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RESUME

Objectif : La dynamique conjointe des savoirs (des bénéficiaires, intervenants, décideurs, chercheurs) et des pouvoirs (pouvoirs de
paroles et d’actions, asymétries voire hiérarchies établies entre les individus et leurs savoirs) des personnes qui les portent au coeur
des RISP, est analysée au prisme de la gestion des inégalités épistémiques. Nous étudions la nature des partages ou non partages de
savoirs entre ces différentes catégories d’acteurs impliqués dans les interventions en santé. Méthode : La méthodologie qualitative
s’appuie sur 36 entretiens et 6 années d’observations ethnographiques d’ateliers de conception ou de mise en ceuvre d’un
programme d’ETP, de comité de pilotage et de journées d’études des RISP, ot des chercheurs, décideurs, techniciens et
bénéficiaires partagent leurs expériences et connaissances. Résultats : La recherche met en évidence trois grands enjeux
théoriques et méthodologiques des RISP en lien avec les inégalités épistémiques. Nous invitons a élargir le spectre des
expertises en santé (chercheurs, décideurs, intervenants, bénéficiaires) et, de fait, a les pluraliser. Il s’agit alors d’étudier de pres
la dynamique des modes de coordination entre ces expertises, pour rendre compte de la nature et I'évolution des
collaborations. Enfin, il convient d’identifier les ressources (savoirs, valeurs, éléments matériels, etc.) et ressorts qui permettent
de faire tenir (ou non) ces collectifs hybrides et de générer potentiellement des co-apprentissages. Conclusion : La prise en
compte de ces trois grands enjeux permet aux RISP de mener des réflexions et actions en matiére de réduction des inégalités
en liant des problématiques épistémiques et sociales.
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ABSTRACT

PO, 2023, vol.17, no.3

Aims: The joint dynamics of knowledge (of patients, health professionals, decision-makers, researchers) and of the powers (of
speech and action, asymmetries, and hierarchies established between individuals and their knowledge) of the people who carry
them at the heart of the PHIR, are analyzed from the perspective of the management of epistemic inequalities. We study the
nature of knowledge sharing or non-sharing between these different categories of agents involved in health interventions.
Procedure: The qualitative methodology is based on 36 interviews and six years of ethnographic observations of the TPE
program (design or implementation), as well as steering committees and workshops of the PHIR where researchers, decision-
makers, health professionals, and patients share their experiences and knowledge. Results: The research highlights three major
theoretical and methodological issues of PHIR concerning epistemic inequalities. We argue for broadening the spectrum of
health expertise (researchers, decision-makers, health professionals, patients) and for their pluralization. To account for the
nature and evolution of collaborations, it is necessary to closely study the dynamics of the avenues of coordination between
these fields of expertise. Finally, we call to identify the resources (knowledge, values, material elements, etc.) and strengths that
enable these hybrid groups to bind (or not) and to potentially generate co-learning. Conclusion: Considering these three major
issues allows PHIR to reflect and take action to reduce inequalities by linking epistemic and social issues.
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Introduction

De nos jours, la reconnaissance des usagers et la 1égitimité de
leurs compétences constituent un enjeu majeur pour la
démocratie participative [1]. Dans le sillage d’'un ensemble
de textes législatifs qui, depuis les années 1990 instaurent le
principe d’une consultation publique pour la décision
politique, la loi du 4 mars 2002 relative aux droits des
malades a été I'aboutissement dans le champ sanitaire d'un
processus de démocratie sanitaire. Tabuteau et Dupeyroux
montrent ainsi 'élargissement du champ classique de
lexpertise médicale aux expertises des usagers, et
notamment aux expertises des patients et des associations
par la voix de leurs représentants [2]. En se positionnant
historiquement face a ’'hégémonie des essais expérimentaux
randomisés pour saisir et évaluer des interventions en santé
a appréhender comme des situations complexes [3-5], car
renvoyant a des systtmes d’éléments (dont une diversité
d’acteurs) en interaction [6], les Recherches
Interventionnelles en Santé des Populations (RISP) nous
invitent a comprendre de [lintérieur les fagons de
rapprocher la recherche des mondes de la décision politique
ou encore de solutions pour laction [7]. En France, elles
ciblent tout particuliérement des actions dans le domaine de
la promotion de la santé ou de I'éducation en France [8]
mais souvrent plus globalement a lensemble des
interventions en santé [9], dont T'ETP (Education
Thérapeutique du Patient). Elles promeuvent un travail
collaboratif permettant de suivre I'action en train de se faire
tout en favorisant un travail réflexif partagé destiné a
produire des solutions en centrant également I'attention sur
la réduction des inégalités de santé [9-11]. Elles invitent
ainsi a une réflexion sur les enjeux de savoirs et de pouvoirs
(pouvoirs de paroles et d’actions, asymétries voire

hiérarchies établies entre les individus et leurs savoirs) a
lorigine de ces inégalités. Dans cette perspective et
particulierement au regard de la question de la circulation
des savoirs, la RISP interroge les programmes d’intervention
comme celui de 'ETP, que l'on ne peut selon nous dissocier
des interventions en population comme cela a par exemple
été le cas dans la vision qu'en a donné I'INCa (Institut
National du Cancer) lors de son dernier colloque sur les
RISP qui s’est tenu a Paris les 29 et 30 novembre 2021.

L’éducation thérapeutique : un des laboratoires des RISP

L’Education  Thérapeutique du Patient (ETP) vise
I'empowerment individuel mais aussi le maintien de la
sécurité et de la qualité des soins pour un hépital hors les
murs dans une conjoncture médico économique tendue. Elle
apparait d’autant plus importante a considérer qu'en
matiére d’évolution vers une médecine 3.0, et d’avancées
scientifiques sur de nouvelles thérapeutiques, le patient doit
faire preuve d’autonomie afin d’éviter les événements
indésirables. Les arénes dans lesquelles se déploient ce
travail éducatif invitent les chercheurs a comprendre
diverses formes d’engagements qui, a la fois, construisent, et
résultent, de coordinations plus ou moins maximalistes [12]
entre de multiples partenaires de la santé : les décideurs, les
soignants, les patients et les chercheurs eux méme. Dans ces
forums hybrides plusieurs figures de coordination [13] sont
identifiables. Elles peuvent relever d’un simple affichage
reproduisant souvent la domination d’une connaissance
scientifique éprouvée sur toutes autres formes de savoir.
Elles peuvent éprouver I'hybridité dans une confrontation
des savoirs induisant potentiellement des asymétries entre
eux. Enfin, elles résultent d’une sorte d’apprivoisement
mutuel dans un projet collaboratif souvent définit comme
co-construit. La production collaborative de connaissances
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TABLEAU 1

Description de la RISP-1 mise en place dans la phase de conception du programme d’ETP (2015-2017)

La RISP-1 s’appuie sur l'intervention suivante :

9 réunions de 2 heures menées de Septembre 2015 & Aout 2016 regroupant des

professionnels de santé (médecins, infirmiers, pharmaciens (hopital et ville)), deux pilotes de ces réunions (chef de service et cadre de
santé), des patients utilisateurs ou anciens utilisateurs d’ACO visant & concevoir par la co-construction un programme d’ETP sur la
prise ¢’ACO. Ces réunions étaient observées par des chercheurs (deux sociologues, un psychosociologue, un politiste, un historien) qui
ont également mené des entretiens individuels avec les différents participants. Cette RISP consistait également & mettre en place
différents séminaires de réflexivité (un comité de pilotage de 4h par mois, 3 journées d’études conviant des chercheurs, décideurs,

intervenants et patients pour discuter les résultats de la recherche)

peut, selon les cas de figures, reproduire ou tenter d’atténuer
ces inégalités épistémiques, appréhendées comme « un type
particulier d’inégalités qui se manifestent dans l'acces, la
reconnaissance et la production des savoirs et des différentes
formes d’ignorance » [14], et par la méme les inégalités
sociales. Cette question des inégalités, et plus globalement de
la justice et des injustices épistémiques s’est développée dans
des travaux a la croisée de I'éthique et de la philosophie au
début du 21°™° siécle (voir notamment Fricker [15]) en
considérant tout particuliérement la prise en compte de la
parole et des savoirs des personnes. Il peut y étre question
de rapports de discriminations alimentant des formes
d’oppression ou d’exploitation [16] au nom de certaines
caractéristiques sociales (classe, genre, 4age, ...) [l5],
d’invisibilisation et de mise en silence de certaines paroles,
interrogations et savoirs [17]. Ce type de travaux a déja
produit des résultats en santé en montrant par exemple que
les plaintes des femmes sont moins entendues que celles des
hommes ou que les propos des personnes ayant des troubles
psychiatriques sont particuliérement discrédités [18]. On
peut aussi renvoyer a des études sur les interactions
soignants-soignés qui ont montré que les patients sont
interrompus aprés 23 secondes d’échange en moyenne [19].
Considérer les inégalités en appréhendant leur dimension
épistémique permet donc de lier résolument la production
de connaissance en santé et les enjeux de et relationnels, les
questions de savoir et de pouvoir, perspective qui nous
semble fort utile pour les RISP.

Les inégalités épistémiques : un enjeu pour les RISP

La mise en responsabilité du patient atteint de maladie
chronique (diabéte, cancer, mucoviscidose, asthme, ...) dans
le cadre d’'un programme d’ETP peut agir sur son niveau de
littératie en santé. Ces pratiques éducatives influencent les
inégalités liées au langage, a la compréhension des consignes
d’usage des thérapeutiques et recommandations médicales
par la mise en ceuvre de multiples outils pédagogiques [20].
Pour Maryvette Balcou-Debussche, I'empowerment des
patients atteints de diabete de type 2 doit notamment se faire
a travers des interventions en ETP différenciées, adaptées et
contextualisées, pour permettre de nouvelles élaborations
cognitives et sociales dans le domaine familier (alimentation,
activité physique, soutien social) et sanitaire (traitement,
suivi de la maladie, relation aux soignants) [21]. On retrouve
ces enjeux d’empowerment des patients portés par I'ETP
également sur d’autres problématiques comme par exemple
Iobésité [22]. Pour ce faire, les patients doivent, par ailleurs,
pouvoir s’appuyer sur un réseau sociotechnique pluriel [13],

justement informé (pharmaciens, médecins généralistes,
patients a de nouvelles thérapeutiques) et exercer leur
vigilance sur des défauts de coordinations.

Nous avons mené deux RISP, le projet d’amorcage que
nous appellerons RISP-1, et, & sa suite, le programme que
nous appellerons RISP-2 pour évaluer des interventions
complexes en matiére de santé. La RISP-1 est centrée sur la
conception d'un programme dETP sur la prise
d’anticancéreux oraux, impliquant des professionnels de
santé et des patients usagers de ces thérapies ciblées orales.
La RISP-2 s’ancre quant a elle sur le déploiement territorial
de cette intervention éducative en santé, permettant
d’appréhender une grande diversité de temps, ages, genres et
milieux sociaux du cancer, et dans lesquels la prise en
compte des savoirs des usagers se pose. Ces RISP reposent
tout particulierement sur l'organisation de séminaires de
réflexivité, permettant & des chercheurs, décideurs ou pilotes
des dispositifs, intervenants et patients de discuter les
résultats des recherches portées sur le programme d’ETP.
Les autres caractéristiques de ces RISP sont résumées dans
les Tableaux 1 et 2.

Dans ces deux moments, placés sous I'objectif affiché de
co-construction, nous nous intéressons, via une méthode
ethnographique d’observations des RISP et de réalisation
d’entretiens aupres des différents acteurs impliqués, a la
nature des savoirs s’exprimant et pouvant étre ou non
partagés entre chercheurs, décideurs (chef de service et
cadre de santé d'un Oncopole), soignants et patients engagés
dans ces dispositifs.

Méthodologie

Dans la RISP-1 et la RISP-2, les chercheurs (deux sociologues,
un psychosociologue, un politiste, un historien) ont tenu une
posture, a la fois (mais pas en méme temps) d’acteurs de la
RISP participant aux réflexions collectives, et d’enquéteur
sur la RISP pour étudier I'évolution des relations entre les
patients, professionnels, intervenants, chercheurs et saisir la
dynamique conjointe des savoirs et des pouvoirs des
personnes qui les portent'. Les analyses et résultats produits
dans cet article sappuient sur 6 années d’observations
ethnographiques des ateliers de conception et de

! Cette double posture de chercheurs acteurs et de chercheurs menant
une enquéte sur la RISP (méta-recherche), fonctions occupées
alternativement car impossibles a mener conjointement, était con-
nue de tous les autres membres de la RISP afin de garantir le cadre
éthique de la recherche.
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TABLEAU 2

Description de la RISP-2 mise en place dans la phase de déploiement territorial du programme d’ETP (2018-2022)

La RISP-2 s’appuie sur 'intervention décrite dans le tableau ci-dessous : 9 sessions du programme composées pour chacune de quatre
ateliers hebdomadaires auxquels s’ajoute le diagnostic éducatif. Suite & un entretien individuel (diagnostic éducatif), le patient se voit
proposé de participer aux ateliers collectifs, qualifiés par les pilotes du dispositif de « modules », qui abordent une thématique liée a la
prise de traitements oraux. L’accés au programme est basé sur le volontariat avec la possibilité d’une participation « a la carte » en
changeant de session selon les disponibilités personnelles. Le programme est proposé a tout patient concerné par le traitement oral, ce
qui implique une diversité des types de cancers et des parcours de soin. Certains y entrent aprés un changement de traitement, &
lissue d’'une rechute, a la suite d’'un premier diagnostic, ou encore au cours de leur parcours de soin ambulatoire.

Temps du programme : Diagnostic éducatif

- Repérer les besoin du patient Par les professionnels : Au centre :
- Présenter les séances - Grille de questionnement - Oncologue, Onco-pharmacienne,
collectives Onco-infirmiere
Nombre de participants : 1 Par les patients : En ville :
- Plaquette de présentation du programme - Meédecin libéral.e, Pharmacienne
d’officine, Infirmiére libérale
Temps du programme : module 1

- Reconnaitre son traitement et ses dénominations | Par les professionnels : Au centre :

- Classer son traitement parmi les types existants - Guide d’intervention - Oncologue + Onco-Infirmiére

- Comprendre les mécanismes différents des 3
traitements Par les patients : En ville :

- Débattre sur les idées du traitement avec les - Tableau des molécules - Pharmacienne libéral.e +
autres patients - Trivial Pursuit Infirmiére libérale

- Argumenter son point de vue

Nombre de participants : 6 (max)

Temps du programme : module 2

- Lire une ordonnance et reconnaitre les Par les professionnels : Au centre :

abréviations - Guide d’intervention - Onco-Pharmacienne + Onco-
- Comprendre le renouvellement et modalités de Infirmiére

délivrance Par les patients :
- Connaitre I'impact du traitement au quotidienet | -  Ordonnance magnétique | En ville :

les comportements de précaution grand format - Meédecin libéral.e + Infirmiére
Nombre de participants : 6 (max) - Photo langage libérale

Temps du programme : module 3*

- Exprimer ses projets, les contraintes et Par les professionnels : Au centre :
avantages du traitement - Guide d’intervention - Onco-Pharmacienne + Onco-
- Echanger et débattre de son rapport au Infirmiere
traitement avec les autres Par les patients :
- Connaitre les comportements a adopter en cas de | -  Carte de situation de la En ville :
situation particuliére (oubli du traitement, vie quotidienne avec le - Meédecin libéral.e + Infirmiére
voyage ...) traitement libérale
Nombre de participants : 6 (max) - Photo langage des
avantages et
inconvénients du
traitement
Temps du programme : module 4*
- Comprendre les mécanismes d’absorption et Par les professionnels : Au centre :
assimilation du traitement - Guide d’intervention - Onco-Pharmacienne + Onco-
- Comprendre les risques d’interaction Diététicienne
médicamenteuses ou alimentaires avec les Par les patients :
traitements - Corps humain grand
- Classer les produits consommables selon les format magnétique
effets produits sur les traitements et le niveaude | - Tri diététique

preuve de leur interaction
Nombre de participants : 6 (max)
Légende : Des erreurs de numérotation étaient présentes dans le document original produit. Ces deux modules étaient numérotés
4et5aulieude 3 et4.

Ces ateliers étaient observés par des chercheurs (deux sociologues, un psychosociologue, un politiste, un historien) qui ont également mené
des entretiens individuels avec les différents participants. Comme pour la RISP n°1, la RISP n°2 consistait également a mettre en place
différents séminaires de réflexivité (un comité de pilotage de 4h par trimestres, des journées d’études conviant des chercheurs,
décideurs, intervenants et patients pour discuter les résultats de la recherche)
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déploiement régional du programme d’ETP, de réunions de
comité de pilotage (COPIL) et de journées d’étude de ces
deux RISP faisant office de séminaires de réflexivité
collective. Tous les échanges ont été enregistrés afin d’étre
analysés. Ces observations, au plus prés des enquétés,
favorisent une compréhension plus fine des dynamiques
conjointes de savoirs et de pouvoirs au cceur de la RISP en
se centrant notamment sur les discours et les prises de
parole, conformément au cadre d’analyse se voulant attentif
aux inégalités épistémiques. Cette enquéte ethnographique
nous ameéne a confronter la réalité observable aux dires des
enquétés. Elle permet de relever des réflexions, des récits en
situation, particulierement précieux pour la compréhension
du déploiement des savoirs entre les acteurs impliqués dans
les interventions complexes en santé. En complément, 36
entretiens ont été menés auprés de 12 professionnels de
santé” et de 24 patients’ atteints de cancers impliqués dans
le programme d’ETP ou sa conception. Tous les entretiens
ont été enregistrés en accord au préalable avec les enquétés,
pour saisir, dans les discours, les conduites individuelles et
collectives, les formes d’action, les collectifs d’appartenance
[23] et tout particulierement les histoires de collaborations.
Les enregistrements ont été transcrits informatiquement
dans leur « intégralité et de maniére littérale/verbatim, c’est-
a-dire en respectant la forme du discours » [24] pour
faciliter leur analyse thématique manuelle [25]. Ces données
ont fait 'objet d’'un découpage en extraits. Elles ont ensuite
été catégorisées dans des thématiques (les caractéristiques
sociales, la maladie et les traitements, la participation aux
espaces de réflexivités partagées, le rapport aux savoirs, ...)
pour identifier les éléments d’analyse et répondre a notre
problématique.

Nous mettons en évidence trois grands enjeux théoriques
et méthodologiques des RISP lorsque ces derniéres sont
éclairées par la problématique des inégalités épistémiques ;
lesquelles se combinent avec les inégalités de classe, genre,
age, race (au sens des sciences sociales) ou socio-ethniques,
territoire, pathologie/handicap, etc. pour former des
inégalités sociales de santé. D’une part, la capacité a doter
ou pas les acteurs du « systtme interventionnel » [26]
d’expertises, et donc de paroles (questionnements, savoirs,
...) légitimes, semble essentielle pour gérer les inégalités
épistémiques s’imposant a priori sur les RISP du fait des
hiérarchies sociales en place. D’autre part, il convient

2 Oncologue (1), hématologue (2), infirmieres (3), attachés de
recherche clinique (2), cadre de santé (1), médecin généraliste (1),
pharmacien hospitalier (1), pharmacien d’officine (1).

? Les patients interrogés, sont 4gés de 40 4 81 ans (moyenne d’age 62
ans). L’échantillon est composé de 6 hommes et 18 femmes (cette
répartition est & 'image de la participation moindre des hommes
dans le dispositif étudié). Les emplois qu’ils exercent ou qu’ils ont
exercés (14 sont a la retraite) balayent un large spectre. Cing
ouvriers (tous qualifiés, travaillant dans le secteur de I'industrie, de
l'artisanat en mécanique, couture ou comme chauffeur), sept sont
employés (de banque, dans le commerce ou comme secrétaire
meédicale), huit professions intermédiaires (greffiére, enseignante,
deux infirmiéres, monitrice d’auto-école, laborantine, attachée de
presse, responsable administrative), trois cadres (du batiment, de
l'aéronautique), une femme au foyer (sans emploi).
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d’étudier de pres la dynamique des modes de coordinations
entre expertises pour rendre compte de la nature et
Pévolution des collaborations en RISP. Enfin, nous
soulevons 'importance du repérage des ressources cognitives
et relationnelles plus ou moins partagées et des potentiels
co-apprentissages se développant au sein de ces collectifs
hybrides. Selon une approche classique et dusage en
sciences humaines et sociales, les résultats de notre
recherche sont a la fois détaillés et discutés dans le cadre de
rédaction suivant.

Résultats et Discussions

Déstabiliser l'asymétrie originelle de la relation soignants-
soignés pour faire valoir une pluralité de savoirs utiles aux RISP
Les RISP considérées visaient a aider certains acteurs du
programme ETP a rendre plus visibles et lisibles leurs
expertises/', ce qui implique de trier ce qui peut étre ou non
diffusé comme savoir pertinent, ou encore de corriger des
connaissances ou représentations erronées. Clest par
exemple ce qu'ont fait les patients a 'égard des soignants
dans les ateliers dits de co-construction du programme
d’ETP. La prise de parole des patients qui simpose aux
soignants, permet de rectifier des fausses croyances sur ce
quest la vie avec le cancer. L’extrait suivant issu d’un
entretien avec une patiente, lors d'un atelier cas pratiques,
montre comment lexpertise de Il'usager prend
systématiquement le contre-pied d’une recommandation
médicale. Ce n’est plus le patient mais le médecin qui se
trouve en formation face a la vraie vie avec la maladie, dans
ce cas, en se rendant compte de limpact des effets
secondaires des traitements sur le loisir. Cette opposition est
d’autant plus forte qu’elle concerne non pas la thérapeutique
elle-méme mais la gestion morale et quotidienne d’'un mode
de vie [27]. Des espaces de légitimité du savoir se dessinent
dans les épreuves de 'hybridité dont I'objet est de renverser
I'asymétrie originelle entre connaissances des soignants et
des patients. Une patiente s’exprime en entretien sur les
effets de co-apprentissages lors des ateliers de co-
construction du programme d’ETP.

« IIs [les professionnels de santé] sont pleins de
préjugés [...] je pense qu’il faudrait qu’ils sortent
davantage. Mais quelque part ¢a leur a fait du
bien pour avancer de rencontrer des patients. Ca
leur a remis les pendules a Uheure [...] Lors d'un
atelier il y a eu un exemple type’ évoquant une
balade en montagne. Et moi jai dit : 1l y a des
toilettes la en montagne ? [...] alors il faudra des

* Notre approche considere les expertises portées par les « humains »
mais aussi par les « non-humains » (écrits (plaquettes, programmes,
articles, notes informelles, ...), logiciels et outils numériques (pré-
sentations de diapositives voire de films par ordinateurs, ...), ...).

> Mise en situation d’'une femme de 50 ans sortant d’hospitalisation 2
la suite d’une opération réalisée dans le cadre de son cancer du sein.
Ce « cas concret » avait pour objectif de travailler le retour a
domicile de la patiente.
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buissons [...] car avec le Fémara® il faut des
toilettes trés souvent et se promener en montagne
avec des copines cest sympa mais peut-étre
quelle n’a pas assez d’intimité pour dire toutes
les cing minutes moi je vais dans le buisson,
vous voyez ce que je veux dire ? Pas assez
d’énergie non plus. »

Ces moments d’hybridité sont aussi des épreuves de
compétition entre ces savoirs pouvant occasionner des
compromis au sens de Boltanski et Thévenot in 1991 [28].
Les mises en question de I'asymétrie originelle de savoirs-
pouvoirs peuvent permettre de construire des justifications
qui a la fois sont favorable a la reconnaissance mutuelle
d’exigences qui portent sur des principes différents et
protégent un bien commun de qualité de vie avec la
maladie. Ainsi, les soignants animateurs en ETP peuvent
donner du sens au désir de bien-étre du patient tout en y
intégrant le respect de reégles thérapeutiques. Les activités
ludiques mobilisant des actants « non humains »’
permettent également de faconner des compromis a partir
du libre cours des verbalisations d’expériences.

« Le photolangage est animé par deux soignantes :
une pharmacienne et une infirmiére. Cing
patients participent : Louis, Bernadette, Anne-
Marie et Angela. [...] Bernadette montre une
photo avec des aliments. Louis : « Oui, ¢a [le
pamplemousse interdit] et ... [il montre la photo
d’'une tisane] on na pas le droit d’en prendre
deux heures avant et deux heures aprés le
médicament. » [...]

La pharmacienne donne des informations sur
linteraction du pamplemousse avec le
médicament. « A vous de voir. Si vous en
mangez et qu’il y a des signes indésirables c’est
qu’il y a une interaction. Le pamplemousse, on
en est siir. L'orange amére c’est encore théorique ».
Bernadette sur un ton alarmé : « Clest ma
confiture ¢a ! » La pharmacienne : « Vous
pouvez en manger une fois de temps en temps ».
Bernadette : « Moi c’est tous les jours ¢a. »

La pharmacienne : « Vous pouvez en manger une
fois le weekend pour vous faire plaisir ». » [Notes
de terrain, module n°2 du programme d’ETP,
septembre 2018].

Outre les régulations a 'ceuvre entre les savoirs-pouvoirs
des soignants et des soignés, il faut aussi souligner combien ce
dispositif permet également des discussions et confrontations
entre patients eux-mémes pour affiner ce qui est susceptible
ou pas de relever d’'une expertise d’usagers. Il en est de

® Traitement anticancéreux oraux prescrit dans la lutte contre le
cancer du sein.

7 Ont été mis en place différentes activités ludiques, telles qu’un
dérivé du jeu de société trivial pursuit, un photolangage, une
ordonnance sous forme de puzzle, un jeu de « questions/réponses »,
un tableau « avantages/inconvénients » et un questionnaire pour
stimuler la parole des bénéficiaires.
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méme en comité de pilotage des deux RISP dans les
échanges et débats se mettant en place entre chaque autre
catégorie d’experts (discussions entre soignants ou
discussions entre chercheurs). Les RISP s’attachent donc ici
a la fois a pluraliser les expertises en santé, a les confronter
entre elles mais aussi en leur sein (pour chaque catégorie
experte) en mettant en place, par divers espaces d’échanges
et de débats générant des réflexivités, les conditions de leur
expression et de leur décantation.

Profiter des asymétries pour faire progresser son savoir : « co-
apprendre »

Il s’agit non plus de défendre une posture par le retournement
d’une relation d’autorité mais de chercher un alignement dans
le consensus. Cette figure de coordination impose qu'un effort
soit fait de part et d’autre pour trouver 'accord contingent. La
compréhension de la fagon dont l'autre mobilise un savoir,
comprend le monde est traduite comme un enrichissement
culturel. Les situations pédagogiques qui permettent ces
transactions au bénéfice d'un apprentissage mutuel sont
qualifiées de co-construction, de co-apprentissage. La relation
asymétrique n’est pas déstabilisée a linverse de la figure
précédente. Elle est au contraire maintenue voir encastrée
dans la division du travail relationnel et sert de support au
dépassement d’un savoir. Cest notamment ce que reléve une
cadre de santé responsable du programme dETP en
entretien, lorsquelle évoque son projet de professionnaliser
Pexpertise des bénéficiaires par le recrutement d’'un « patient
expert avec un statut de salarié » : « il y a encore un an et
demi jétais mise au banc des réunions sur les anticancéreux
oraux parce que javais proposé d’insérer un patient dans ces
réunions ». Le patient expert prend une place légitime et
institutionnalisée dans une chaine de soins. L'extrait suivant,
issu d’un entretien avec une patiente, évoque les effets de co-
apprentissage et de co-formation. Il s’agit d’un alignement du
savoir d’usager sur un savoir plus académique. Le maintien
de 'asymétrie relationnelle est le point d’appui a l'effort d'un
dépassement du conflit socio-cognitif produit par
Pexpérience de I'ignorance.

« Au début j’ai eu du mal, parce que déja c’était un
langage, une langue étrangére a la premiére
réunion ou je suis allée [...] je ne comprenais pas,
je vous assure que je ne comprenais pas. Ils
avaient un discours entre eux [les professionnels]
[...] Quand il y avait un mot que je ne
comprenais pas, je levais la main et je disais : « je
ne comprends pas ce que ¢a veut dire ». On me
Pexpliquait, donc ¢a faisait perdre un peu de
temps, ¢a m’embétait mais bon, je me suis faite
un lexique et petit a petit je commengais d, mais
Cétait une langue vivante en fin de compte,
javais limpression d’étre en cours de chinois, ou
de russe. Si on ne me donne pas les rudiments, il
y a ensuite donc, une fois que jai eu les bases,
jai commencé a avancer voild. »

Du c6té des soignants nous observons le méme processus
de co-apprentissage. Les situations d’étude de cas servent des
régulations qui permettent aux savoirs d’évoluer par le jeu des
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dissonances cognitives suggérées par les taches et les débats
qu'elles occasionnent. Une patiente s’explique en entretien
sur la transformation du regard médical au sujet d’'un cas
d’école débattu en atelier.

« C’était un cas d’école [...] Alors c’est un gars, 60
ans, il a une maladie de rein, non un cancer du
poumon. Il va voir sa fille, alors qu’est-ce qui se
passe ? [...] « [Imitant la voix d'un soignant] sa
fille va essayer de lui faire un repas comme il
faut », ceci-cela. Alors sa fille par ci, sa fille par-
la, [Toujours en imitant un soignant] il va y
passer quelques jours mais c’est difficile. Alors
moi au bout d’un moment jai dit : « excusez-
moi mais ce monsieur-ld, il n’a pas un copain ou
une copine ? Il est peut-étre en couple, il n’a pas
une vie sexuelle ? [...] pourquoi loncologue
quand elle regoit le patient elle ne dit pas « bon,
vous ne posez pas de questions. Vous avez un
traitement tel que voila, pendant quelques temps
vous aurez envie de rien, pour un homme vous
ne pourrez pas, ou ceci cela. » [...] Il y a une
oncologue qui m’a pris a part le soir et qui m’a
dit : « a partir d’aujourd’hui je parlerais de la
vie sexuelle des patients. »

Le changement occasionné par le débat d’idées produit
une transformation & la fois cognitive (pour le médecin,
souvrir aux questions de sexualité des patients) et
normative (confier au patient une reconnaissance quant-a
son pouvoir d’influence).

Et Cest le méme processus qui s’exprime en COPIL de
RISP qui consiste finalement a mettre en place des espaces
de discussion et de confrontation des points de vue pour
générer des effets de co-apprentissages et de co-formation
entre, mais aussi au sein de chaque catégorie experte. C'est
ainsi par exemple qu'un des chercheurs membre de cette
RISP disait au cours d'un COPIL : « en fait, nous importons
les mécanismes de production et de validation du savoir
scientifique, a savoir la confrontation et la discussion entre
pairs a la fois pour faire émerger des expertises singuliéres de
bénéficiaires, d’intervenants, de décideurs et de chercheurs
mais aussi pour organiser les conditions de leur confrontation
et de leur hybridation et fabriquer de nouveaux savoirs co-
construits ». L'enjeu de production de connaissances d’une
RISP devient alors éminemment relationnel puisque les
conditions de productions de ces expertises singuliéres et
collectives sont étroitement liées a la fluidité des
dynamiques relationnelles entre ces acteurs. Il convient donc
d’étudier de prés les modes de coordination entre ces
experts et notamment la facon dont ces derniéres se
maintiennent ou pas.

Mieux identifier les ressources et les ressorts permettant de
construire des collectifs hybrides apprenants durables

Les RISP-1 et RISP-2 montrent que les partenariats et les
collaborations hybrides ne sont pas vertueux en soi et qu’il
faut se pencher sur les ressources et les ressorts qui les
rendent apprenants et les font perdurer ou, au contraire,
stopper leur activité. Elles soulignent également combien les
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rapports de pouvoirs sont consubstantiels des rapports de
savoirs et que si la symétrie généralisée des expertises peut
étre affichée comme un principe et un idéal, elle correspond
assez peu aux situations pratiques observées. Par exemple,
comme nous 'avons vu, un patient a, par moment, besoin
de recevoir des connaissances portées par les soignants tout
comme l'inverse est nécessaire dans une autre configuration.
Les inégalités épistémiques sont donc inévitables mais elles
doivent faire I'objet d’'une explicitation pour travailler a leur
réduction en faisant évoluer les rapports de pouvoir entre
les différents acteurs impliqués. Ce constat invite donc les
RISP a considérer la dynamique des symétries et asymétries
de savoirs-pouvoirs dans le déploiement concret de leurs
programmes, sans avis a priori sur ces derniéres, mais en
mettant plutdt la focale sur la nature et la forme des
échanges entre partenaires et la construction de liens
relationnels, finalement garante des processus de transfert
des connaissances.

Cest ainsi que dans le cadre des COPIL de nos deux RISP,
des échanges ont été orientés sur la nature des ressources
(savoirs, valeurs, éléments matériels, ...) et des ressorts qui
permettent de faire (ou pas) tenir et co-apprendre ces collectifs
hybrides. L’analyse des échanges menés dans ces espaces de
réflexivités partagées entre les différentes catégories expertes
(patients, soignants, pilotes des dispositifs ETP, chercheurs)
montre combien certaines compétences sociocognitives sont
précieuses et plus ou moins présentes chez ces divers acteurs
de la RISP. Parmi celles-ci, nous retrouvons notamment des
capacités a intéresser et fédérer divers individus, a traduire et
hybrider des connaissances issues de divers registres et
expertises, a formaliser et diffuser dans d’autres espaces ces
expériences et connaissances élaborées dans le processus de
co-construction (pour plus de développements sur cette
question voir d’autres travaux menés [13]).

Comme nous I'indique 'une des patientes participantes a
la co-construction du programme d’ETP : « la réussite ¢a a été
qu'on a réussi a parler plus ou moins la méme langue [...] et
que lon a su s’écouter et du coup construire ensemble ». Mais
cela n’est pas toujours possible. Des professionnels de santé,
mais aussi des patients, considérent que certains patients
sont encore trés/trop pris par les contingences émotionnelles
de la maladie et manquent de recul. A ce titre, ils nous
confient en entretien que ces patients ne sont pas toujours «
constructifs » dans ces collectifs hybrides. De ce point de
vue, la cadre de santé responsable du programme ETP, lors
d’un entretien ou elle évoque ce besoin de recul et
d’ouverture du patient malgré la présence de la maladie,
souligne la tension entre savoirs et revendications des
patients qu’elle n’envisage pas nécessairement comme
problématique : « Ils ont aussi la capacité a travailler avec
les professionnels de santé sans forcément étre uniquement
dans la défense des droits. ».

Des remarques similaires sont faites pour les autres
catégories expertes. Des chercheurs du programme
soulignent ainsi, lors de nos observations dans les espaces
de réflexivités partagées, combien nombre de leurs
collégues ne sont pas préts a s’engager dans des RISP car «
pas encore assez ouverts aux collaborations avec les non
chercheurs du fait de leur formation académique initiale
trés disciplinaire ». Clest le méme type de remarque qui
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fait dire aux soignants et aux pilotes du dispositifs I’ETP,
lors de ces échanges collectifs, que « tous les collegues ne
sont pas au méme niveau d’ouverture par rapport aux
patients mais aussi par rapport aux chercheurs [...] tout le
monde n’est pas encore complétement prét a mettre en place
des RISP ».

Les COPIL et journées d’étude des RISP évoquées ont
permis de pousser la réflexion encore plus loin concernant
ces compétences sociocognitives. S’il semble important que
cette ouverture a [Thybridité et ces compétences
relationnelles soient portées par les différentes catégories
d’experts en présence (bénéficiaires, intervenants, décideurs,
chercheurs), se pose aussi la question de la mobilisation
d’autres acteurs pour précisément favoriser ces mécanismes.
Est-ce que les ressources et les ressorts permettant de
construire des collectifs hybrides apprenants durables
n’impliquent pas de nouvelles fonctions, voire de nouveaux
métiers (médiateurs, traducteurs, courtiers, ...) ? Fort de sa
connaissance de la littérature sur le sujet du transfert de
connaissances en santé publique, un chercheur affirme ainsi
en COPIL : « Il y a tout un tas de réflexions qui se déploient,
notamment en Amérique du Nord sur les courtiers de
connaissances, la nécessité davoir des animateurs, des
médiateurs,  des  traducteurs dans les  recherches
interventionnelles car c’est un vrai travail danimation des
collectifs que mne peuvent souvent pas faire chacun des
protagonistes engagés dans la RISP ». Au-dela du seul
monde de la santé, cette préoccupation est aujourd’hui au
cceur d’un certain nombre de travaux pointant I'importance
des compétences d’intermédiation dans les recherches
collaboratives et s’attaquant par la-méme, de fagon plus
concréte et opérationnelle, aux enjeux de transfert de
connaissance entre science et société [29].

Conclusion

Cet article rend compte des enjeux théoriques et
méthodologiques des RISP lorsqu’elles sont éclairées par le
problématique des inégalités épistémiques. Ce domaine de
recherche se doit d’aider & la mise en discussion et en débat
des interventions en santé pour formaliser chaque type
d’expertises et de points de vue afin de mieux les lisibiliser,
les diffuser et de les rendre visibles. Ces échanges entre
chercheurs, décideurs, intervenants et bénéficiaires
d’interventions en santé, invitent les RISP a repenser les
dynamiques conjointes de savoirs et de pouvoirs
socialement établies en s’ouvrant davantage a cette pluralité
d’expertises ; laquelle permet de faire (ou pas) tenir et co-
apprendre ces collectifs hybrides. Cette ouverture améne a
considérer finement la dynamique des modes de
coordination et le partage des ressources, notamment en
matiere de compétences sociocognitives des acteurs-experts.
Est également pointée la nécessité de nourrir ces dispositifs
de nouvelles fonctions, voire de nouveaux métiers
d’animation, de médiation, de traduction tant la possibilité
de la co-construction et du transfert de connaissance
dépend de la durabilité des relations au sein d’un collectif
hybride apprenant. Dans la mesure ou ces diverses
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compétences permettent d’intéresser et fédérer divers
individus au coeur de la RISP, de traduire et hybrider les
connaissances issues des différentes expertises et enfin de
formaliser et diffuser ces savoirs dans d’autres espaces, elles
apparaissent comme étant une voie de lutte certaine contre
des inégalités épistémiques installées dans des asymétries
non réversibles figeant ou renforcant par la méme les
inégalités sociales de santé qu’elles générent.

L’étude de la dynamique des relations entre bénéficiaires,
intervenants, décideurs et chercheurs nous invite alors a
développer les perspectives que pourraient permettre de
tracer les RISP en matiére de préconisations
organisationnelles et institutionnelles. Eclairées par la prise
en compte des inégalités épistémiques, les RISP pourrait
ainsi concrétement participer & promouvoir des collectifs
plus apprenants, délibératifs, horizontaux, égalitaires ; pour
ne pas dire plus démocratiques.
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