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RESUME

Un diagnostic de maladie complexe impose aux patients et a leurs proches d’acquérir de
nouvelles connaissances et de développer de nouvelles compétences (médical, autogestion,
navigation dans le systéeme de santé avec les professionnels). Des ressources éducatives
validées et fiables sont nécessaires pour répondre a ces besoins. L’intégration des
ressources validées et accessibles, combinée a la mobilisation des technologies
d’intelligence artificielle (IA), permet de constituer une banque de ressources exploitables au
sein de parcours d'apprentissage personnalisés, adaptés aux besoins des patients et des
professionnels en situation d’apprentissage. Notre équipe a développé I'environnement
numérique SPECIAL (Scénarisation PEdagogique Collaborative Intégrant des Alternatives et
des Liens), centré sur 'engagement de I'apprenant-patient et I'optimisation de la collaboration
interprofessionnelle dans le contexte de la COVID longue. Dans une démarche itérative de
recherche basée sur le design, associant une patiente partenaire dés la phase initiale, nous
avons développé différents prototypes de solutions numériques misant sur I'établissement
d’'une synergie entre les ressources en acces libre et la mobilisation de technologies de I'lA.
Celles-ci s’appuient sur des revues de littérature sur les technologies utilisées en santé et
leurs enjeux ainsi que sur la scénarisation de parcours et de ressources d’apprentissage
considérant la diversité des besoins et des cultures professionnelles.

Mots-clés : maladies complexes, solutions numériques, ressources éducatives libres,
intelligence artificielle, parcours d’apprentissage, collaboration

Introduction

Afin d’améliorer la qualité de vie des patients et de leurs personnes proches aidantes (PPA), et de réduire
les colts associés aux traitements des conditions chroniques, il est nécessaire d’optimiser le potentiel
des interventions des professionnels de la santé en développant des stratégies pour guider le
développement de compétences nécessaires pour I'autogestion, pour la collaboration aux soins et pour
apprendre a mieux vivre avec la maladie. Ainsi, pour que le patient puisse progresser efficacement dans
son parcours d’'apprentissage de 'autogestion, I'acquisition de connaissances et le développement de
compétences en lien avec sa condition médicale (ex. : la compréhension des mécanismes de la maladie,
la prise de décision éclairée, I'évaluation des effets des interventions, la régulation émotionnelle et
motivationnelle) sont nécessaires (Dumez et L’Espérance, 2024). Les interventions éducatives en santé
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nécessitent que I'adaptation et la flexibilité soient au coeur des défis cliniques et pédagogiques des
différents professionnels, des patients et de leurs PPA. A cet effet, les mises en application d’approches
centrées sur la personne (Coté et Hudon, 2016; Stewart et al., 2014), qui considérent le patient et ses
PPA comme étant des partenaires de soins, se multiplient et constituent un nouveau paradigme non
seulement de pratique clinique, mais aussi de formation. Pour étre plus efficaces, les patients et leurs
PPA ont besoin de guidance pour mieux comprendre le systeme de santé, les rbles et responsabilités
des différents professionnels, et le parcours associé a leur maladie. Des parcours d’apprentissage de
patients et de PPA ont récemment été développés pour différentes maladies, dont la COVID longue
(Bogdanova et al., 2023; Jackson et al., 2023). Ces parcours, non optimisés par des outils numériques,
recensent I'ensemble des besoins des patients et leurs PPA (apprentissage, ressources,
accompagnement) au fil de leur cheminement avec la maladie, du diagnostic a la guérison.

La prévalence croissante des maladies complexes met en évidence des lacunes majeures dans I'accés
a des ressources d’apprentissage fiables, personnalisées et accessibles. Or, les patients et les PPA
disposent de peu de ressources pour gérer la complexité des situations et sont insuffisamment préparés,
ce qui aggrave leur état de santé et accentue la pression sur le systéme de santé (Cynthia De Champlain
et al., 2025; Hossain et al., 2023). En réponse a ce besoin social urgent d’accompagnement, de
compréhension et de soutien pour des populations vulnérables, il est essentiel de développer des
environnements numériques d’apprentissage (ENA) et des outils numériques innovants qui facilitent
'accés a linformation, soutiennent I'apprentissage et la collaboration entre patients, les PPA et les
professionnels, sans alourdir le systtme de santé. L’éducation ouverte représente une approche
prometteuse pour répondre au besoin de ressources validées des patients, des PPA et des
professionnels. Ainsi, pour que I'engagement de I'apprenant et |a collaboration interprofessionnelle soient
optimaux au sein des ENA, il faut i) mettre a disposition des banques de ressources validées et fiable, ii)
circonscrire les connaissances au sujet des différentes cultures professionnelles et des différents
contextes, et en faire des représentations explicites (c.-a-d. interprétables par l'ordinateur) et iii)
développer et évaluer des outils informatisés permettant de mobiliser ces connaissances et ces
ressources, de guider 'engagement de I'apprenant et la collaboration interprofessionnelle.

En effet, la validation de ressources d’apprentissage en acceés libre (RAL), combinée a la mobilisation
des technologies d’intelligence artificielle (IA), permet de constituer des banques de ressources
exploitables au sein de parcours d’apprentissage personnalisés, adaptés aux besoins des patients, des
PPA et des professionnels en situation d’apprentissage. Mobiliser les ressources éducatives en santé
implique de distinguer les ressources en acces libre (RAL) et les ressources éducatives libres (REL), qui
vont bien au-dela du simple accés. En effet, les REL désignent des « matériels d’enseignement,
d’apprentissage ou de recherche, aux médiums les plus divers, diffusés sous une licence ouverte
permettant leurs acces, utilisation, adaptation, réutilisation et rediffusion sans restriction ou avec un
minimum de restriction » (fabriqueREL, 2025). En santé, les ressources (RAL ou REL) englobent une
diversité de formats (ex. : modules interactifs, outils d’évaluation, vidéos ou objets numériques).
Toutefois, les répertoires de RAL (sans droits explicites de modifications) sont plus fréquents (Angell et
al., 2011; Bridgeman, 2021; Hemingway et al., 2011; Ponte et al., 2023; Windle et al., 2010). De ce fait,
il n'existe pas de vaste littérature sur les REL dans le domaine de la santé. Pour les patients, seules
quelques ressources d’apprentissage existent (Housni et al., 2024; Marques et al., 2023) et il y a un
manque considérable de contenus, notamment de contenus portant sur la navigation du systéme de
santé (Housni et al., 2024).
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Des projets comme FORCES 3 (Humeau et al., 2022) ou le portail « Gérer ma douleur » (Réseau
québécois de recherche sur la douleur'), qui ont mobilisé des répertoires de RAL, illustrent comment
'accompagnement personnalisé, I'organisation des parcours d’apprentissage et I'intégration d’outils de
suivi sont essentiels a 'empowerment des utilisateurs. Au-dela des aspects technique et juridique, la
transformation des ressources (RAL ou REL) en véritables leviers d’autonomisation dépend donc de leur
intégration dans des environnements numériques structurés et collaboratifs, qui facilitent 'utilisation
raisonnée, la guidance et la prise de décision, notamment pour les patients atteints de maladies
complexes et leurs PPA. Nous avons donc développé un environnement numérique SPECIAL
(Scénarisation PEdagogique Collaborative Intégrant des Alternatives et des Liens), centré sur
'engagement de I'apprenant (du patient) et I'optimisation de la collaboration interprofessionnelle dans le
contexte de la COVID longue, qui mobilise des ressources d’enseignement et d’apprentissage en acces
libre. Nous avons coconstruit différentes solutions numériques misant sur I'établissement d’une synergie
entre une banque de ressources, une base de connaissances et la mobilisation de technologies de I'lA.
Plusieurs avancées ont découlé de I'élaboration de notre dispositif innovant et seront présentées dans
cet article.

Méthodologie

Nos travaux de recherche s’inscrivent dans une démarche évolutive, s’appuyant sur une logique de
développement incrémental. Notre projet SPECIAL est ancré sur les résultats de notre premier projet
FORCES 3 (Humeau et al., 2022). Ce dernier a d’abord constitué une banque de ressources validées et
organisées pour des patients vivant avec des douleurs chroniques, pour leurs PPA ou pour des
professionnels. Il a ensuite soutenu la planification de parcours d’apprentissage personnalisés,
notamment par un systéme d’indexation des ressources et par le développement d’un prototype de
plugiciel de suivi du développement des compétences greffable a Moodle (Humeau et al., 2022).

Nous nous inspirons des approches participatives de design pédagogique qui préconisent que le
prototypage rapide favorise la participation des acteurs du processus de design (Baek et Lee, 2008;
Witteman et al., 2015). SPECIAL a été congu pour accompagner les patients qui doivent apprendre a
vivre avec la COVID longue. |l vise a engager I'apprenant (la personne vivant avec la maladie) dans son
parcours d’apprentissage et a optimiser la collaboration interprofessionnelle nécessaire au fil de ce
parcours. Ce projet comprend ainsi plusieurs volets, menés par I'équipe de recherche composée
principalement d’étudiants au doctorat en informatique cognitive, de chercheurs, d'un architecte
programmeur et de membres qui ont eu a vivre avec une maladie complexe.

Les prototypes développés dans le cadre de SPECIAL seront testés plus largement et améliorés dans le
cadre d’autres projets de recherche-développement en cours, qui se centrent sur d’autres maladies
complexes. Le but ultime est de mettre a la disposition des patients, des PPA et des professionnels des
outils numériques flexibles et adaptables aux contextes de différentes maladies complexes, comme la
douleur chronique, les troubles neurocognitifs ou la dégénérescence maculaire.

Notre approche méthodologique s’inscrit dans une démarche de recherche basée sur le design (Design-
based research — DBR) (Bell, 2004) qui se veut une méthodologie systématique et flexible ayant pour but
d’améliorer la pratique éducative par un processus itératif comprenant des activités : d’analyse, de
conception, de développement, d’implantation et d'évaluation dans un contexte réel. Plus
particulierement, nos actions sont partagées entre I'approche centrée sur I'utilisateur (Baek et Lee, 2008),
'implication d’utilisateurs potentiels dans toutes les phases du design et 'approche de conception par les
utilisateurs (Carr-Chellman, 2006), du fait qu’ils vont concevoir leur propre parcours d’apprentissage au
sein de SPECIAL lors de I'étape, a venir, d’expérimentation a plus large échelle.

' https://gerermadouleur.ca/repertoire-de-ressources/
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Pour développer les outils visant a favoriser 'engagement et la collaboration, nous nous basons sur des
cadres reconnus en santé, notamment : 'approche centrée sur la personne (Cété, 2016; Stewart et al.,
2014), la théorie du comportement planifié (Ajzen, 2011; Godin et Kok, 1996; Godin et al., 2008), le
modéle de changement de comportements (Prochaska et DiClemente, 1986) et le cadre de la
collaboration interprofessionnelle (Careau et al., 2014; D'amour et Oandasan, 2005; Orchard, 2010;
Savard, sous presse).

Résultats
Cing composantes ont été développées lors de I'élaboration de notre dispositif innovant :

(i) Profil de compétences;

(ii) Plugiciel de suivi du développement des compétences;
(iii) Prototype de carnet d’autogestion multimédia;

(iv) Prototype de coach intelligent;

(v) Base de connaissances sur les cultures professionnelles.

(i) Profil de compétences

Le dispositif de profil de compétences en lien avec la COVID longue a été adapté en collaboration avec
une patiente partenaire, a partir du profil des compétences en lien avec la douleur chronique élaboré lors
du projet FORCES 3 (Humeau et al., 2022). Il est au coeur du systéme, qui vise a accompagner
I'apprenant-patient dans la gestion complexe de la COVID longue. Ce profil de compétences est structuré
autour de sept composantes clés pour les patients :

(1) Analyser sa relation avec la COVID longue;
(2) Reconnaitre et surveiller ses symptomes;

(3) Planifier la gestion de sa COVID longue;

(4) Communiquer a propos de sa COVID longue;
(5) Utiliser des ressources;

(6) Collaborer a ses soins;

(7) Evaluer ou ajuster son plan de gestion.

Ces composantes sont déclinées en sous-composantes de compétences spécifiques, permettant une
granularité fine de la personnalisation des parcours d’apprentissage et de 'accompagnement. Afin de
faciliter 'appropriation progressive des compétences, nous avons élaboré une classification par niveaux :
débutant pour l'information et la sensibilisation; intermédiaire pour le développement de connaissances,
des habiletés, des attitudes et de composantes de compétences isolées; avancé pour la mobilisation
intégrée et autonome des composantes de compétences dans I'organisation de la vie quotidienne avec
la maladie.

Notre profil de compétences constitue le pivot du systéme: il crée des liens transversaux entre les
ressources, les activités d’apprentissage, les outils de suivi et d’'accompagnement, et les modalités
d’évaluation. Cette approche favorise [Iinteropérabilité, la collaboration interprofessionnelle et
'empowerment du patient dans la gestion de sa démarche d’apprentissage de la vie avec sa maladie
chronique, tout en permettant un suivi individualisé, structuré et adaptable. La validation, a plus large
échelle, du profil des compétences est prévue lors de la phase d’expérimentation.

[@) sY-nc-sA_|

revue-mediations.telug.ca | N° 23, 2026

169


https://revue-mediations.teluq.ca
https://creativecommons.org/licenses/by-nc-sa/4.0/deed.fr

7

Ce dispositif s’aligne avec les standards de I'évaluation multidisciplinaire recommandés dans les parcours
de soins pour la COVID longue (Callard et Perego, 2021; Dumez et L'Espérance, 2024; Rushforth et al.,
2021) et avec les recommandations du Canada (INSPQ et Association québécoise de physiothérapie) et
a linternational (Haute Autorité de Santé (France), Centre fédéral d’expertise des soins de santé
(Belgique) et assistance publique-hdpitaux de Paris (France)).

(ii) Plugiciel de suivi du développement des compétences

Le plugiciel de suivi du développement des compétences a été adapté du plugiciel développé dans le
cadre du projet FORCES 3 (Humeau et al., 2022), en fonction des besoins émergents des nouveaux
développements de prototypes s’intégrant au systéme. Il prend la forme d’'un module greffable a Moodle
qui sera rendu disponible, a partir de la page du projet, pour réutilisation. Il fonctionne essentiellement a
partir du profil de compétences précédemment détaillé et de la banque de ressources d’apprentissage
en acces libre (RAL) indexées. Il permet de proposer aux utilisateurs soit des parcours d’apprentissage
préfabriqués, pouvant avoir été congus par des équipes interprofessionnelles, soit des parcours
personnalisables, adaptés aux besoins spécifiques de chaque apprenant-patient.

Le plugiciel intéegre un systéme d’autoévaluation des compétences, accompagné d’un dispositif de
badges numériques (reconnaissant les progrés et les intentions d’apprentissage visant a renforcer la
motivation et le suivi des apprentissages). Les énoncés associés au profil de compétences servent de
référent pour I'apprenant et pour les équipes interprofessionnelles. lls permettent de cibler les
apprentissages, d’indexer et de planifier les ressources mobilisées, de concevoir des parcours
personnalisés et d’objectiver I'évaluation sur une base partagée et évolutive.

Par ailleurs, la collecte des données d’apprentissage (learning analytics) alimente des rapports réguliers
sur l'utilisation des ressources et I'évolution des compétences. Ces analyses permettent d’identifier des
lacunes dans l'offre actuelle de ressources, de mesurer la contribution de chaque ressource au
développement des compétences et de mieux comprendre les voies d’accés aux ressources par les
apprenants. Parmi les types de rapports générés figurent: l'inventaire des ressources disponibles par
composante de compétence, la détection des composantes de compétences manquant de ressources
prioritaires, le classement des ressources les plus appréciées selon les niveaux de compétence atteints,
ainsi que le suivi de la correspondance entre les niveaux anticipés (étiquettes des métadonnées) et les
niveaux autoévalués par les apprenants. Ces fonctionnalités visent a contribuer activement a 'entretien,
a 'amélioration continue et a I'évolution du répertoire de ressources (RAL et REL) intégré au systéme,
renforgant sa pertinence comme outil d’'accompagnement durable et adapté aux besoins complexes du
patient.

(iif) Carnet d’autogestion multimédiatisé

Le carnet d’autogestion multimédiatisé vise a augmenter I'agentivité du patient en lui offrant un support
pour noter ses observations personnelles, ses réflexions, ses symptdémes et pour consigner des données
d’exercices ou d’apprentissage. L’'ensemble de ces outils aide également le patient a se préparer aux
rendez-vous avec les professionnels impliqués dans la gestion de cette maladie complexe.

L’interface, simple et conviviale (figure 1), guide I'entrée de données au carnet en trois étapes qui
permettent de 1) préciser le type d’entrée souhaitée (texte, audio, vidéo, photo), 2) entrer le contenu
souhaité et 3) préciser les métadonnées, au sujet a) du ou des parcours d’apprentissage auxquels ce
contenu est rattaché, b) des composantes de compétences associées ou visées et c) des thémes
concernés (alimentation, exercices, sommeil, etc.). Le patient peut décider de reporter 'une ou l'autre de
ces étapes.
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Le carnet offre des fonctionnalités qui permettent au patient d’obtenir une vue des différentes entrées
enregistrées. Il peut également fournir des vues ou portraits par compétences ou composantes de
compétence, par théme ou par parcours d’apprentissage. Ces différents portraits peuvent étre utilisés
pour guider les réflexions ou les parcours d’apprentissage de la vie avec la maladie du patient. Aussi, ils
peuvent s’avérer trés utiles pour 'aider a se préparer a un rendez-vous, en lui offrant une base de
discussion et un vocabulaire commun a mobiliser avec les professionnels de la santé.

Figure 1

Interface du carnet d’autogestion multimédiatisé

Ajouter une entrée au carnet d'autogestion (1 de 3)

1. Type d'entrée 2. Contenu 3. Métadonnées.

O v H

Réflexion Rendez-vous Autogestion Symptome

Précédent -

Note. Saisie d’'écran par les personnes autrices de cet article. Les outils d’lA peuvent étre utilisés pour
accompagner le patient dans ces différentes démarches.

(iv) Prototype de coach intelligent

Le coach est congu comme un agent conversationnel intelligent, capable de dialoguer avec l'usager, de
favoriser une posture réflexive dans la gestion de sa condition et de fournir le soutien motivationnel
nécessaire a la poursuite de ses objectifs tout au long de son parcours d’apprentissage de la vie avec la
maladie. Contrairement aux approches fragmentées, le coach virtuel permet une intégration contextuelle
dont I'explication est accessible en langage adapté a I'utilisateur. Dans le projet SPECIAL, nous utilisons
le prototype d’agent conversationnel pédagogique « Moodle Block utelugchatbot », accessible en
ressource libre et greffable a un environnement Moodle (Lemire, 2025). Ce prototype est construit pour
exploiter la génération augmentée par récupération (Retrieval-Augmented Generation, RAG), une fonction
qui permet de récupérer les connaissances contenues dans des corpus de textes (ou d’audios et vidéos
transformés en texte) validés pour personnaliser le comportement de I'agent afin d’augmenter la précision
des réponses fournies et de les aligner avec le contenu des ressources (Lewis et al., 2020). Ici, la
mobilisation de I'lA vise a renforcer la pertinence des recommandations pédagogiques et la
personnalisation des parcours, tout en appuyant la gestion dynamique de la banque de ressources.
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Pour ce premier prototype, nous avons centralisé les fonctions de I'lA identifiées dans les dossiers
médicaux personnels (DMP) dans un agent unique, capable d’accompagner le patient, de reconnaitre ses
besoins et de lui fournir des réponses adaptées au contexte. Dans la version actuelle du prototype, I'agent
peut répondre aux questions du patient en se basant sur des ressources multimodales validées (intégrées
dans la banque de ressources), aider le patient a se fixer des objectifs et offrir un soutien motivationnel en
lien avec son parcours d’apprentissage. Ce coach virtuel ne se substitue pas aux professionnels de la
santé. Son rble est d’accompagner le patient dans son parcours d’apprentissage, de soutenir
l'interprétation des données disponibles et d’encourager une posture active du patient dans sa recherche
d’'information. Cela vise a garantir la sécurité du patient et le respect des compétences professionnelles.

(v) Base de connaissances sur les cultures professionnelles en santé

Pour optimiser la collaboration interprofessionnelle et accompagner les patients et les PPA dans la
découverte des rbles et responsabilités des différents professionnels de la santé avec qui ils devront
interagir, nous élaborons une base de connaissances sur les contextes et les cultures professionnelles en
santé. Celle-ci sera notamment utilisée par le coach quand viendra le temps de soutenir le patient et la
PPA dans leur préparation aux rendez-vous avec les différents professionnels de la santé.

Discussion

L’'un des axes majeurs de nos recherches consiste a concevoir et a tester des prototypes d’outils
numériques intelligents visant a guider le parcours d’apprentissage des patients et de PPA vivant avec
des maladies complexes (Humeau et al., 2022, Savard et al., 2020). Dans le cadre de cet article, nous
avons décrit briévement les développements réalisés dans le cadre de notre projet SPECIAL. Ainsi, nous
avons développé un environnement numeérique centré sur 'engagement de I'apprenant (patient) et sur
'optimisation de la collaboration interprofessionnelle dans le contexte de la COVID longue. D’abord,
I'élaboration d’un profil de compétences spécifique permet de cibler des savoirs, des savoir-faire, des
savoir-étre et des savoir-agir nécessaires a 'autogestion et a la navigation du parcours de soins. Le
développement d’un plugiciel a code ouvert intégré a Moodle rend désormais possible un suivi longitudinal
des compétences, ce qui permet a chaque apprenant de visualiser ses progres et d’étre accompagné dans
le développement de compétences prioritaires. L'enrichissement d’'une banque de RAL consacrées a la
COVID longue offre un acces facilité¢ a des contenus validés, diversifies et adaptables, favorisant la
scénarisation de parcours personnalisés et évolutifs. L'introduction d'un carnet d’autogestion
multimédiatisé, associé a un coach conversationnel, positionne I'apprenant au cceeur du dispositif. Celui-ci
dispose d’outils interactifs pour s’approprier les ressources, structurer son apprentissage et s’engager
activement dans son cheminement. En outre, la mobilisation de I'l|A vient renforcer la pertinence des
recommandations pédagogiques et la personnalisation des parcours, tout en appuyant la gestion
dynamique de la banque de ressources. Sur le plan de la collaboration interprofessionnelle (incluant le
patient et ses PPA), I'élaboration de bases de connaissances sur les cultures professionnelles en santé
favorisera l'instauration de pratiques collaboratives plus ouvertes et décloisonnées, essentielles a la prise
en charge globale des patients.

Malgré ces développements, ce projet comporte plusieurs défis. Un de ces défis concerne I'adaptation
continue des outils numériques aux réalités évolutives des patients et des systémes de soins. Toutefois,
la stabilité de notre projet de recherche aux multiples volets réside dans sa valorisation profonde de
I'approche collaborative interprofessionnelle, qui constitue I'un des principes fondamentaux de I'ouverture.
En effet, 'ouverture ne se limite pas au partage des ressources, mais implique aussi la reconnaissance et
la valorisation des perspectives variées des patients, de leurs PPA et des professionnels de santé afin de
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coconstruire des solutions adaptées, inclusives et durables dans la gestion des maladies complexes. Cette
posture collaborative favorise une dynamique d’apprentissage et d’empowerment enrichie, ou la diversité
des points de vue et des expertises se conjugue pour améliorer la pertinence et l'efficacité des
interventions, tout en renforgant les liens entre les acteurs et la qualité des parcours d’apprentissage.

En ce qui concerne nos banques de ressources, nous avons pour l'instant majoritairement des ressources
d’enseignement et d’apprentissage en libre accés, des RAL. Il pourrait s’avérer utile et prometteur de
cheminer vers une banque de REL, qui invite les différents acteurs a transformer les ressources et a en
proposer de nouvelles versions, encore mieux adaptées aux besoins des patients, des PPA ou des
différents professionnels de la santé. Cela permettrait d’augmenter le nombre de ressources disponibles.
Toutefois, la validation des ressources demeure un défi majeur dans le développement de dispositifs
éducatifs en santé. Il est déja difficile de constituer une banque de ressources pédagogiques de qualité,
accessibles a tous, dont la fiabilité et la pertinence sont systématiquement évaluées. Ce défi s’amplifie
lorsqu’il s’agit de batir un véritable répertoire de REL, car celles-ci exigent, en plus de I'accessibilité, des
droits explicites de modification, d’adaptation et de réutilisation. Cette ouverture, inhérente au concept
méme de REL, impose non seulement un controle accru de la qualité initiale, mais aussi une veille
constante sur les transformations apportées aux contenus, rendant ainsi le processus de validation plus
complexe et nécessitant la mobilisation de ressources humaines et méthodologiques étendues. En
conséquence, la mise a disposition d’'un répertoire de REL impose d’anticiper un volume plus important
de ressources a expertiser et a valider, avec pour objectif de garantir la fiabilité, I'éthique et I'utilité des
contenus proposés, tout en assurant la libre adaptation par les usagers et professionnels. Ce double enjeu,
soit 'accés ouvert et I'exigence de qualité, complexifie la gestion, mais reste incontournable pour faire des
REL des leviers efficaces et durables d’autonomisation et d’accompagnement en santé. Nous avons la
chance de pouvoir nous appuyer sur des lignes directrices et de bonnes pratiques déja établies pour
structurer nos actions et garantir la qualité des ressources éducatives (ex. : La fabriqueREL (fabriqueREL,
s. d.)). S'inspirer de telles initiatives rend possible une évolution cohérente, éthique et innovante des
répertoires de ressources éducatives libres, tout en consolidant la démocratisation et la collaboration
autour du partage du savoir.

Ce récit de praticien présente nos résultats préliminaires et offre un survol de notre projet ainsi que de ses
développements en cours; les résultats finaux seront présentés dans de futures publications. Par ailleurs,
tous ces différents prototypes d’outils numériques ont été développés en collaboration avec un nombre
restreint de patients et n’ont pas encore fait I'objet d’'une expérimentation a échelle réelle. De plus, nos
prototypes demeurent actuellement particularisés aux besoins liés spécifiquement a la COVID longue et a
la douleur chronique. A plus long terme, nous visons la transférabilité a d’autres maladies complexes et &
plus d'utilisateurs. Nous planifions rendre SPECIAL utilisable de maniére autonome par les professionnels
ou les organismes qui souhaitent planifier des parcours d’apprentissages et garnir des banques de
ressources pédagogiquement cohérentes.
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Conclusion

Pour conclure, le projet SPECIAL a permis de développer une banque de ressources indexées sur la
COVID longue, un profil des compétences d’autogestion de la COVID longue, une ontologie des variables
culturelles dans les cultures professionnelles en santé ainsi qu'une base de connaissances sur les cultures
professionnelles et, enfin, un prototype de carnet d’autogestion multimédia ainsi qu’un prototype de coach
intelligent (robot conversationnel). Nous avons privilégié l'intégration stratégique des techniques et
services d’lA, qui continuent a réduire la charge cognitive imposée aux apprenants pour réaliser leurs
parcours d’apprentissage, un aspect crucial eu égard a leur état de santé souvent fragilisé. L’apprentissage
en ligne dans les environnements numériques d’apprentissage (ENA), combiné a [lutilisation de
technologies variées, notamment celles issues de I'l|A, de l'ingénierie ontologique et de I'analyse de
données massives éducationnelles (Leitner et al., 2017; Maseleno et al., 2018), ouvrent la porte a la
prédiction des comportements et a I'adaptabilité des contenus de formation (Gros, 2016; Rogers, 2007;
Strielkowski et al., 2025; Williams, 2011). Cela ouvre de nouvelles voies indéniables pour offrir des
parcours d’apprentissage personnalisés et adaptés aux différents besoins, pour lintégration des
préoccupations de transfert des apprentissages a divers contextes et pour I'adaptation interculturelle.

Financement

Nos projets ont été financés par le Réseau québécois de recherche sur la douleur (RQRD) (FORCES 3)
et le Conseil de recherche en sciences humaines (CRSH), par I'entremise du programme Développement
Savoir (SPECIAL).
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Abstract /| Resumen / Resumo

Health Learning Pathway: Orchestrating Validated Open-access Resources
and Artificial Intelligence Technologies Within a SPECIAL Digital Environment

ABSTRACT

A diagnosis of a complex illness requires patients and their loved ones to acquire new
knowledge and develop new skills (medical, self-management, navigating the healthcare
system with professionals). Validated educational resources are necessary to meet these
needs. The integration of validated and accessible open educational resources (OER),
combined with the mobilization of artificial intelligence (Al) technologies, makes it possible to
create a bank of resources that can be used within personalized learning paths, adapted to
the needs of patients and professionals, as part of a learning situation. Our team developed
the digital environment named SPECIAL (Scénarisation PEdagogique Collaborative Intégrant
des Alternatives et des Liens), focused on learner/patient engagement and optimizing
interprofessional collaboration in the context of Long COVID. In an iterative design-based
research approach, involving a patient partner from the initial phase, we co-constructed
various digital solutions focusing on establishing a synergy between OER and the
mobilization of Al technologies. These are based on literature reviews of technologies used
in healthcare and their challenges, as well as on the development of learning pathways and
resources that take into account the diversity of needs and professional cultures.

Keywords: complex diseases, digital solutions, open educational resources, artificial
intelligence, learning pathways, collaboration
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Itinerario de aprendizaje en materia de salud: integrar los recursos de
acceso abierto validados y las tecnologias de inteligencia artificial en un
entorno digital SPECIAL

RESUMEN

El diagnéstico de una enfermedad compleja obliga a los pacientes y a sus familiares a
adquirir nuevos conocimientos y desarrollar nuevas competencias (médicas, de autogestion,
de navegacion por el sistema sanitario con los profesionales). Para responder a estas
necesidades se necesitan recursos educativos validados y fiables. La integracion de
recursos validados y accesibles, combinada con el uso de tecnologias de inteligencia artificial
(IA), permite crear un banco de recursos que pueden utilizarse en itinerarios de aprendizaje
personalizados, adaptados a las necesidades de los pacientes y los profesionales en
situaciones de aprendizaje. Nuestro equipo ha desarrollado el entorno digital SPECIAL
(Scénarisation PEdagogique Collaborative Intégrant des Alternatives et des Liens), centrado
en el compromiso del alumno/paciente y la optimizacion de la colaboracion interprofesional
en el contexto de la COVID-Longue. En un proceso iterativo de investigacion basado en el
diseno, en el que se ha contado con la participacién de un paciente desde la fase inicial,
hemos desarrollado diferentes prototipos de soluciones digitales que apuestan por el
establecimiento de una sinergia entre los recursos de acceso abierto y la movilizacion de las
tecnologias de IA. Estas se basan en revisiones bibliograficas sobre las tecnologias
utilizadas en el ambito de la salud y sus retos, asi como en la elaboracién de guiones de
itinerarios y recursos de aprendizaje que tienen en cuenta la diversidad de necesidades y
culturas profesionales.

Palabras clave: enfermedades complejas, soluciones digitales, recursos educativos
abiertos, inteligencia artificial, itinerarios de aprendizaje, colaboracion

Percurso de aprendizagem em saude: orquestrar recursos de acesso livre
validados e tecnologias de inteligéncia artificial num ambiente digital SPECIAL

RESUMO

Um diagnostico de doenga complexa exige que os pacientes e seus familiares adquiram
novos conhecimentos e desenvolvam novas competéncias (médicas, autogestao,
navegacéao no sistema de saude com os profissionais). Recursos educacionais validados e
confiaveis sdo necessarios para atender a essas necessidades. A integragdo de recursos
validados e acessiveis, combinada com a mobilizagao de tecnologias de inteligéncia artificial
(IA), permite constituir um banco de recursos exploraveis em percursos de aprendizagem
personalizados, adaptados as necessidades dos pacientes e profissionais, em situagao de
aprendizagem. A nossa equipa desenvolveu o ambiente digital SPECIAL (Scénarisation
PEdagogique Collaborative Intégrant des Alternatives et des Liens), centrado no
envolvimento do aluno/paciente e na otimiza¢ao da colaboracao interprofissional no contexto
da COVID longa. Numa abordagem iterativa de investigagdo baseada no design, envolvendo
um paciente parceiro desde a fase inicial, desenvolvemos diferentes protétipos de solugdes
digitais que apostam no estabelecimento de uma sinergia entre recursos de acesso livre e
mobilizacdo de tecnologias de IA. Estas baseiam-se em revistas de literatura sobre as
tecnologias utilizadas na saude e os seus desafios, bem como na elaboragao de percursos
e recursos de aprendizagem que tém em conta a diversidade de necessidades e culturas
profissionais.
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