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Résumé

L’objectif de cette communication est de montrer comment le recours a un cadre épistémologique
et & une méthode ont permis de distinguer lors des enquétes les postures de chercheur-malade

et de malade-chercheur. Notre travail de recherche a été réalisé dans un collectif de chercheurs
en sciences de ’éducation.

L’évolution exponentielle des maladies chroniques constitue désormais une réalité sociale.
La chronicité a eu pour conséquence de voir la maladie chronique apparaitre et s’installer
hors des murs des institutions de soins et de la sphere privée du malade, ce qui a marqué un
tournant au niveau sociétal par rapport au contexte de maladies aigu”es qui avaient fagonné
Iorganisation et la gestion des soins. Les institutions décisionnaires en matiere de soins,
d’emploi et de vie socio-culturelle mais aussi les sciences sociales et humaines sont ainsi sol-
licitées afin d’appréhender ’enjeu majeur de produire des connaissances compréhensives et
évaluatives afin de mettre en ceuvre des programmes d’actions de s’adapter aux conséquences
pour tous de ces changements du paysage sanitaire.

Ce sont ces exigences pour produire des connaissances scientifiques qui nous ont amenés
a faire le choix de saisir 'opportunité d’avoir une personne malade chronique au sein de
I’équipe et de relever le défi d’élaborer de maniere itérative des outils méthodologiques qui
permettent au chercheur-malade de construire et de stabiliser progressivement sa posture
afin de recueillir des données pour appréhender le cours d’existence en situation de maladie
chronique.

Nous décrirons le processus de construction et la distinction entre deux postures, élaborées
en deux temps. Lors d’une étape de familiarisation ethnographique au terrain et lors d’une
étape au cours de laquelle nous avons tenté d’accéder a une remise en situation dynamique
sur des épisodes longs pour retrouver la construction de ’expérience a partir des catégories
de description de l’expérience proposée par Theureau en continuité des travaux de Pierce.
(Denis Hauw & Yves Lemeur, 2013 ; Guérin & Zeitler, 2015)

En termes d’acces a la parole des malades chroniques, de données et de résultats, adopter la
posture de chercheur—malade en situation d’entretien avec des malades, a permis de créer les
conditions pour les accompagner vers des descriptions précises d’événements lointains, qui
n’étaient pas uniquement un discours réflexif relatif a leurs parcours de vie, mais a une mise
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en mots de la signification de leur activité passée en lien avec leurs instants de vie.
Pour ce qui concerne la posture de malade-chercheur, elle a conduit le chercheur :

- & s’approprier une sémantique de l'intelligibilité qui soit en rupture avec la sémantique
de ’action propre aux domaines du soin et de la santé

- & présenter le déroulement des événements selon un prisme de description singulier des
catégories d’expérience en garantissant une mise a distance de son role de malade dans cet
environnement de travail.
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Notre objectif était d’élaborer une méthode qui permette d’accompagner la mise en mots
par les malades chroniques de la signification de leur activité passée de ” soin de soi ” dans
leurs différentes ” arenes de vie 7. La situation de double statut du chercheur a nécessité de
créer un espace réflexif au sein d’un collectif de chercheurs pour élaborer des postures qui
s’appropriaient a des interactions avec un autrui malade a vie et aux différents temps de la
recherche.
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