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2/ Les patients dans la recherche interventionnelle : quel(s) rôle(s) et quelle(s) prise(s) en compte
de leurs expériences ?

Titre du résumé
L’objet de la participation des patients en ETP pour considérer l’évolution des collaborations et 
coordinations entre acteurs de la RISP
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Détail du projet (poster & communication orale)
Contexte, Méthode, Résultats et Conclusions
Contexte : La RISP EXPERTISS se déploie autour d’un programme d’ETP ayant pour objectif de répondre 
aux difficultés des patients concernant la gestion des anticancéreux oraux. Nous revenons sur les 
modes de coordination entre acteurs impliqués (chercheurs, pilotes du projet, bénéficiaires) à partir 
des connaissances produites par la recherche sur l’engagement des patients en ETP et les savoirs 
coconstruits entre chercheurs et pilotes dans cette perspective. Méthode: Une double enquête permet 
d’une part d’ethnographier l’évolution des relations entre chercheurs et porteuses de l’ETP durant trois 
ans, et d’autre part d’analyser les mécanismes de sélection et d’auto-sélection des patients à l’œuvre 
dans le programme d’ETP, à partir d’observations de sa mise en œuvre et de 19 entretiens réalisés 
auprès de ses bénéficiaires. Résultats: Les premières analyses de cas de patients qui révèlent une 
autosélection—comprise comme une participation déterminée par leurs rapports à la maladie et aux 
savoirs socialement situés—constituent un intérêt partagé par les chercheurs et pilotes autour de 
valeurs communes relatives aux inégalités épistémiques. Ceci sert d’appui à la collaboration mais 
sous-tend toutefois des coordinations plus minimalistes. Dans un autre temps de la RISP, le processus 
de sélection de patients qui implique de penser les effets de l’intervention et de son organisation, a été 
analysé et partagé par les chercheurs lors d’un troisième COPIL. Générateur de débats et de 
controverses suscitant ici un travail de traduction cognitive et langagière, le rôle sélectif de l’ETP a 
alors permis, sous certaines conditions, de construire un savoir commun qui participe à maximiser les 
coordinations, bien que les aspects collaboratifs entre pilotes et chercheurs puissent en être 
impactés. Conclusion: Cette communication présente comment la production d’un savoir commun 
entre pilotes et chercheurs sur la participation des patients met à l’épreuve les collaborations dans la 
RISP.

Message principal
Etudier les partenariats au regard d’un cadre théorique considérant les relations sociales, les savoirs 
construits et débattus laisse apparaître la richesse des ressources échangées dans des séquences 
pourtant éprouvées par des tensions entre acteurs
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