
Élèves touchés par l'hémoPHILie
et autres maladies hémorragiques familiales : 
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Ingénieur d’études 
dédié à PHILOMENE

Thibaut 

Kinnig 

Odile 

Rohmer

Caroline 

Desombre

Professeures des Universités
Psychologie Sociale

PHILOMENE – Un partenariat universitaire

Jérôme 

Dinet

Professeur des Universités
Psychologie des apprentissages
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PHILOMENE – Des partenaires associatifs, gouvernementaux 

et médicaux
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PHILOMENE – Une fondation partenaire 

Financement 2017-2019
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PHILOMENE – Une démarche éthique

Comité d’éthique en sciences comportementales (Université de Lille)
Réf 2017-5-S-52

Comité de Protection Informatique et Libertés
Fiche de registre établie selon les prescriptions de la référence EOR11 de la délibération n°2014-500



PHILOMENE – Les objectifs du programme
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Favoriser la réussite scolaire

Elargir les choix d’orientation

Mieux comprendre 

ce qui se passe en classe

Un constat issu du terrain
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Que signifie être un « élève hémophile » ?

Quelles conséquences en classe ?

Mieux comprendre 

ce qui se passe en classe

PHILOMENE – Les objectifs du programme



Représentations sur 

l’hémophilie des enseignants 

et des parents
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Comment ces représentations résistent aux 

connaissances objectives ?

Représentations sur 

l’hémophilie des jeunes 

hémophiles

Réussite scolaire effective

PHILOMENE – Les objectifs du programme

Comment ces représentations influencent

l’idée que l’on est capable de réussir ?
Proposer des outils pour améliorer 

l’inclusion scolaire et sociale

Dernière étape 

Mise au point d’un serious game
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4 études

Représentations

des parents et des 

jeunes 

Représentations

des enseignants

Jugement de soi 

des élèves

& performances

Impact des 

représentations

sur les performances 

à l’âge adulte

Etude 1 - N = 60

Etude 3 - N = 90

Etude 2 - N = 60

Etude 4 - N = 50

Etudes en ligne 

En fonction des informations fournies, les participants sont dirigés vers le set d’études 

leur correspondant

PHILOMENE – Le programme
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Participation en ligne (5 à 20 mn)

Anonymat & confidentialité des données garantis

S’adresse aux jeunes hémophiles, leurs parents, leurs 

enseignants

En résumé ….

PHILOMENE – Le programme



PHILOMENE – Aujourd’hui…
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Comment encourager la 

participation ….

Etape 1 - CONTACT

Médecins des centres référents

Afh + page facebook

Mail : programme.philomene@gmail.com

Etape 2 - CONSENTEMENT

Signature des parents

Signature des jeunes

Etape 3 - PARTICIPATION

Envoi du lien pour répondre au questionnaire
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Informer sur le programme

PHILOMENE – Aujourd’hui…
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Insister sur les modalités

Rapide et de n’importe où

(5 à 20min)

Etude 

scientifique

PHILOMENE – Aujourd’hui…
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Souligner l’intérêt 

Mon avenir, c’est 
maintenant

PHILOMENE – Aujourd’hui… et demain !

Rappel des objectifs :

 Accompagner, former les enseignant(e)s

 Améliorer la réussite scolaire et l’insertion 

professionnelle des enfants (actuels, et 

futurs !)
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Programme de recherche PHILOMENE

Merci de votre attention, et de votre soutien !

Contact : programme.philomene@gmail.com

« La recherche, c’est l’affaire de chacun »


