMon	
  possible	
  à	
  tout	
  moment	
  

•  Moyen	
  pour	
  le	
  paMent	
  de	
  communiquer	
  et	
  de	
  partager	
  avec	
  
son	
  entourage	
  sur	
  sa	
  maladie	
  et	
  les	
  contraintes	
  inhérentes	
  à	
  
celle-­‐ci	
  :	
  diétéMque,	
  restricMon	
  hydriques	
  …	
  



Overall	
  opinion	
  and	
  percep+on	
  on	
  
the	
  Game	
  

1	
  

2	
  

3	
  

4	
  

5	
  

6	
  

7	
  

Opinion	
  on	
  Game	
  App	
   InformaMve	
  on	
  Kidney	
  
Disease	
  

InformaMve	
  on	
  Role	
  of	
  
Phosphate	
  

RA
TI
N
G
	
  S
CA

LE
	
  

Total	
  sample,	
  
n=72	
  

Not	
  posiMve/	
  
informaMve	
  

at	
  all	
  

Very	
  
posiMve/	
  

informaMve	
  
Opinion	
  on	
  the	
  Game	
  at	
  the	
  End	
  of	
  8	
  Weeks	
  



Pa7ents	
  Survey	
  

As	
  the	
  phosphate	
  
entered	
  the	
  intesMne	
  I	
  
felt	
  that	
  I	
  needed	
  to	
  

get	
  rid	
  of	
  the	
  
phosphate	
  –	
  KR	
  

Pa&ent	
  

Would	
  be	
  helpful	
  for	
  
people	
  who	
  don't	
  

know	
  about	
  phosphate	
  
at	
  all	
  –	
  KR	
  Pa&ent	
  

Makes	
  you	
  think	
  about	
  
phosphate.	
  Had	
  informaMon	
  
about	
  heart	
  which	
  I	
  was	
  not	
  

aware	
  of	
  before	
  –	
  KR	
  
Pa&ent	
  

Educate	
  me	
  on	
  how	
  to	
  
take	
  my	
  food	
  –	
  MY	
  

Pa&ent	
  

Got	
  lessons	
  about	
  food	
  –	
  
PH	
  Pa&ent	
  

The	
  game	
  gives	
  me	
  happiness	
  
when	
  I	
  get	
  3	
  stars	
  score	
  –	
  PH	
  

Pa&ent	
  

Importance	
  of	
  controlling	
  
phosphorus	
  in	
  food	
  –	
  MY	
  

Pa&ent	
  

Some	
  quizzes	
  come	
  out	
  
repeMMvely,	
  gevng	
  
bored	
  –	
  KR	
  Pa&ent	
  

Does	
  not	
  give	
  detailed	
  
informaMon.	
  Needs	
  to	
  

show	
  how	
  much	
  
nutrients	
  have	
  been	
  
absorbed	
  –	
  KR	
  Pa&ent	
  

A�er	
  a	
  while	
  it	
  becomes	
  
repeMMve	
  (the	
  game).	
  
Can	
  change	
  the	
  game	
  
play	
  so	
  it	
  doesn't	
  

become	
  monotonous	
  –	
  
SG	
  Pa&ent	
  

Should	
  have	
  a	
  variety	
  of	
  
game	
  type,	
  not	
  just	
  1	
  
type	
  –	
  MY	
  Pa&ent	
  

Not	
  informaMve	
  enough	
  with	
  the	
  
repeated	
  quesMons	
  in	
  the	
  long	
  run	
  
(can	
  inform	
  on	
  other	
  aspects	
  like	
  
potassium	
  more)	
  –	
  SG	
  Pa&ent	
  

The	
  Game	
  is	
  not	
  enough	
  
because	
  it	
  is	
  just	
  16	
  levels.	
  

Maybe	
  they	
  can	
  extend	
  it	
  to	
  50	
  
levels	
  so	
  that	
  more	
  knowledge	
  
can	
  be	
  gained	
  and	
  levels	
  should	
  
be	
  harder,	
  I	
  got	
  stars	
  in	
  all	
  levels	
  

–	
  PH	
  Pa&ent	
  

Some	
  levels	
  are	
  too	
  fast	
  
especially	
  those	
  close	
  to	
  the	
  end.	
  
The	
  speed	
  makes	
  me	
  dizzy	
  –	
  PH	
  

Pa&ent	
  

Q19c.	
  What	
  do	
  you	
  like	
  about	
  the	
  game?	
  
Q19d.	
  What	
  do	
  you	
  not	
  	
  like	
  	
  or	
  like	
  less	
  about	
  the	
  game?	
  



	
  Mission	
  Phosphore	
  	
  

•  1er	
  jeu	
  accrédité	
  par	
  l’EDTNA	
  en	
  septembre	
  2014	
  	
  

•  Objet	
  d’une	
  évaluaMon	
  et	
  d’un	
  abstract	
  soumis	
  au	
  
congrès	
  de	
  l’European	
  Renal	
  Associa+on	
  juin	
  2015	
  

•  Jeu	
  gratuit	
  téléchargeable	
  sur	
  Appstore	
  et	
  Android	
  
pour	
  Smartphone	
  et	
  table,e	
  en	
  tapant	
  MISSION	
  
PHOSPHORE	
  



Conclusion	
  	
  

•  Tout	
  paMent	
  a	
  le	
  droit	
  et	
  nécessite	
  d’être	
  éduqué	
  pour	
  
mieux	
  vivre	
  avec	
  sa	
  pathologie	
  chronique	
  

•  Il	
  existe	
  des	
  méthodes	
  et	
  moyens	
  très	
  divers	
  pour	
  
répondre	
  aux	
  besoins,	
  demandes	
  et	
  modes	
  
d’apprenMssage	
  des	
  paMents.	
  	
  

•  Les	
  jeux	
  éducaMfs	
  sur	
  mobile	
  enrichissent	
  la	
  boîte	
  à	
  
ouMl	
  des	
  éducateurs	
  et	
  des	
  soignants	
  pour	
  mieux	
  
accompagner	
  leurs	
  paMents	
  	
  	
  

•  A	
  nous	
  de	
  les	
  uMliser	
  pour	
  accompagner	
  au	
  mieux	
  les	
  
paMents	
  que	
  nous	
  éduquons	
  


