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Ca mila Aloiso Alves, Anne Dizerbo, Hélene Faivre, Dominique

Farge'

[ntroduction
. ma'ladncs chroniques ont des points communs entre elles : une
fois qu'elles émergent dans le parcours de vie d'un individu, celle-ci
: 3 " N e-C!
pascule. Lavénement d’une maladie chronique provoque del
fhmgcmcms dans les routines habituelles, dans les relati "
mmpcrs?nnellcs, dans les habitudes alimentaires et physiqu dz:s
linteraction avec les services de santé et dans la pcrccpxy':): de: .
. . - . Co s
;:s de :lcsdmamfiestauons Physlqucs. Les interactions nécessaires enrt;:e
&,“" ades et l,es prof.cfsmnncls de santé, rendues plus fréquentes et
roites avec apparition de ces maladies, mettent e i
lorganisation des services de santé et la f; ks di
g a fagon de travailler des
; . aison des différentes incursions que |
ont dans le systtme de santé b mbcsoahd“
et nté et pour répondre 2 leurs besoi
iques parce que persistants, les professi -
T , les professionnels ont dii mobili
ouvelles compétence i e
o s et attitudes afin de construi i
articulé entre les diffé ali i
sl ol ifférentes spécialités et carégories
e passe par une coopération des professionnels
g c; et l‘eurs familles et repose sur un partage
dironique et dey & sus de I'expérience de vivre avec la maladie
ite} denls avzlrs ¢manant des recherches médicales. Cela
. " ; 2
ivages ﬂistangp r des expériences innovantes et 3 dépasser
en i i
tre les différentes formes de savoirs-

Lobiecr:
Jectif
de cette contribution est de présenter 12 e de

A teche =
tche E-FORM INNOV, qui se situe dans cette
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innovante. Elle initic une coopération entre des patiens
comme « co-chercheurs » et ainsi nommés dans certe rcCh:n
chercheurs en sciences humaines et sociales et des profesg; tche, deg
santé, dans le but de produire des connaissances spéciﬁqu°nncls
situations communes de handicap lies 2 deux maladciS s
immunes (MAI) rares, le lupus et la sclérodermie syst émiquccs auy,
de thérapies innovantes (thérapie cellulaire ou bio'héfapics; Televay,

Premigre Noys
st qucstion e

Cette contribution s'organise en trois parties : dans |a
caractérisons succinctement les deux maladies dont i
nous décrivons le dispositif mis en ceuvre. Dans la deuxiém,

mettons en avant le caractere complexe d’un travail de °°0pcé’ fous
entre différents acteurs en interrogeant notamment l'utilira‘f(’"
d’outils numériques pour construire un espace de pamgcmm
construction de savoirs in situ (Mazereau, 2016). Enfin, dan:t ”
troisiéme partie, nous nous interrogeons sur les effets .-

et lcs Cn'eux
cette recherche en ce qui concerne les co-chercheurs. s

Le lupus, la sclévodermie et la recherche E FORM INNOV

Des malades participent 2 la recherche dans le processus de

production de connaissances et sont positionnés comme co-

chercheurs : atteints de sclérodermie systémique ou de lupus

érythémareux systémique. Ces deux maladies rares sont dites

« systémiques » car elles peuvent affecter plusieurs organes et « auto-

immunes » car le systtme immunitaire des personnes concernées

reconnait comme étranger leurs propres cellules. La sclérodermic se

manifeste souvent d’abord par une modification de la peau:

infiltration progressive de la peau par la fibrose avec souvent
modification de la couleur de la peau (dépigmentation chez les sujets
dorigine africaine, hyperpigmentation chez les sujets dorigine
caucasienne) et le lupus par un érythéme ou des éruptions en masque
du visage (lupus = loup). Il existe plusieurs formes de sclér?dcrmlcs
qui varient selon le degré de sévérité et la vitesse d’évolution de la
maladie. Comme dans le lupus systémique, ces symptomes dell

maladie sont a l'origine de difficultés qui peuvent s¢ cumule.r, dcvcm:
lourdement handicapantes avec altération des organes vitaux Qun
conduisent i des difficultés i se déplacer, a se noumr,.h RSP"‘;'I“U
cas d'atteinte viscérale grave ou rapidement progressive, 3% :ngagé
des poumons, du coeur ou du rein, le pronostic vital peut &r¢

avec risque de déces.

omP

conc'\iorcf leur qu

ercheurs peuvent bénéficier, en raison de la sévérité de leurs
s et de I'absence de résultats aprés des traitements
de traitements dits « innovants » qui visent 2
alité de vie et leur pronostic vital et fonctionnel : l.a
érapic qui utilise des médicaments spécifiques et la thérapie
joth ire par la greffe de cellules souches.
c‘“uhl- de recherche E-FORM/INNOV vise 2 analyser, décrire et
rojet d ent chaque co-chercheur configure sa vie pour
endre comm que co-cher 1
comP? |es obstacles et les contraintes imposées par sa maladie, pour
ntrr symptomes et trouver des adaprations dans la vie
e e ne. Cette recherche E-FORM/INNOYV vise aussi 2 observer
uouglct: d(.:s traitements innovants dont les co-chercheurs sont
. bles de bénéficier sur I'amélioration de leur qualité de vie.
ede prcndrc en compte ses expériences, son vécu, et pas
. yement des parametres purement biologiques et cest 2 cette fin
unqua recherche E-FORM INNOV a été progressivement mise en
;:cc 3 partir d’aofit 2016.
Au-dela de la production de connaissance sur certains aspects du
ours de vie et de soin des malades qui vise 'amélioration de leur
prise en charge et le développement des perspectives d’éducation
thérapeutique (Tourette-Turgis, 2015), cette recherche apporte aux
co-chercheurs une possibilité d’étre reconnus dans I'expertise qu'ils
développent pour gérer quotidiennement leur maladie et leurs

1ome

vcmionncls,

susce P(l

Celaimpliqu

traitements.
la recherche E-FORM INNOV, financée et soutenue par la
Fondation Maladies Rares dans le cadre du Programme « Sciences
humaines et sociales & maladies rares » (2014), fait coopérer quatre
équipes :
= Une équipe médicale avec deux médecins temps plein et une
mﬁrn.\iérc d'éducation thérapeutique, coordonnée par le Pr
Dominique Farge A I'hdpital Saint-Louis, AP-HP, labellisé en 2017
Centre de Références pour les Maladies Auto-Immunes Systémiques
Rares de I'lle de France (site constitutif) (équipe 1).
;l?::x f\q“ins de huit chercheurs et de quatre consul.unts en
R‘Chc:c;\ t_mamcs et sociales s'inscrivant dans la pcnpml:'f dela
i I.mfs 'Ssrfph{qpc en éducation (Delory-Momberger 33 :’;"
5% yse de Pactivité (équipe 2 et 3), sous la responsabilité dt
o D“"")"Mombcrgcr et du Pr Catherine Tourerte- T
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— une équipe constituée de représentants d’une association de
chroniques (équipe 4) et de patients co-chercheurs.
Un comité de pilotage réunit mensuellement des membreg de ch
équipe. AQue
La recherche se développe au caeur d'une communay
protégée (e-plateforme collaborative : Dropbox), afin
des personnes rencontrant des difficultés de mob
leur maladie de participer 2 la recherche. Les ¢
vocation 2 y transformer leurs expériences en conn
o DR il e e ada,
eur h
Lappellation de « co-chercheurs » correspond A une vy
reconnaitre ]cu‘l: expertise et leur réle actif dans la constructiop 4
leur récit et l'interprétation de leurs vécus ay long dy :
accompagné par un chercheur de référence. e
Cette re‘cherchc a débuté avec la phase d’inclusion des co-chercheyys.
aI'Hépital Saint Louis, centre de Coordination de I'étude et référenc,
dans le traitement par thérapies innovantes en ce qui concem:nl::
patients atteints de la sclérodermie en France et pour les patient
atteints de lupus, et dans d’autres hépitaux. Leur inclusion 3 |,
recherche s'est déroulée de maniere progressive lors de leyys
hospitalisations. Quand ils souhaitaient participer, aprés avoir pris
connaissance des objectifs et de la méthode de recherche, une
rencontre ¢tait organisée avec la gestionnaire de communauté et
linfirmi¢re de référence du service faisant partie du comité de
pilotage. Une premidre formation aux outils numériques était alors
délivrée aux patients devenant co-chercheurs. Pour les autres co-
chercheurs, le contact et la formation ont été effectués au téléphone.
Pendant que les inclusions A la recherche se faisaient progressivement,
la gestionnaire de communauté et I'informaticien de référence ont
congu la plateforme de la recherche et une page web. Cette phase de
travail s'est achevée fin décembre de 2016 et les interactions avec les
co-chercheurs ont débuté en janvier de 2017. ‘
La phase de construction du récit de vie repose sur une coopération
en binéme entre un chercheur en SHS de référence et u;iC:;
chercheur, sur un espace exclusif et privé de la plarc-fqrmc num eqlcs
ainsi construite, afin de respecter 'anonymat du patient et les €8
i o : 'équipe d¢
de confidentialité qui s'imposent. Elle est guidée par

té \!irtudle
ate de pe"“ttll‘g‘a
ilit¢ en Taisop,
O-chercheyy 0;‘
alssances orgy.

Ptent @
andicyy,
0]0mé de

-nces
fﬁpis“"

accomP?€

c .
piograPh!

humaines (8 che: . :
mologie de la recherche biographique en éducation, qui
ne un nombre variable de co-chercheurs dans la
tion de leur récit. Rappelons bri¢vement que la recherche
onstr ue en éducation a pour but « de montrer comment les
c sqdonncm forme 2 leurs expériences, comment ils font
'"dmdu| situations et les événements de leur existence » (Delory-
et ccsr 2014). Elle vise dans le recueil des données comme dans
anjys; 3 mettre en évidence 'ensemble des acti\./'ués par
e lles I'étre humain est capable d’élaborer son expérience, de
lesa”® cer 'inscription de son existence dans le temps, de se former
e rf's'::crmédiairc du récit et de la capacité qu'il a d’« agir » en se
‘::m;‘ormant et en transformant ses représentations et son

signi
Momb“

c,wironncmcm.

La construction du récit. c.lcs co—cher_chc.urs se déroule en quatre
phases d’écriture. Les participants sont nm.més. a retracer leur parcours
de vie, 2 décrire et a analy.scr comment ils vivent et comment ils se
wransforment pour poursuivre leur développement personnel malgré
la maladie. La premiere phase concerne I'arrivée de la maladie, la
seconde les ressources rencontrées, la troisitme les apprentissages
téalisés et la quatritme la transmission des connaissances et
compétences acquises.

Ala fin de chaque phase d'écriture, chaque co-chercheur peut choisir
ce qu'il veut rendre public sur la plate-forme collaborative afin de
partager son vécu avec les autres acteurs de la recherche. Congue pour
se dérouler de fagon progressive, cette recherche aide peu 2 peu 2
comprendre comment les co-chercheurs reconfigurent leur vie avec

la maladie. Elle met aussi en évidence les enjeux et les contraintes
d'un travail coopératif.

Diffcultés rencontrées en relation avee un travail partagé et coapératif

Mettre en place une plateforme collaborative pour mener une
fechcrchc mettant en partenariat trois institutions exige un travail
|§“P°_rlant de coordination entre I équipe de chercheurs a SH S.“
niq:g:: d; co-fhcrchcurs. ‘Cc travail né«.:cssi(e de résoudre ,uan certsin
wxquel ¢ dlmc“hés d'ordre lcchmque et comm'un

Quels les co-chercheurs et chercheurs sont confrontés
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La premire difficulté rencontrée concerne la maftri
A disposition sur la plate-forme Dropbox. La
chercheurs n'ont pas I'habitude d’utiliser ce logiciel et 53 logi Co.
communication empéche que les interactions avec les Chcrch ‘luedt
rétérence puissent se faire de manidre fluide. Plusieyrs =
téléphoniques effectués par la gestionnaire de communayg oﬂt‘m
nécessaires pour guider les co-chercheurs. Face 3 de blont ¢
persistants pour cerains, il a parfois été proposé des échang::‘gts
email. Mais I'anonymat nécessaire concernant les donnge, Par
l'utilisation d’une boite email dédiée, liée A des Pseudonymeg uc,x_‘ge
comme identifiants, ce qui impose au co-chercheyr de ense'sés
P'ouvrir. Cette solution a cependant permis A certains binémardi
communiquer plus facilement. La gestionnaire de cOmmuname
aussi parfois organisé des rencontres entre chercheurs et co—chcrc}mu:
au moment de leur hospitalisation.

N dCS ollti]‘
plupan d

Curg de

Une seconde difficulté a émané de I'entrée tardive dans |5 recherche
de certains co-chercheurs. Léquipe biomédicale, en collaboratiop, ,
da solliciter les centres de références régionaux Pour engager
davantage de malades concernés par ce type de traitement 3 participer
a la recherche. Ils ont rejoint d’autres co-chercheurs ayant parfois déa
avancé sur les deux premiéres phases d’écriture.
La troisi¢me difficulté, la plus difficile 2 gérer, concerne I'état de santé
de certains co-chercheurs. Les deux maladies concernées et leurs
traitements peuvent avoir des effets faisant obstacle 4 la construction
d’un récit écrit, notamment la fatigue et I'impossibilité d’utiliser ses
doigts. De plus, les hospitalisations fréquentcs. les rendent parfois
indisponibles. S’ajoute 2 ces contraintes la gestion émotionnelle de
la maladie : le travail de construction du récit exige des moments de
réflexion sur sa propre vie, un revécu de certains passages et
expériences vécus, d'épreuves et de difficultés.

Nous nous sommes rendu compte que les co-chercheurs n’él;icn; P:i
toujours disponibles selon le calendrier envisagé au dépalr‘t-é dacs to-
fallu adapter ce calendrier prévisionnel 2 la temporalit
chercheurs.

Enjeus de la recherche

Malgré les difficultés rencontrées, plusieurs co«céh;:,
depuis le début des interactions ou rencontrés

rcheurs contactés
occasion de leurs

ralisations font part de leur satisfaction concernant la
i p“ion é,ccttc rcch‘crche. Une dc§ co-d:\crchcurs, par exemple,
. e lors d'un entretien avec la gestionnaire de communauté que
c“Pth,l J’écriture autour du récit I'aide beaucoup 1 se dégager de
tr{"a's émotions et a réinterpréter son histoire. Ayant lu les parties
“t::::(s publiés sur la plate-forme collaborative, elle a mis en avant
es 1€ hissement constitué par la découverte de I'histoire difficile et
[enriC ante d'autres co-chercheurs. Cette découverte I'amene 3
é[ffl[z:l:ir a l'intérét qu'il y aurait  ce qu'un patient référent par région
et o venir en aide aux autres. (‘:ett.c co-chercheure a aussi ¢
uis uée par le fait que chaque histoire et chaque parcours sont
mard es, mais que malgré I'absence de comparaison possible entre
uniqu c,ours singuliers, tous les co-chercheurs utilisent les mémes
ces par our décrire l'expérience d’une forme d’errance jusqu'a
T‘::m‘:ion d'un diagnostic et le début d’un traitement efficace.
IL(: méme entretien, 2 l"ins.tar d.c la plupart des récits recueillis,
[ésente aussi comme significative la rencontre avec une équipe
médicale spécialisée. Ils é.voqucnt nota’mmcnt I'importance d'une
prise en charge globale qui leur permet l'acces A différents acteurs dy
soin dans un parcours ‘coord.onné (kinésithérapie, psychologie, par
exemple) et I'acces facilité 2 dlﬂ'ércnfs services qui leur permettent de
réorganiser leur vie autant que possible.
Les premiers éléments d'analyse concernant la premitre phase
d'écriture : « comment tout cela a commencé... votre santé ? » nous
montrent que la maladie est vécue comme I'inattendu, limprévisible
qui aménent les malades 3 un moment de non-savoir, de doutes,
dangoisses. Les symptomes, parfois diffus, parfois aigus, inquidtent
d'abord souvent longuement sur ce qui se passe dans le corps.
En méme temps qu'ils vivent des changements dans leur rapport 3
cux-mémes et A leur corps, il leur faut aussi faire face 3 des
tmansformations dans la relation au travail et les relations personnelles
et sociales. Les personnes atteintes de lupus ou de sclérodermic
Fstémique sont confrontées A des situations difficiles et au jugement
social. En ce qui concerne la famille et les amis, les malades évoquent
“n¢ manitre générale l'importance fondamentale de leur présence

et . e si i .
dc‘ R soutien. La maladie sinscrit dans la vie de chacun de
Manjre singulidre.




198 -

Les récits produits montrent le travail biogtaphi

chacun a da déployer pour faire face A une perte de Aue intengy

reperes et

une nouvelle forme 2 sa vie, dans une période ot 'on faj, Pexp Nng ‘

d'une errance souvent tres difficile et plus ou moins |,
systeme de santé avant d'étre diagnostiqué. Langoisse
du départ croissent au fil des consultations avec différen
en méme temps que se nourrissent des représentations
maladie grave, d'un cancer, etc.

Cependant, une fois que le diagnostic est posé, le suivi

en place dans un hopital de référence. Les propos des lc’:ut S€ mey
évoquent alors un sentiment de soulagement qui fap 'i‘}trchcun
diagnostic permettant de nommer la maladie, méme i F:"le sur yp
d’abord inconnue, et de lui associer un protocole de SOinc est toy,
chercheurs peuvent alors entrer dans un deuxi¢me mOmc:\. Les co.
parcours, celui d'une reconfiguration de leur vie a]t de ey,
commencent le début du traitement et le suivi médical’, Laors. qQue
intrigue de I'expérience de vivre avec la maladie, C'cst-;“l"sc en
scénario construit pour donner un sens au vécu, peut enfin rlrc le
de nouveaux contours et de nouvelles formes alors Puecm:;c
dynamiques subjectives d'¢laboration du vécu trouvent lns es
second moment de nouvelles sources d’espoir de vivre une vie moioc
limitée par la maladie (Delory-Momberger, 2014). Elles S'lppuie::
sur un lien de confiance et de gratitude qui s'établit avec une équipe
biomédicale. Le moment du diagnostic vient signifier simultanément
la fin d’une quéte liée au cloisonnement des soins du systeme de santé
qui tendait 2 empécher la construction du sentiment d'étre sujet de

Tie
ngUQ Nce
et leg dol"q
1S spéci);
autoul. d'llne

sSon parcours.
On voit A travers ces premiers éléments que I'interprétation du vécu
de la maladie chronique se construit autour d'une mise en relation
de plusieurs événements constitutifs d’un parcours de malade:
errance dans le systéme de santé, perte de reperes puis reconfiguration
de la vie privée et publique et construction d’un rapport singulierau

systeme.

Conclusion
aradigme d'une société

La logique de parcours apparait i ¢ « biographique ™ ke

qualifiée par Delory-Momberger (2009) d

¢l des données n'est pas achevé mais les premiers e

ent €0 évidence les enjeux d’un recentrage de I'action i ts
m iale et sanitaire sur lfa personne en situation de handica "; dlco-
nnement du soin pour aller de la prise en charge d!l).l pa(i:nl:

déc[oiso '
prise en compte de la personne dans sa globalit¢.

\'C‘s un¢ TS
s mettent aussi I'accent sur la nécessité de s'appuyer sur |
;riences vécue.s pfu les personnes malades pour, dans un s es
puvement: sortir d’une hiérarchisation des savoirs détenus ;TC
jifférents acteurs (les malades, leur entourage, les profcssion:d ;s
e, les chercheurs) et du cloisonnement des soins qui lui Sl. e
cransmission des savoirs produits par les co-chercheurs 3 est li¢.
tion permet de les valoriser en tant que product travers
(onnaissances utiles 2 la communauté médicale et scicntiﬁqu:ua:i :
maniere plus synergique fic produire du savoir permet a;xssi T
décloisonnement des barri¢res autour des soins une fois que 1;

a

zcents roles des acteurs impliqués sont mi i
;tlsH;is:oira de vie des maladzs.q AR S
la recherche E-FORM INNOV rend visible la complémentarité d
les joués par les différents acteurs impliqués dans un t: "'l r
coopération qui prcn.d en compte la complexité pour prodt:'iarl ”
avoir dans un espace interdisciplinaire. Pour autant, elle peine ¢ o
3 devenir un espace commun, en raison de outil technique n'?m
Lutilisation d'une plate-forme numérique qui nécessi?c d’::l M
envisagée au départ comme une zone d'intersection et de parta i
favorise une circulation des savoirs, ne semble pas encore Eo d8° o
pour les pathologies concernées. —

a narra

NOTE

1. Pour le groupe de recherche E-FORM INNOV, Re ]
i dere , Recherche en Sciences Humai
4 20;:‘1: :;:: les situations de !mndirap dans le contexte des Maladies Rares Z I:lj"l:
b .est avec le soutien de la Fondation maladies rares dans le cadre du
i :::‘ncjcsélumamcs « sociales & maladies rares » (2014) : C. Aloisio
"y [)', -C. Boutgulgnon. E. Clementino de Souza, C. Delory-
» A. Dizerbo, H. Faivre, D. Farge-Bancel, A. Hij, M. Janner, B. Lana,

Lemadre, 7 . :
Tourette-Tirgis, Marjanovic, T. Martin, M. Passegi, M. Riviére, §. Rossi, C




REFERENCES BIBLIOGRAPHIQUES

Delory-Monberger, C. (2009). Trajectoires, parcouyrs de vie

biographique. In C. Delory-Momberger & E. C. 4. Souza ;
apprentissage biographique et formation. (p.17-30). Paris : Téragdre
Delory-Monberger, C. (2014). De la recherche biograp /’iqu,. o
Fondements Méthodes Pratiques. Paris : Teraedre. “Cation,

Mazereau, P. (2016). Lélargissement de la coopération aux Usagers et profes;
S10nnel

non spécialisés : une nécessité dans 'accompagnement des Parcours des pe,

en situation de handicap, Forum, 148(2), 60-G65. Petsonnes

Tourette-Turgis, C. (2015). Léducation thérapeutique du patient. Pagis . De Boeck
' C




