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Le programme de recherche FAM-WEST – qui porte sur la 
construction des savoirs d’expérience des familles dans 
le cas du syndrome de West, forme d’épilepsie sévère et 
handicap rare – est partenaire du colloque. À ce titre, il 
bénéficie du soutien de la Fondation des maladies rares.

24 OCTOBRE 2016
8h15 :	 Accueil des participants – salle Klepaczko

9h00 :	 Ouverture – Mots d’accueil 	 
Anne Piponnier (Crem, Université de Lorraine)

9h15-10h15 :	 Conférence plénière :  
Aptitudes cognitives et auto-normativité 
Philippe Barrier (UFR Santé, médecine, biologie humaine, 
Université Paris 13, Espace Éthique Paris Île-de-France)	  
Salle Ferrari

10h15-10h30 :	 Pause 

10h30-12h30 :	 Sessions parallèles 

Session 1 :	 TIC, expériences et reconfiguration  
de la relation patients/soignants
Président de session : Renaud Evrard (Interpsy, Université de Lorraine)	  
Salle Ferrari

Une analyse socioterminologique de forums de patients atteints de cancer : 
termes, communautés et expertises 
Valérie Delavigne (CLESTHIA, Université Sorbonne Nouvelle-Paris 3)

Le patient 2.0 et l’e-réputation des professionnels de santé :  
une analyse linguistique des commentaires d’évaluation des médecins en ligne
Coline Baechler (Research and Study Centre “Dynamics of Change”, 
Université de Mannheim, Allemagne)

Les savoirs d’expérience en santé, quelle contribution des réseaux sociaux 
sur Internet ? 
Christine Pintus (ADEF, Aix-Marseille Université, École normale supérieure 
de Lyon) 
Caroline Ladage (ADEF, Aix-Marseille Université, École normale supérieure 
de Lyon)



Session 2 :	 Pluralité et construction des savoirs
Présidente de session : Ève Bureau-Point (LAPCOS, Université Nice 
Sophia Antipolis) 
Maison de l’Université (MDU), salle RDC

Dire ou taire les « maux de femmes » : les difficultés de la mise en récit  
des vécus et des savoirs expérientiels de santé au féminin
Clara Lemonnier (Passage, Université de Bordeaux)

Recours aux savoirs expérientiels en santé des proches  
dans la construction des trajectoires de soins en Lorraine rurale
Déborah Kessler-Bilthauer (2L2S, Université de Lorraine)

Les savoirs expérientiels dans la prise en charge des maladies chroniques : 
études auprès des personnes atteintes de diabète et de leurs familles
Ouassila Salemi, (Gras, Université d’Oran, Algérie)

« Toxines, énergies et pollutions ». Sur les logiques de co-construction  
des catégories de langage lors de l’interaction praticien-patient  
dans les médecines non conventionnelles
Nicolas Commune (DysoLa, Université de Rouen)

12h30-13h30 :	 Pause-déjeuner – salle Klepaczko

13h30-15h30 :	 Sessions parallèles 

Session 3 :	 TIC et partage d’expériences des malades
Présidente de session : Anne Piponnier (Crem, Université de Lorraine)	  
Maison de l’Université (MDU), salle RDC

Circularité de l’information entre patients autour des pratiques alimentaires 
Clémentine Hugol-Gential (Cimeos, Université de Bourgogne) 
Jean-Jacques Boutaud (Cimeos, Université de Bourgogne) 
Laurent Gautier (TIL, Université de Bourgogne) 
Ioan Roxin (Élliadd, Université de Franche-Comté) 
Frédérico Tajariol (Élliadd, Université de Franche-Comté)

Dire la souffrance en ligne :  
enquête auprès d’une plate-forme numérique de prévention contre le suicide
Paola Sedda (Cimeos, Université de Bourgogne)

La médiatisation « d’un parcours personnel de recherche » :  
Bernard Giraudeau et la Maison du Cancer
Elisabeth Noel-Hureaux (Experice, Université Paris 13)

Accompagnement en fin de vie en néonatologie :  
la construction des savoirs de santé chez les parents
Nataly Botero (Céditec, Université Paris-Est)



Session 4 :	 Corps et savoirs d’expérience 
Président de session : Arnaud Halloy (LAPCOS, Université Nice Sophia Antipolis) 
Salle Ferrari

L’expert de l’intérieur et le savoir expérientiel des personnes en situation  
de handicap dans la formation
Cyril Desjeux (Handéo, Paris)

Savoir expérientiel et consommation de colostrum au Cambodge
Eve Bureau-Point (LAPCOS, Université Nice Sophia Antipolis)

L’expérience incarnée de la relation de soin sur le mode du Sensible : 
itinéraire biographique d’un médecin en soins palliatifs
Mathilde Gros (Cerap, Université Fernando Pessoa, Portugal)

Savoirs expérientiels : comment les construire quand la capacité de penser 
et les savoirs médicaux font défaut ? 
Jodie Andre (Interpsy, Université de Lorraine)	  
Tamara Leonova (Interpsy, Université de Lorraine)

15h30-15h45 :	 Pause 

15h45-17h45 :	 Symposium : 
Pratiques narratives 
Luigi Flora (Experice, Université Paris 8)	  
Nicole Biagioli (I3DL, Université Nice Sophia Antipolis)	 
Salle Ferrari

Le récit de situation complexe et authentique, un outil de formation  
et d’auto-évaluation pour les internes de médecine générale
Nicole Biagioli (I3DL, Université Nice Sophia Antipolis)	 
Gilles Gardon (I3DL, Université Nice Sophia Antipolis)		   
Stéphane Munck (I3DL, Université Nice Sophia Antipolis)	

Médecine narrative, écoute et empathie : connaître pour soigner
Didier Delaitre (Faculté de Médecine, Université Paris-Descartes) 
Jean-Michel Benattar (Maison de la médecine et de la culture de Nice) 
François Goupy (Faculté de médecine, Université Paris-Descartes)

Mise en intrigue des entretiens recueillis auprès d’adolescents malades chroniques :  
qu’avons-nous à en apprendre ?  
Carole Baeza (Cirel, Université Lille 3)	  
Martine Janner Raimondi (Experice, Université Paris 13)

En quoi un espace d’apprentissage citoyen autour de la médecine et de la culture 
peut-il transformer les usages et les représentations des professionnels de la santé ? 
Jean-Michel Benattar (Maison de la médecine et de la culture de Nice) 
Luigi Flora (Experice, Université Paris 8) 

Intérêt clinique des récits de vie de patients 
François Goupy (Faculté de médecine, Université Paris-Descartes)



25 OCTOBRE 2016

9h00-10h00 :	 Conférence plénière : 
Savoirs expérientiels et santé ?
Luigi Flora (Experice, Université Paris 8)	  
Salle Ferrari

10h00-10h15 :	  Pause

10h15-12h15 :	  Sessions parallèles 

Session 5 :	 La mise en récit des savoirs d’expérience
Présidente de session : Fabienne Hejoaka (Crem, Université de Lorraine)	  
Salle Ferrari

Le grand désordre d’Alzheimer mon amour : quand l’esprit s’envole
Claude Nosal (Crem, Université de Haute-Alsace)

Enjeux identitaires – mise en récit, mise en savoir du corps malade
Agnès Besson (Départements d’Ethnologie-Anthropologie  
et d’information-communication, Université Nice Sophia-Antipolis)

Disability Arts, en arts visuels : espaces autonomes de production
Sarah Heussaff (historienne de l’art et commissaire d’exposition)

Maladie et construction de soi.  
Les significations identitaires des métaphores dans les récits d’expérience
Maryvonne Charmillot (RIFT, Université de Genève, Suisse)

Session 6 :	 Catégorie nosologique, diagnostic  
et savoir d’expérience
Présidente de session : Sophie Arborio (Crem, Université de Lorraine)	  
Maison de l’Université (MDU), salle RDC

Incertitude scientifique en cancérologie. La leçon d’une bloggeuse 
Aurélie Pourrez (Cimeos, Université de Bourgogne)

Les savoirs expérientiels sur la maladie à l’épreuve de la situation.  
Le cas des troubles obsessionnels compulsifs
Margot Mogieve (Cermes3, Université Paris-Descartes, Institut du cerveau 
et de la moelle épinière) 
Xavier Briffault (Cermes3, Centre national de la recherche scientifique)  

Qu’est-ce qu’une décision thérapeutique difficile du point de vue des oncologues ? 
Articulation et tension entre différents registres de savoir
Léa Restivo (LPS, Aix-Marseille Université)

Utiliser son corps pour comprendre l’environnement.  
Sur les savoirs expérientiels des personnes électro- et chimico-hypersensibles
Maël Dieudonné (Centre Max Weber, Université Lyon 2)



12h15-13h30 :	 Pause déjeuner – salle Klepaczko

13h30-15h00 :	 Sessions parallèles 

Session 7 :	 De l’expérience à l’expertise
Présidente de session : Emmanuelle Simon (Crem, Université de Lorraine) 
Maison de l’Université (MDU), salle RDC

Les usages de la médication d’augmentation dans les communautés internet 
de brain-hacking
Julien Mésangeau (Cim, Université Sorbonne Nouvelle-Paris 3)

« De l’expérience vécue aux savoirs d’expérience :  
(in)former la santé et la maladie dans des associations de patients  
en Belgique francophone »
Fanny Duysens (Spiral, LASC, Université de Liège, Belgique)

À la croisée de la recherche expérimentale et d’une fascination spirituelle 
pour une vie post-mortem : les enjeux d’une controverse internationale  
sur les « expériences de mort imminente » (EMI)
Florence Ollivier (CADIS, École des hautes études en sciences sociales)

Session 8 :	 Savoir expérientiels dans l’institution médicale
Président de session : Daniel Raichvarg (Cimeos, Université de Bourgogne) 
Salle Ferrari

Les réseaux de santé : espaces de coopération entre professionnels  
et personnes malades ? 
Nathalie Ponthier (Ireps Bourgogne)

Quand les savoirs d’expérience participent à la définition  
des pratiques professionnelles. 
Le cas des assistants de régulation médicale au sein du Samu  
du Centre hospitalier d’Arras 
Céline Matuszak (Geriico, Université Lille 3) 
Aurélia Lamy (Geriico, Université Lille 3) 
Natalia Grabar (Geriico, Université Lille 3) 
Bernard Jacquemin (Geriico, Université Lille 3) 
Eric Kergosien (Geriico, Université Lille 3) 
Pierre Valette (Samu 62-Smur-Cesu, Centre hospitalier d’Arras)

Néonatalogie : de l’aléatoire au cœur de l’expérience des soignants
Sophie Arborio (Crem, Université de Lorraine)

Devenir soignant à partir de l’expérience de la maladie psychique. 
Questionnements des pairs praticiens de Suisse romande
Iannis Mccluskey (Institut et Haute École de la santé La Source, Hauté 
École spécialisée de Suisse romande)

15h00-15h15 :	 Pause

15h15 :	 Mot et pot de clôture
Salle Ferrari
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