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Camiille Saintoul : En 1999, I'Université de Stanford aux Etats-Unis intégre
des patients dans les formations des professionnels de santé et évalue les
bienfaits. Inspiré par cette étude, la Fédération Frangaise des Diabétiques
décide de former les bénévoles patients & laccompagnement entre pairs.
En 2008 nait donc la premiére formation « Devenir BEnévole Patient Expert »
qui se voulait exigeante tant sur la connaissance de la pathologie que du
parcours de soins et des accompagnements et droits de chaque patient

atteint de diabéte.
La Fédération Frangaise des Diabétiques a trois missions :

e informer, accompagner et prévenir toute personne atteinte de
diabéte et leurs proches,
o défendre individuellement et collectivement les patients

e et soutenir la recherche et lI'innovation.

Pour celq, ce sont une centaine d'associations locales et plus de 1500
bénévoles qui semploient chaque jour & promouvoir le mieux vivre avec le
diabéte. Mais comment garantir une formation aussi exigeante ? Quelles
sont les méthodes pédagogiques utilisées par la Fédération Francaise des

Diabétiques pour y arriver ?

Pour y répondre, j'ai le plaisir d'accueillir aujourd’hui Marléne, responsable
de I'engagement associatif & la Fédération Frangaise des Diabétiques.
Bienvenue sur Pédagogues Engagé.e.s, le podcast qui met les pédagogues
en mouvement.

Bonjour Marléne et merci de nous rejoindre. Peux-tu nous présenter la
Fédération Francaise des diabétiques et sa mission ?

Marléne Rouchés : Oui, bonjour Camille. Alors la Fédération Francaise des
Diabétiques a été créée en 1938. Elle représente aujourd’hui 4 millions de

personnes atteintes de diabéte. Nous sommes une association, donc de
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patients qui représentons les patients diabétiques. Et donc, comme tu l'as
bien dit, nous informons, accompagnons les personnes touchées par le
diabéte, nous les défendons également d'un point de vue juridique et nous
avons un plaidoyer pour s'‘assurer que le systéme de santé réponde bien
aux besoins des patients. Et enfin, nous soutenons la recherche clinique

mais aussi les innovations avec notre Diabéte LAB.

Camille Saintoul : Merci. Qu'est-ce qui ta donné envie de tengager sur

cette thématique ?

Marléne Rouchés : Alors moi, je suis arrivé d la Fédération il y a 15 ans, je
crois méme un peu plus que 15 ans, au moment ou la Fédération
conceptualisait la formation des Bénévoles Patients Experts,qu’ on appelle
aussi des patients partenaires. Donc c'était trés intéressant pour moi
puisqu'on était dans une approche pédagogique. Il fallait développer une
formation pour donner toutes les ressources aux personnes qui
souhaitaient accompagner d'autres personnes pour les soutenir dans leur
quotidien. Et donc voild, moi je trouvais ¢a trés intéressant. Déjg, tout ce
soutien entre pairs qu'on peut aussi observer aussi dans nos vies au
quotidien. Mais voild, quand on a une maladie chronique, comment on
peut accompagner de fagon qualitative d'autres personnes qui viennent
par exemple de découvrir un diabéte. Et donc moi, ca m'a vraiment
motivée. Et puis, au-deld du patient expert, il y a tous les bénévoles de la
fédération qu'il fallait aussi intégrer dans une communauté. Voild, leur
donner les outils pour quiils se sentent bien et qu'ils puissent proposer des
actions de prévention également de qualité. Donc voild, moi j'y suis depuis

15 ans, depuis qu'on a développé les formations.
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Camille Saintoul : Et alors, est-ce que tu peux nous en dire plus sur ton réle

et ton lien avec la pédagogie ?

Marléne Rouchés : Oui, donc moi je suis responsable de 'engagement
associatif & la Fédération. Je m'occupe donc de toutes les formations
proposées aux bénévoles, donc aux 1500 bénévoles sur tout le territoire
frangais. Donc voild, ¢a veut dire une cinquantaine par an, on a plein de
différentes formations de la formation intégration aux formations qu'on
appelle plus de compétences. Donc on a les bénévoles partenaires experts
qui accompagnent, mais aussi on a des formations pour les bénévoles qui
animent des actions de prévention, voild. Donc toutes ces formations, je les
coordonnent, parfois je les anime, parfois je les conceptualise, le suivi
administratif.. Je m'occupe également de la ligne Ecoute Solidaire, donc
c'est une ligne animée par des bénévoles écoutants cette fois-ci et
également sur tout le sujet du bénévolat. Voild, je suis un peu la référente

au niveau du Siege.

Camille Saintoul : Et alors, qu'est-ce qui caractérise la pédagogie de la
Fédération Frangaise des Diabétiques ?

Marléne Rouchés : Alors la pédagogie, en fait, c'est intéressant parce que
toutes nos formations sont animées avec une méthode impliquant les
participants. C'est-da-dire qu’'on a forcément des apports théoriques
essentiels, mais on a également des temps d'échange de pratique, des
tests, des mises en situation, des simulations... Donc ¢q, c'est vraiment la
méthode pédagogique pour toutes nos formations. Mais aujourd'hui, on est
dans une démarche de digitalisation de nos formations. Et donc on a donc
créé un site internet a I'occasion de la refonte de la formation d'intégration.
On a créé un site internet donc |a on est plus dans une démarche de ces

apports théoriques a distance, de plus en plus, commment on peut retirer
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des éléments qui sont dans les formations en présentiel, des notions clés
qui peuvent trés bien étre portées par une formation en digital, en
distanciel. Qui n‘a pas besoin d'avoir un référent pédagogique en tout cas
en présentiel. Donc on est dans ce processus-la. Et la formation
dintégration qu'on a retravaillée ensemble a été le départ de ce

mouvement vers la digitalisation.

Camille Saintoul : Super, je te remercie. Donc lors des classes présentiel, tu
parles de pédagogie variée, dapproches pédagogiques variées,
notamment de mises en situation, de temps d'échange... Donc ¢q, c'est ce

que vous faites en présentiel.

Marléne Rouchés : Oui, on a construit des formations comme ¢a. Voilg,
nous, notre méthode pédagogique, c'est d'inclure des apports théoriques,
mais aussi des échanges, des mises en situation. Et donc c'était important
pour nous de conserver ces temps-1d, et notamment dans nos objectifs en
termes de savoir-étre, puisque notre formation d'intégration elle a pour
objectif de connaitre le diabeéte, la fédération, les outils, mais aussi de
savoir animer un stand. Voild, ¢ca c'est un des objectifs essentiels. Et savoir
animer un stand, c'est aussi avoir un savoir-étre, en fait une posture qui
pour nous est importante. C'est une posture d'écoute avec le public. Et
donc c'est important de conserver ces mises en situation, de tester ca. Et
c'est difficile de le faire a distance. Et donc il nous est apparu essentiel de
conserver un temps présentiel alors c'est une classe virtuelle pour cette
formation d’intégration, pour justement travailler ces savoirs-étre et
notamment sur des savoirs-&tre sur un stand. Et donc cette classe virtuelle
est animée aussi avec des mises en situation. Voild, donc il y a de
I'échange, il y a de la rencontre, il y a des apports théoriques, mais il y a
aussi des mises en situation pour travailler ces savoirs-1a. Ca nous semble
essentiel de conserver, méme dans une digitalisation qui est quand méme
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a 90 % de cette formation, on a conservé ce temps, cette classe virtuelle et

qui fait le lien avec nos formations de fagon générale.

Camille Saintoul : Et puis vous avez conservé aussi d'autres ressources
pédagogiques que vous aviez déjd et que vous mettez a disposition sur les
stands, je pense notamment aux livrets thématiques et a toutes ces
ressources que vous avez déjd, qui sont déja des ressources pédagogiques
que vous mettez a disposition, finalement.

Marléne Rouchés : Alors oui, et ¢a, c'est important parce que dans la
formation, dans notre cahier des charges, il fallait que nos bénévoles
s'approprient les outils et ce sont des outils qui informent sur le diabéte et
qui correspond aussi  nos objectifs de connaissance pour nos bénévoles.
Donc on a su utiliser ces outils pour d la fois former les bénévoles a la
connaissance de la pathologie, mais aussi les sensibiliser a leur utilisation.
Voild une brochure par exemple, disponible sur un stand qui explique ce
que c'est que le diabéte, qui pose des questions pour savoir si la personne
sur un stand a un risque de développer du diabéte, eh bien on a repris cet
outil-1&d dans le cadre de notre formation pour que le bénévole puisse
comprendre ce qu'est le diabéte. Voild lui aussi avoir ces connaissances-la
et puis savoir quelles sont les questions clés, les notions clés & travers ce
questionnaire-la pour comprendre si on est a risque ou pas de diabéte.
Donc voild les facteurs de risque. Donc voild, on a fait un recensement de
tous ces outils qui sont & disposition des bénévoles sur le terrain et on les a
utilisé dans le cas de notre formation pour vous étre le plus pragmatique
possible en fait sur cette formation.

Camille Saintoul : Il y a quand méme une différence entre la formation,
donc ce qu'on a créé en e-learning, méme en reprenant des notions des

livrets et les livrets qui sont de lI'information finalement.
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Marléne Rouchés : Oui, oui, tout a fait. Fallait qu'on fasse le lien avec ces
livrets, qu'on les intégre parce qu'il fallait quiils les connaissent et mais
également, c'est une ressource essentielle. Et effectivement, 16, on a
retravaillé a travers nos activités pédagogiques dans les capsules, ces
notions-1d, en rappelant toujours la source. Finalement, les sources sont

trés importantes, elles sont rappelées a chaque fin de capsule.

Camille Saintoul : Ces notions-1d, mais finalement, on allait toujours plus
loin dans les explications que ce qu'on avait dans les livrets. On allait plus
loin aussi et sur la base d'un objectif pédagogique qu'on n‘avait pas dans le

livret spécifiquement.

Marléne Rouchés : Ah oui, c'était voilg, il fallait jongler avec tous ces

objectifs que nous avions en téte.

Camille Saintoul : Aujourd’hui, est ce que tu peux nous en dire plus sur
limpact de la pédagogie de la Fédération Frangaise des Diabétiques ? Plus
précisément, combien de personnes peuvent étre touchées ? Quelles sont

les prochaines étapes ?

Marléne Rouchés : Alors, aujourd'hui, depuis que la Fédération forme ses
bénévoles, on peut dire que les deux tiers des bénévoles sur le terrain ont
été formés. Donc 1000 personnes formées partout. La nouvelle formation
qui est sortie, quand on l'a lancée, on a eu plus de 200 inscrits. Donc c'est
trés bien, tout ceux qui patientaient d'ailleurs pour cette nouvelle formation
et on souhaite optimiser. Et on compte sur environ de 100 & 150 nouveaux
bénévoles qui passent par cette formation d'intégration par an. Voild, sur

limpact de cette formation intégration. Et sur I'évolution de cette approche,
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en tout cas, de cette formation d'intégration. On aimerait la mettre & jour
chaque année. Donc ¢aq, c'est aussi un travail. Quand on digitalise aussi, on
a une possibilité de mise a jour plus facilement. En tout cas, il faut le faire
aussi. Donc il va falloir qu'on mette & jour les connaissances qui sont dans
cette formation. On aimerait aussi ouvrir & d'autres cibles avec des
bénévoles. Ca, c'est a plus long terme. Pourquoi pas des professionnels de
santé, pourquoi pas le grand public... Et puis continuer & digitaliser nos
formations et notamment la formation des patients accompagnants, qu'on

appelle les BEnévoles Patients Experts.

Camille Saintoul : Et alors, de quoi as-tu besoin pour la suite ? Comment
est-ce qu'on peut soutenir la Fédération Frangaise des Diabétiques ?

Marléne Rouchés : Alors, la Fédération Frangaise des Diabétiques, on peut
la soutenir de plusieurs fagons. On peut, comme toute association, donc on
est financé par le don majoritairement, pour maintenir une indépendance,
parce qu’'on a un plaidoyer trés fort. Donc on peut donner a la Fédération.
On peut donner pour la recherche aussi, puisqu'on collecte & la fois pour
notre activité a nous, mais aussi pour la recherche clinique. Donc on peut
donner, on peut aussi donner de son temps et sur le terrain, les
associations ont besoin de bénévoles, donc on peut aussi sapprocher
d'une association locale et devenir bénévole et tester cette formation
intégration puisqu'elle existe pour vous accompagner au mieux. Voild, vous
avez plein de formations, donc on peut donner de son temps pour
accompagner d'autres personnes qui sont dans le besoin, sur le terrain, etc.
On peut aussi devenir Diabét'Acteur, donc s'‘abonner aux newsletters, avoir
acces a l'actualité de fagon réguliére, mais aussi quand on fait des appels.
Voild, on veut savoir ce que vous pensez dinnovation en terme de diabéte,
si vous étes atteint le diabeéte, etc. Donc de s'‘abonner d la newsletter,

devenir des Diabét'Acteurs, c'est aussi une facon de soutenir la Fédération
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et la recherche autour du diabéte. Voild, Donc faut pas hésiter a aller visiter
nos sites internet, & aller contacter les associations locales qui font plein de
choses géniales sur le terrain pour accompagner, pour informer, pour
prévenir le diabeéte.

Camille Saintoul : Merci Marléne pour le temps que tu m'as accordé.

Et voild, cet épisode de Pédagogue Engagé.e.s est maintenant terminé.
Dans le prochain épisode, nous retrouverons Marléne pour parler d'un
projet concret.

Je tiinvite & me partager tes expériences, remarques et questions sur
LinkedIn. Merci d'étre resté jusqu'au bout. J'espére que cette interview t'a
plu. Si c’est le cas, n'hésites pas a laisser cing étoiles sur Spotify ou & Apple
Podcast. On se retrouve dans deux semaines avec Marléne pour parler d'un
projet concret ou sur LinkedIin dés maintenant.



