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Outline

- Producing experience-based knowledge

- The entanglement of experiential knowledge and
medical/scientific knowledge

- From experience to evidence



Collecting testimonies for support activities

Hypersupers’ elaboration of the standard pathway of a child with ADHD

Accueil > Le TDAH > Témoignages > Hakima : "Etiqueté petit tyran & I'école, mon fils n’était
qu'hyperactif"
Hakima : "Etiqueté petit tyran a I'école, mon fils n'était qu'hyperactif

Par Philoméne BOUILLON PARIS, 9 déc 2005 (AFP)

samedi 17 décembre 2005, mis 3 jour le 12 juin 2013, par Philoméne BOUILLON

"Mon fils était étiqueté petit tyran a I'école et souvent grondé, alors
qu’il était hyperactif"'. Hakima Abdallaoui peut souffler désormais. Son
fils Stéphane prend un médicament, deux fois par jour. Avec, il peut
enfin se concentrer sur ses cahiers. Aujourd’hui la prise de ce
médicament psychostimulant, n’est plus autant "critiquée qu‘avant”,
témoigne Hakima, une belle jeune femme de 38 ans, au sourire
toujours bienveillant.

HOE®

Recommander cette page

"Avant il arrivait qu’un parent achetant la Ritaline® se fasse rabrouer par un pharmacien qui lui
disait +vous droguez votre enfant !+, heureusement les gens sont de moins en moins choqués,
on en parle plus”, raconte Hakima.

Des spécialistes du milieu médical estiment qu'actuellement "3 peine 10% des enfants
hyperactifs sont traités" par médicaments psychostimulants, dont les prescriptions sont
rigoureusement surveillées.

A sa fagon Hakima a mené un combat, celui d'aider son fils de 10 ans en CM2, a suivre une
scolarité "normale", sans "qu'il ne perde sa personnalité ou devienne un légume".

Pas question d’en faire un "enfant sage sur ordonnance"”.

"En CP et en CE1 cela a été I'enfer, j'avais des mots écrits en rouge me convoquant,

la maitresse n'arrétait pas de le gronder”, dit Hakima. A la maison aussi, c'était des cris,
ajoutés aux nuits courtes, "il se réveillait a 5Sh30 du matin".

"Méme a |'age de 5 mois il ne dormait pas. A |'école il ne pouvait pas s'empécher
de bouger ses jambes, de courir 100 métres devant moi a la sortie des classes.
J'ai eu la chance qu'il soit trés agréable aux autres et qu'il les fasse rire..." raconte Hakima.

Les troubles ont duré, duré, jusqu‘au jour ol elle a vu que son fils ne comprenait pas pourquoi
"il se faisait réprimander tout le temps". Angoisses sur angoisses.
"1l a vu une pédopsychiatre qui a fait des examens poussés”, dit la maman.

Verdict : Stéphane est un enfant TDAH (trouble déficit de |'attention, hyperactivité).

1l devra prendre un médicament. "Je me suis effondrée" se souvient Hakima,

"mais une fois qu'il a pris ce traitement (prescrit uniquement a I'hépital selon un protocole trés
serré, ndIr), il a pu vivre normalement comme un enfant de son age".

A son école de Charenton-le-Pont (Val de Marne), le changement a été radical, aussi. "Nous
avons eu de la chance en plus, car il 2 eu en CE2 une maitresse extraordinaire,
elle-méme maman d'un enfant hyperactif, qui I'a vraiment aidé".

Hakima, la directrice de I'école et I'institutrice se réunissent, décident ensemble d'élaborer une
sorte de protocole. A la fois pour que la maitresse donne a Stéphane

son médicament en milieu de journée, mais aussi pour aménager des astuces pédagogiques
dans sa scolarité.

"On a mis en place un tableau. Sans note d'évaluation, mais avec des petits +smileys+ dont il
est récompensé s'il arrive par exemple, durant une journée, & ne pas lever la main
en classe avant que la maitresse ait fini sa phrase", explique Hakima.



Shaping patients’ testimonies for advocacy

mercred) 24 septembre 2014, mis & Jour le 25 septembre 2014, par Chrigtine Gétwn

Les bénévoles se mobilisent pour
vous

En cas de difficultés dés la rentrée scolaire, '

S9sstogl | hanks to this operation, we hope to
auilanne du und! u dimanche duran e accomodate everybody’s needs and to

mois de septembre et octobre.

60 collect precise information on the

e e e S e e schooling difficulties encountered by our
seonmnsimnsizsrzszzziy | children, so that to bring back to the

dimanche 26 octobre les permanences suivantes :

¢ et e 0030 200, Godne 0002233 1419 authorities the real problems to which

o Lo mardi de 20000 & 22h00, Yanrick au 06 73 88 S6 83
* Le mercredi de 15h00 & 19000, Claudine au 06 22 33 14 19

- et ce vt 20, var 000387034 2 we are confronted, and the efforts that

o Le vendredi de 21000 & 22h00, Catherine au 03 87 02 16 65
* Le samedi de 10h00 & 16000, Aude au 03 27 40 76 65

- Le dimanche da 13100 & 36400, Aude u 03 27 40 76 65 are still necessary in order to make

Chacun bénéficera d'une premiére information aussi compléte gue possible mals priorité sera .
donnde aux adhérents si plusieurs contacts sont nécessaires : ladhésion est 'scte le plus SCh OOI a n 0 O rtu n It fo r a I I ”
simgile et le plus significatif que l'on puisse cpposer & nos dirigeants pour quil prennent la L

mesure de l'ampleur du TDAM en France.

Nous espérons, grice A cette opération, rendre service 3 tous et collecter des informations
prédses sur les difficuités de scolarisation de nos enfants afin de remonter aux autorités
compdtentes la rdalité des problimes Que ROus rencontrons, ot les efforts gul reste &
accomplir pour que I'école soit une chance pour tous.

Nous espérons, grace a cette opération, rendre service a tous et collecter des informations
précises sur les difficultés de scolarisation de nos enfants afin de remonter aux autorités
compétentes |la réalité des problémes que nous rencontrons, et les efforts qu'il reste a
accomplir pour que |I’'école soit une chance pour tous.



Conducting surveys on unexplored issues

Academic performances in ADHD children,
results from a survey initiated by the association of patients
HyperSupers - TDAH France
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Quantitative
data

Juxtaposing different species of data and analysis

de la part du personnel médical, et si on rajoute celles qui disent avoir « plutdt » regu ce
soutien, plus de 8 femmes sur 10 (84%) sont satisfaites du soutien des éguipes médicales

dant I'accouch t. 17% se disent n'avoir « plutdt pas » ou « pas du tout » regu le
soubm qu'elles scuhaitaient. L'analyse des témoignages permet de comprendre les attentes
des femmes, ot notamment la variété des attentes en ce qui conceme leur besain de
présence.

-vous eu le soutien que vous souhaitiez par
le personnel médical ?

tost biak PGt oul EPLAlt mom B Nom pas du tout

Enquéte Ciane
Nous présentons en annexe un extrait de ces témoignages qui rend pie de la vanété des
expériences des femmes. lls sont classés en trois catégories :

Les premiers témoignages sont ceux de femmes qui n'ont pas eu le soutien quielles
souhaitaient de la part des professionnels de santé.

Parmi los femmes qui ont laissé des “moignngu certaines sont conscientes que le
que d' t peut dtre lié 4 la surcharge de travai pour les dqulpcs

médicales ; mais clies se montrent choguées lorsqu'elies ont le timent d'étre délai

alors quil y a une faible activité.

Certaines regrettent que les sages-femmes aient effectué uniqguement des gestes
techniques, au détri t de l'accompage t humain (présence rassurante, information):
des femmes qui attendaient de pouvoir avoir une péridurale ou qui souhaitaient s'en passer
ant déploré de ne pas avoir été aidées pour st ter la douls Parfois, elles rapporient
dtro resiées des heures réellement seules, sans voir de sage-femme, ou avoir cu des visites
s cas une grande angoisse lorsqu'elles ont le

Qualitative analysis ek
of testimonies

erne des femmes qui ont préféré étre seules,
et de femmes qui auraient préféré gque les

La derniére séric de témoignages émane des femmes satisfaites de I'accompagnement
des professionnels de santé. Le nuage de mots ci-dessous montre des mots clefs souvent

« papa », « intimité », « discréte ». Les :@émoignages mettent [’ sur la né é que les
accompagnants médicaux trouvent un jusie équiibre entre présence et respect de lintimité.

+besoin, e Sage femme

dermande
personne tempsf;,’:‘:m ac

.,Ll»luhnlm‘dw":’:::,‘, ' Quali-quantitative
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treatment

[Témoignages sur le soutien regu des professionnels

Les femmes qui n'ont pas eu le soutien qu'elles souhaitaient
Avez-vous ou le soution que vous souhaitioz par lo personnel modical?
Réponsos « pas du fout » ou plutdt pas

Laissée seule dans un contexte de harge de t il dans la maternité

Beaucoup de nai avec T le jour de mon hement, la sage-f
&tait rés occupée et ne venait qu'environ toute les deux heures, toujours suite 3 un appel.

Mon accouchement a eu lieu un jour %érié, ce qui implique des sous-cffectifs & 'hépital. Le
| a é¢¢ pou pré

M. £ t de per I. Et donc accompagnement de piétre qualité.

Une sage-femme pour quatre hements, clle it toutes les heures pour vérifier le
col et ropartait aussitdt. C'est le pére de mon enfant qui a vu sur le monito que le bébé était
en frain de s'engager (modification du rythme cardiaque). Nous avons eu bescin & un
moment d'étre rassurés nous n'avons frouvé aucune oreile atientive, sage-femme
introuvable, mon mari est tombé sur la puéricultrice qui lui a dit que tant que ¢a ne regardait
pas le bébé ce n'était pas son probléme....

Jaurai souhaité la présence d'une sage-femme de temps en temps afin de me rassurer, me
soutenir, de répondre 3 mes questions en y prenant plus de temps. Mais ke sectour naissance
était nppmmmoﬂt surpeuplé.. (Peut étre compréhensif mais c'est tout de méme dommage
que les sag ne pui t &tre plus di ibles dans une matoges
plutst élevée)

4 accouchemenis et une seule sagefemme. On ne I'a vu que pour| TeStimonieS

injocts de duits... aucun il, ni aide alors que la péri ne fol
fétais atiachée de partout péri+monito+perfusion+prise de ensicn

Seuls quasiment du début 3 la fin, ily a cu b d" by t ce jourld. Je suis




Medical/scientific knowledge fuels
experiential knowledge

- Circulating scientific literature on internet groups
of childbirth activists

- Medical/scientific knowledge are embedded into
the “on-going” discussion within internet groups



Experiential knowledge transforms medical
paradigms

Définition de 'HPN

Sang &Moelle
Osseuse

Diag& Traitement
HPN

Aplasie Médullaire

Journée Informative

Evénements

TRAITEMENT DES "SYMPTOMES"

La rareté¢ de cette maladie rend difficilement évaluable les bénéfices des thérapeutiques utilisées. Certains grands
traits se dégagent tout de méme.

* En cas d'anémie sévére et/ou mal tolérée, les concentrés globulaires demeurent indispensables.

* Hormis les transfusions, certains patients peuvent bénéficier de supplémentation en fer car la perte urinaire
journaliére 20mg de fer sous forme d'hémosidérine. Mais la prise de fer peut provoguer des douleurs
abdominales.

* 11 est également d'usage de supplémenter en acide folique (vitamines B12)tous les patients présentant une
anémie hémolytique chronique du fait de I'hyper production médullaire compensatrice.

* Les facteurs de croissance
- le GCSF peut étre prescrit dans les formes aplasiques, on observe des résultats mitigés.
- Certaines équipes médicales ont essay¢ 1'érythropoiétine (EPQ) qui peut aider & limiter les transfusions.

* Les immunosuppresseurs sont potentiellement utiles.

- En effet la cyclosporine

- et le sérum anti-lymphocytaire ont été employés avec succés dans certaines formes trés pancytopéniques
(numération formule sanguine basse).

* Les androgénes semblent avoir une certaine efficacité bien que leur mécanisme d'action ne soit pas trés bien
connu.

* Les corticoides aussi sont parfois efficaces. Ils auraient un intérét dans les formes hémolytiques mais n'auraient
pas d'effet sur I'némotopoiése. Un traitement de 6 semaines inefficace doit étre interrompu.

* L'utilisation d'anti coagulants est pronée en cas de précédent de thrombose.
* En cas de douleurs abdominales, maux de téte provoqués par les crises hémolytiques, sont préscrits des
antalgiques plus ou moins puissants.

Certains patients se plaignent également de spasmes cesophagiens, cette physiopathie reste encore mal connue
mais il semble que la présence I'hémoglobine libérée dans le sang réduise les concentrations efficaces locales
d'acide nitrique connu pour relaxer les fibres musculaires lisses. En cas de nausées souvent est préconisé le
Primpéran et autres anti nauséeux

* Les infections sont souvent récurrentes (sphére ORL et pulmonaire)et traitées par antibiotiques.

* La greffe de moelle osseuse reste la seule thérapeutique curative, mais elle est grévée d'une lourde mortalité et
surtout réalisée a partir de donneur de la fratrie le plus souvent.

Patients’ detailed

observations on
treatments




Patients’ observations on clinical pictures of diseases

Accueil &y
Contact =
Plan du site %

EE:I‘IE:FIFI'TIDH EE
Accés adhérent

Utilisateur

Mntde%se m

Mot de passe oublié ?
Accueil du site S’informer L'association Nous soutenir Contacts
Génération 22 Syndrome de DiGeorge Génération 22 Adhésion et don Correspondants régionaux
Problémes psychologiques, Troubles psychiatriques, Dare N
schizophrénie A
Chez les enfants et les adolescents on constate une fréquence élevée des troubles U U U
de l'anxiété. Mais leur fréquence est comparable pour des personnes ayant un olie a
trouble de l'apprentissage général. = "
Chez 20 & 25 % des adultes, on a pu observer des troubles psychiatriques. Une des nphrenis

difficultés dans l'investigation des troubles psychiatriques chez l'enfant ou
l'adolescent est que leur sévérité évolue avec 'dge, devenant typiquement plus
séveres chez l'adulte.




Assembling different corpus of knowledge

Une multitude de symptomes A multitude of symptoms

Semblables mais tous différents ! La particularité de cette affection est linfinie Sm_]llar but _a”_ dlﬂ:erent! ( . ) An mfl_mte
variété des tableaux cliniques, certains ont une atteinte de plusieurs organes parfois Va rlety of clinical pICtU res, some with

trés grave, d'autres ne sont diagnostiqués que trés tardivement en raison du peu de several seve rely affected organs
i del ladie dont il . . .
PPt EEE RGeS SNt others being diagnosed very late

v’ Les cardiopathies touchent 75% des patients, because of a lack of signs.

v Les anomalies du palais 95%, . ) .

V' Les difficultés dapprentissage 90%, » Cardiopathies affect 75% patients
v La baisse de l'immunité 75%, o .

V' Une hypocalcbmie persistante 50X, « Palate abnormalities 95%

v’ Des difficultés d'alimentation 30%, « Learning disabilities 90%

v Latteinte des reins 37%,

v Une surdité partielle 30%. * Reduced immunity 75%

Par ailleurs, on pourra aussi trouver chez certains patients une anomalie du larynx, | ® Persistant hype rcalcemia 50%
un déficit auto immun, des crises convulsives ou des anomalies squelettiques. . - .
« Feeding difficulties 30%

Chacune de ces |ésions peut étre absente.
i 0
Parmi les caractéristiques les plus fréquentes de la micro-délétion 22q11, on note: * Affected kldneys 37%

i (o)
v un poids et une taille en dessous de la norme * Hard of hearmg 30 /°
v un retard des apprentissages ( )




Turning experiential knowledge into evidence for
grounding solutions to patients’ problems

International classification of functions, disabilities and health (WHO, 2007)

Specific development disorders affecting attention and executive functions

Types and

subtypes of

Types of activity
limitations and

Subtypes of activity limitations and
restrictions

Impairments

Specific cognitive

functions:

« Attention

* Memory

« Psychomotor
functions

participation restrictions

Acquisition and
mobilization of knowledge

General tasks

Mobility
Domestic tasks

Social interactions

Basic learning (reading, writing,
calculating, complex know-how)
Mobilization of knowledge

Undertaking a unique task undertaking
multiple tasks

Performing daily like routines

Coping with stress

Controlling one’s behaviour

Controlling one’s movements
Fine motor skills

Meals preparation
Housekeeping

Basic social interactions
Relation with people in position of authority
Relation with peers



Reporting experiential knowledge for the
conduct of healhcare policies

GENERATION22

VIVRE AVEC LA MICRDDELETIDN Dchal 4 | 2

Pour une meilleure connaissance
et prise en charge du syndrome

Génération 22 a été créée en 1997. Au
service des patients et de leur famille de
toute la France, |'association apporte
écoute et information. L'association
s'efforce de répondre entre autres, aux
questions sur |'école, la santé, I'insertion
professionnelle. Cet accompagnement au
quotidien est la mission premiére de
Génération 22.

Génération 22 travaille en synergie avec
le corps médical. C'est un trait d’union
entre les familles et le monde médical,
un interlocuteur privilégié de tous les
médecins et chercheurs qui travaillent sur
cette anomalie génétique. Lassociation

participe & des études nationales et inter-
nationales, aux recherches appliguées
et fondamentales. Elle contribue ainsi &
I'amélioration des pratiques de soins.

Génération 22 ceuvre sans reldche pour
faire connaitre la microdélétion 22q11.2
auprés des professionnels (médecins
généralistes, pédiatres, ORL, orthopho-
nistes...).

Trop de personnes atteintes ne sont pas
détectées et pourtant une connaissance au
plus t8t de I'anomalie permet un suivi plus
global et complet.

Un interlocuteur inéont.ournable
des centres de référence

Dans le cadre du Pian Maladies Rares, huit
centres de référence sont mis en place en
France (Lile, Montpeliier, Paris, Rennes,
Marseille, Lyon-Clermont-Ferrand, Bordeaux,
Dijon). s sont a téte de pont d'une filiére de
soins spéciglisés pour une prise en charge
adaptée. Le centre de référence de chague
négion coordonne d'autres centres de réfé-
rence secondaires et des centres de com-
pétence dans cette méme région. Génération
22 est trés impliguée dans cette démarche
qui a pour but :
« de faciliter le diagnostic,
* de définir une stratégie et des protocoles
de prise en charge thérapeutique, psy-
chologique et d'accompagnement social,

* de participer 3 des actions de formation
et d'information pour les professionnels
de santé, les malades et leurs familles,

. * de coordonner les travaux de recherche...

Les centres de référence sont aussi soucieux
d'aider les jeunes 2 s'insérer au mieux dans
leur vie de jeunes adultes. lis proposent un
accompagnement psychologique, social et
une aide a I'insertion professionnelle.
Génération 22 joue aussi son rdle crucial
d'intermédiaire en faciitant |'échange entre
les jeunes gréce & Internet et aux réseaux
SOCIBUX.

Les centres de référence sont une réelle
avancée dans la prise en change du syndrome.
Pour tout renseignement : www.feclad.org

Génération 22,
a key partner

for Centres of
reference




Recombining experiential knowledge

across conditions for raising new issues

Collogue
Maladies systémiques et auto-immunes rares

Le mardi 12 mai 2009 de 9h30 a 17h au siége de
Groupama, Auditorium Bonjean, 8-10 rue d'Astorg 75
008 Paris

Sous la présidence du Professeur Loic Guillevin,
Professeur des Universités, Coordonnateur du Centre de Référence des maladies

systémlque§ et auto-immunes rares (vascularités et scléro‘dgm'nes).é I'Hépital Cochin, Paris A| | lance b etwee n

Colloque animé par le Docteur Alain Ducardonnet, Médecin journaliste. . , . .
patients’ organisations

Au programme : .

Introduction, le point sur le Plan Maladies Rares concern ed W|th

Conférences : . . .

- Maladies systémiques et auto-immunes rares : les difficultés diagnostiques. d UtOI mmune d ISEaASES IN

- Maladie de Behget : au-dela de I'apthose. T i P

- Quoi de neuf dans la Sclérodermie ? the flg ht agal nSt fatlg Ue,

Taliss e depression and

Introduction par Ginette Volf, Présidente de I’Association Lupus-France,Vice Présidente de

I'Alliance Maladies Rares. pr'eg na ncy pr0b|emS

- La fatigue comment I'évaluer ?

- La grossesse et ses risques

- La relation associations/medecins : que faut-il en attendre 2

Conclusion du colloque : Professeur Loic Guillevin,Ginette Volf, Président Jean-Luc
Baucherel.



Concluding remarks on “evidence-based activism”

- The rationale for evidence-based activism: what
should count as relevant evidence in light of
patients’ experience?

- Neither evidence nor experiential knowledge
are givens



