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"Les savoirs expérientiels au coeur de la démocratie
en santé"

Savoirs scientifiques

o Contexte : Introduction de la démocratie en santé et
| @ Savoirs exoérient reconnaissance des savoirs expérientiels (Jouet et al., 2010).
avoirs expérientiels

Enjeux :

 Echanges entre personnes vivant avec une maladie
chronique (PVMC ) et professionnels de santé selon le
modele de Montréal (pomey et al,, 2015).

» Déficit de légitimité scientifiqgue des savoirs expérientiels
(Jouet et al., 2010, 2023; Jouet et Las Vergnas, 2011; Las Vergnas, 2017).

* Injustices épistémiques envers les PVMC (ricker, 2007; Gross et
Gagnayre, 2021).




"Les processus d'élaboration des savoirs expérientiels
: une diversité de parcours”

Processus individuels :
Raisonnement scientifique (sernard, 1927)

Réflexion phénoménologique pragmatique (pewey,
1910; Schon, 1983)

Cycle d'apprentissage de Kolb (1984)

Coopérations réflexives :
Elaboration collective de savoirs (ouet et al., 2014).
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"Un besoin de recherche sur les savoirs expérientiels
des PVMC en contexte informel"

Peu de recherches empiriques sur
I'élaboration des savoirs expérientiels
des PVMC en dehors de contextes
structurés (ETP).




"Les apports de Renet (2016)"

* Renet (2016) : étude sur les personnes atteintes de maladies
pulmonaires chroniques.

* Mise en évidence de |'agentivité (sandura, 1985) des PVMC : capacité a
agir sur leur situation.

* Concept d'apprenance (carr, 2020) : processus d'apprentissage
continu et actif.

* Distinction entre maladies rares et fréquentes : influence sur
I'apprenance.
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- ronon "Pratiques réflexives : un concept clé pour

comprendre l'expérience des PVMC"

Adaptation

 Combinaison du concept d'apprenance et de |la théorie de
la réciprocité causale triadique de Bandura.
Environnement
* Pratiques réflexives : actions répétées dans le temps qui
nécessitent une réflexion constante.

' i Prati :
* Influence des variables environnementales et ratiques

dispositionnelles sur les pratiques réflexives. Modele de la réciprocité causale
triadique (Bandura, 1986)



"Notre objectif de recherche: comprendre les
pratiques réflexives des PVMC dans leur diversité"

 |dentifier les pratiques réflexives d'un large échantillon de PVYMC.

e Analyser l'influence des variables environnementales et dispositionnelles
sur ces pratiques.
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"Vers une généralisation des résultats : le choix
d'une approche quantitative"

e Besoin de généraliser les résultats de la recherche.

* Choix d'une approche quantitative pour analyser
statistiquement les données.
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"Elaboration d'un questionnaire : une démarche
originale"

* Absence de questionnaire existant sur les pratiques
réflexives des PVMC = nécessité d’en créer un.

e Utilisation de focus groups avec des membres de I'ASFC pour
co-construire le questionnaire.
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"lIdentification des variables influencgant les pratiques réflexives"

Variables
environnementales

Niveau de
reconnaissance
de la maladie
par le systeme

de santé
Niveau de - . Données socio
technicisation démographiques
de la maladie individuelles

' Pratiques =

wese - reflexives i

prévalence de la
maladie

N 4

Expérience et

comportements Vécu subjectif
adaptatifs a la de la maladie
maladie chronique

chronique

Environnement

/

Pratiques *————*

Modele de la réciprocité causale
triadique (Bandura, 1986)

Variables
dispositionnelles



"Profil des participants a |I'étude”

Echantillon de 1404 participants majoritairement atteints du Syndrome de Fatigue Chronique

(SFC) chronique (957 personnes)

Variables Maladies non reconnues comme ALD, a faible prévalence et
@ environnementales technicisation limitée
AW & S
‘Al : . : :
v uw Variables * Femmes, de plus de 35 ans, avec un niveau d'éducation
&) dispositionnelles supérieur au baccalauréat.

* Souffrant de leur maladie depuis longtemps et se sentant
peu reconnus socialement dans leurs symptomes.
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"Typologie des pratiques réflexives identifiées"

Trois types de pratiques réflexives identifiées :

* Individuelles : Recherche d'informations,
expérimentation, auto-évaluation (en lien avec la
phénoménologie pragmatique de Dewey (1910))

61%

Coopératives * Coopératives : Partage d'expériences et de

| réflexions avec d'autres
5 4
&

Individuelles de défense réflexive : Evitement de la
réflexion, délégation de la réflexion aux autres
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"Corrélations entre pratiques réflexives et
variables environnementales et dispositionnelles "

Corrélations significatives entre pratiques réflexives et
personnes vivant avec des symptémes non reconnus

Individuelles . .
par le systeme de santé

Interprétation: Ces personnes sont contraintes de
développer des stratégies pour gérer par elles-mémes
Individuelles leur maladie alors mémes que leur accés a des

Cooperatives de defense informations scientifiques est limité.
réflexive

Les pratiques réflexives sont une réponse adaptative a

‘ I'expérience de la maladie, particuliérement pour les
personnes dont les symptdmes ne sont pas reconnus.



Implications et perspectives de |I'étude

Limites de I'étude: Echantillon limité a 1404
personnes, principalement atteintes de SFC

Savoirs scientifiques Savoirs expérientiels

Discussion: Savoirs expérientiels des PVMC
et savoirs des professionnels de santé : vers
une complémentarité des savoirs ?

Perspectives:
e Reconnaissance de l'altérité: Il est nécessaire de

reconnaitre la spécificité du raisonnement des
PVMLC.

* Collaboration: Encourager les échanges et la co-
construction des savoirs entre PVMC et
professionnels de santé.
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