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SAVOIRS EXPERIENTIELS ET APPROCHES COMPETENCES EN SANTE : DE LA NARRATION DU
VECU AUX ACTES DE CATEGORISATION

L’objet de cet article est d’examiner les procédés par lesquels les savoirs acquis au cours de
I’expérience de la maladie trouvent a se dire et se penser pour ensuite pouvoir étre reconnus et
diffusés. Depuis le début des années 2000, les savoirs expérientiels des patients font 1’objet de
nombreuses recherches : « Dans un contexte paradoxal entre explosion du volume des
connaissances médicales et démocratisation des acces aux informations (par la révolution
Internet, notamment, voir infra), dans une intrication d’enjeux réglementaires et économiques
a toutes échelles, les savoirs nés du vécu, voire de I’expertise du patient, font surface et
interrogent la répartition de toutes les formes de pouvoirs en santé, y compris celles du «
pouvoir soigner » et du « pouvoir décider » (Jouet, Flora, Las Vergnas, 2010, p.15). Cette
attention portée aux vécus du patient et aux savoirs qui en résultent fait émerger des questions
nouvelles sur les modeles de compétences — et spécialement celui des compétences
transversales — qui participent de la formalisation de ces acquis expérientiels et de leur
reconnaissance sociale.

Pour interroger la pertinence de ces modeles, nous examinons les procédés de catégorisation
qui les fondent. Notre proposition est la suivante : les différentes typologies de compétences —
compétences transversales, compétences technico-professionnelles, compétences langagieres
— sont des constructions produites a partir d’un travail de catégorisation. Selon cette
perspective, le débat sur la compétence se trouve ainsi rapporté aux prémices de la dynamique
d’édification de ces typologies. Le regard est ainsi porté sur les procédés par lesquels des
actes, des gestes, des inférences... sont rassemblés dans des ensembles qui, une fois intitulés,
deviennent des catégories (de compétences) par lesquelles sont pensés les savoirs
expérientiels dans le domaine de la santé. L’analyse ces processus a ¢té réalisée dans le cadre
d’une recherche-action-formation dont I’objet a été¢ de formaliser avec un groupe d’adultes
atteints de la sclérose en plaques (SEP) les savoirs générés par le vécu au quotidien des effets
de cette maladie.

Le catégorial : socle des approches par compétences

La démarche proposée pour avancer sans se perdre dans les débats foisonnants sur les
modeles de compétences (Batal et Fernagu-Oudet, Coulet, 2016, Becquet & Etienne, 2016)
est d’examiner les procédés qui transforment [’expérience vécue — pour cette étude :
I’expérience du patient — en catégories d’activités et de savoirs typifiés. Ainsi, au-dela de la
prolifération exponentielle des usages et des définitions, il nous semble nécessaire de revenir
au sol des démarches compétences : le catégorial. Ce terme désigne, dans les travaux de la
phénoménologie husserlienne (Bégout, 2000), les opérations par lesquelles, selon une
dynamique de comparaison et d’association, émergent parmi les données de 1’expérience
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vécue des « formes d’unités ». En bref, le catégorial résulte d’'une dynamique d’édification de
catégories générales dont le sol est I’expérience sensible. Selon cette perspective, la
formalisation des compétences a I’ceuvre dans les pratiques d’analyse des situations de travail
(Clot, 1999) procéde d’une logique catégoriale: ces approches cherchent a rassembler
différents traits de 1’expérience vécue par les professionnels d’un métier donné dans des
ensembles, ces derniers formant une unité du fait des liens de codépendance et de
ressemblances supposés entre les éléments qu’ils contiennent : « Un des problémes est en
effet de savoir si ’appartenance a une catégorie se décide sur la présence d’un ensemble de
propriétés considérées comme nécessaires et suffisantes (théorie dite classique ou
aristotélicienne), ou simplement sur une similitude avec un exemplaire typique de la catégorie
— un prototype —, voire sur des « ressemblances de famille » (théorie dite probabiliste) »
(Quéré, 1994, p. 12). Par ce travail de catégorisation, I’expérience des professionnels, tout
comme celle des patients dans le domaine de la santé, est d’abord fragmentée en unités de
taille variable, puis rassemblée en vue de constituer des ensembles, des familles et des types,
afin d’aboutir a des typologies, voire des référentiels.

Repéres et modeles pour la catégorisation dans le domaine de la santé : savoirs
professionnels et compétences transversales

Les approches relevant de 1’analyse de travail (Jobert, 2004) ont bien montré le caractere
vivant des contextes professionnels, les dimensions impliquées et personnalisées de I’exercice
d’un métier, les dimensions transverses de 1’agir professionnel. Face a la vicariance des
pratiques, les procédés de catégorisation produisent des effets réifiants. Ces effets méritent un
examen doublement approfondi en contextes de santé. C’est notamment ’objet des travaux
récents sur les savoirs expérientiels des patients (Jouet & Las Vergnas, 2012 ; Jouet, Flora,
Las Vergnas, 2010), la prise en compte de leur vécu (Breton, 2018), les nouvelles approches
coopératives en santé (Jouet, Las Vergnas, No€l-Hureaux. 2014) que de s’interroger sur les
processus de formalisation des savoirs expérientiels des personnes vivant la maladie. Du point
de vue des patients atteints de maladies chroniques (par exemple), méme si une prise en
charge est intégrée et articulée entre les différents professionnels de santé, ’arrivée d’une
pathologie chronique s’immisce dans la vie des malades, bouleverse leur identité, impose un
nouveau rythme de vie, provoque des changements dans la dynamique quotidienne des
activités, dans la relation avec le corps et avec I’entourage (Alves, Dizerbo, Farge & Faivre,
2018). C’est un malade qui établit une relation de proximité avec les professionnels et
services de santé en fonction des fréquents allers et retours et des traitements, parfois, de
longue durée (OMS, 2003). Une continuité entre les spécialités s’est imposée petit a petit en
fonction du type de besoin des malades. La prise en charge ne se limite pas seulement a une
prescription médicale, a un médicament a prendre régulierement ou a des examens de routine.
De ces expériences de vie avec une maladie chronique ¢émergent toutes sortes
d’apprentissages et savoirs qui, peu a peu, ont été reconnus et valorisés par les professionnels
de sant€.

Etude des procédés de catégorisation au cours d’une recherche-action-formation aupres
de personnes éprouvant les effets de la sclérose en plaques

Au cours des sections précédentes, nous avons cherché a situer le travail de catégorisation au
sein des processus de fabrication des modeles de compétences en santé. Deux éléments
peuvent étre a ce stade considérés comme établis : le travail de catégorisation s’applique sur
I’expérience des professionnels (par exemple), et/ou des patients qui éprouvent une maladie
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(1) ; il est possible d’identifier différentes maniéres de catégoriser le vécu (2). Concernant les
différentes maniéres de catégoriser, il est par exemple possible de ne prendre en compte que
I’activité du sujet et ainsi, de ne s’intéresser qu’aux gestes, actes et actions observables qu’il
déploie dans des situations professionnelles données. D’autres perspectives sont également
possibles : par exemple, s’intéresser aux manicres d’étre attentif aux vécus du corps ou a la
mani¢re de se maintenir agent de son devenir, malgré I’extension du domaine des
dépendances lors des moments de vulnérabilité. Cette variation dans les maniéres
d’appréhender le vécu ont alors pour effet de transformer les modeles de compétences
pouvant s’édifier. Il semble que, de ce point de vue, les approches dites des compétences
transversales soient plus adéquates pour appréhender des pratiques ou des phénomeénes non
confinés a des situations données. Ce sont ces ¢léments qui ont € été étudiés au cours d’une
recherche-action avec des adultes vivant au quotidien les effets de la sclérose en plaques
(SEP). Dans ce cadre, il leur a alors été proposé de narrer biographiquement leur vécu de la
maladie, puis de coédifier collectivement des catégories afin de formaliser les savoirs acquis
du fait de la SEP.

Contexte et procédés d’enquéte

Entre novembre de I’année 2016 et septembre de 2017, un groupe de malades atteints de la
sclérose en plaques (SEP) participant a une formation de patient partenaire, sollicitée par la
Ligue Francgaise de Sclérose en Plaques et mise en place par I’agence de formation Comment
Dire', s’est engagé dans un travail de narration biographique. Le but de ce travail était
d’explorer I’impact de I’arrivée de la maladie dans le cours de 1’existence, et, par la narration
des histoires de vie au sein d’un collectif, de contribuer a la construction de la posture de
patient partenaire nécessaire a leurs futures actions aupres des malades et des soignants. Il
s’agissait d’un travail biographique comportant une intense activité réflexive afin d’explorer
les événements passés et présents, pour ensuite formaliser les connaissances et apprentissages
acquis au contact de la maladie. La construction du récit a utilis¢ la narration biographique
comme mode d’exploration des expériences singuliéres (personnelles et interpersonnelles) de
la maladie, expériences vécues dans les champs des relations amicales, de la famille, du
travail et avec les professionnels de santé.

Le récit a été construit a partir des questions suivantes :
1. Racontez comment la maladie est arrivée dans votre vie.
2. Racontez ce que la maladie vous a appris.
3. Quelles sont les connaissances qui vous ont manqué au long de votre parcours
de vie ? (de quoi auriez-vous eu besoin ?)
4. Quivous a aidé ? Comment et de quelle maniére ?
5. Qu'est-ce que vous aimeriez transmettre comme message aux autres ?

Ce travail s’est développé en deux étapes. La premicre concerne la construction du récit apres
I’accord des participants. Si les neufs participants de la formation ont commencé le travail,

! Les éléments relatifs a cette recherche-action proviennent des prises de notes et rapports réalisés par
Camila Alves Aloisio. Pour consulter les sites de I’agence de formation : http://www.commentdire.fr/
et de la Ligue Francaise de Sclérose en Plaque : http://www.ligue-sclerose.ft/.
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seulement six d’entre eux (deux hommes et quatre femmes) 1’ont conclu. Parmi ceux qui ne
sont pas allés au bout, deux ont indiqué que d’autres activités avaient empéchées le travail
d’écriture. Concernant la troisieme personne, elle n’a pas souhaité garder le contact avec le
groupe de la recherche-action. Le contrat passé avec les participants stipulait que
I’engagement volontaire et sans contrainte était requis. Ces refus ou abandon ont donc été
respectes.

Suite a la finalisation de I’étape d’¢laboration écrite, la deuxiéme phase a démarré avec
I’interprétation des récits et la formalisation des savoirs. Pour comprendre comment chacun a
donné forme aux expériences vécues apres l’arrivée de la maladie, différentes approches
relevant de la recherche biographique (Delory-Momberger, 2014) ont guidé le travail
d’interprétation, afin de saisir le type de discours choisi par les participants (narratif,
explicatif, descriptif, évaluatif), les mots employ¢s, les motifs récurrents tout au long du récit,
les schémas d’actions établies et la gestion biographique du parcours de santé. Le travail
d’interprétation a débuté avec une reprise de chaque récit pour une premiere lecture flottante,
puis une deuxiéme lecture afin de repérer la manicére dont chacun a construit son histoire a
travers les différentes formes de discours et de vocabulaires pour signifier, souligner, illustrer
et donner des reliefs plus précis aux événements passés. Le travail mis en place par chacun
pour affronter et combattre les épreuves de la maladie pour donner forme aux changements
imposés et aux expériences vécues a ¢t€ mis en avant dans le processus compréhensif des
récits de vie.

Expérience de la maladie et catégorisation des savoirs acquis

L’arrivée de la SEP a jalonné le parcours de vie de tous les participants. Les actions qui ont
cherché a intégrer les effets vécus dans le cours de la vie du fait de la SEP sont d’ordres
divers et relevent d’un ensemble d’opérations mises en place pour pouvoir donner une forme
a I’existence. Nous restituons ci-dessous les principaux résultats :

a/ Capacité d’attention aux vécus du corps

Premier champ de savoirs acquis, I’expérience de la maladie provoque des formes d’attention
aux vécus du corps qui conduisent le sujet a s’ajuster en fonction des états ressentis : variation
des régimes d’activité, maintien d’une vigilance sur les signes avant-coureurs de la crise,
transformation des formes d’engagements dans 1’action :

« La maladie m’a appris a effectuer ces activités physiques adaptées avec
régularité et application. Ainsi, je marche mieux » (Lucia)

«J'ai appris a mieux connaitre mon corps, ses Signaux... je me Sens mieux «
connectée » a lui » (Adriana).

« J’ai appris a organiser ma vie en fonction de mon état de santé, a écouter mon
corps, a m’écouter et a faire selon mes capacités du moment présent » (Carolina)

Les capacités acquises ici relévent de 1’émergence de formes de perceptions sensibles aux
états du corps, en vue de I’entretien et du maintien du vital. Elles permettent ainsi au sujet de
percevoir, d’examiner et de comprendre la manifestation de sensations, de tensions, de
douleurs ou de troubles, et d’en tenir compte pour I’aménagement des activités du quotidien.
Selon une perspective plus globale, ce type de capacité peut étre associ¢ a des formes de
conduites intégrant de maniére attentive 1’énergie vitale qui circule dans le corps.

b/ Savoir se servir d’objets pour pallier aux effets de la maladie
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En tant qu’extensions de leurs corps, 1’'usage des objets, parfois nécessaires pour vivre avec la
sclérose en plaques, tels les béquilles et fauteuil roulante, passe aussi par un processus
d’appropriation et d’intégration dans la vie des malades. Ces apprentissages supposent de se
familiariser avec ces matériels, d’acquérir des compétences techniques pour les manier et les
entretenir.

« La maladie m’a permis de développer aussi des compétences techniques comme
pour [utilisation des béquilles, d’une canne, d’un fauteuil roulant, des sondes
urinaires » (Cristiana).

¢/ Savoir dire la vulnérabilité et communiquer sur la maladie

La mobilit¢ pouvant étre fortement réduite au cours d’une vie avec la SEP, il devient
nécessaire de trouver les mots pour dire les vécus de dépendance résultant de la maladie,
d’inventer des maniéres de dire et de faire comprendre la dégradation des capacités d’action.

« La maladie m’a appris a savoir demander de l'aide dans la rue, a ma famille,
au service de santé, aux administrations. A savoir accepter de l'aide aussi»
(Vicente)

Le développement de cette capacité a dire prend du temps. Elle suppose d’appréhender et de
comprendre la transformation des maniéres d’exister dans le monde, d’inventer de nouveaux
modes de participation aux activités sociales, d’initier des manicres de coopérer avec autrui
qui s’organisent en acceptant des formes de dépendance inédites.

d/ Comprendre les logiques biomédicales et apprendre leur langage

Au niveau de la relation avec le domaine biomédical, un nouveau langage commence a
s’intégrer au quotidien des malades : les noms de médicaments, des examens... la fagon
d’exprimer les douleurs et ressentis est traversée par la maniére dont les professionnels de
santé parlent de la maladie. Manifestement, I’étude de la littératie en santé devient un élément
permettant de comprendre les nouvelles informations qui leur sont transmises et d’en faire
part ».

«... J'ai appris énormément du coté médical (comme par exemple le
fonctionnement du systeme nerveux central) » (Carolina)

«J’ai appris a acquérir des connaissances scientifiques sur la sclérose en
plaques pour en discuter avec le personnel médical et les autres malades »
(Marco)

e/ Se maintenir attentif au présent et agent de son devenir

L’intégration de la maladie et de ses effets dans le cours de la vie transforme la maniere de
penser l’action, de s’immerger dans les activités du quotidien, de s’impliquer dans de
nouveaux projets, de se penser dans le temps et d’envisager son devenir.

«J’ai appris qu’il fallait OSER, se surpasser et qu’apres les réussites n’étaient
que plus belles » (Cristina).

«J'ai appris a mieux savourer la vie [...] a changer l'angle de vue et a
potentialiser tout ce qui est positif (a voir le verre a moitié plein plutot qu'a moitié
vide) » (Adriana)
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Comme conséquence de tout ce qui a €té vécu et des nouvelles découvertes dans leur vie, les
participants ont pu évoquer la découverte de nouveaux projets d’avenir en articulant les
savoirs acquis avant et apres 1’arrivée de la maladie.

« Valoriser mon savoir professionnel de facon imprévue, en m’adressant a des
personnes qui ont la méme maladie que moi, qui souvent ont été diagnostiquées
récemment et qui sont, soit confrontées a des difficultés dans [’entreprise, soit
s’interrogent sur leur avenir professionnel » (Lucia).

Rappelons-le ici, la formalisation de ces catégories a été réalisée a partir de ’examen des
récits biographiques précédemment partagés au sein des participants de la recherche-action et
de la mise en mots des vécus de la SEP. Ce travail de catégorisation n’est pas exhaustif ni
méme exact. Il est le résultat d’'une coconstruction entre patients et chercheurs dont 1’objet est
de parvenir a nommer des savoirs d’une manicre qui fasse sens pour les sujets éprouvant
I’expérience de la SEP, mais également pour les chercheurs, soignants, proches et pairs. Il
convient ici de le noter : aucune catégorisation de 1’expérience n’épuise ou ne résume de
maniére totale le réel. Identifier des actions, analyser des pratiques, classifier des activités,
thématiser des savoirs... cela constitue des opérations dont la logique peut étre interrogée,
examinée, étudiée dans ses modes opératoires. C’est ce que nous avons proposeé.

En synthese : de la narration de ’expérience a la formalisation des compétences

L’examen des catégories précédemment formalisées conduit a poser plusieurs constats :
I’expérience vécue par le sujet lorsqu’il éprouve un événement maladie, ou qu’il intégre les
effets vécus de la maladie dans son quotidien, est multidimensionnelle. Ce qui est exprimé
dans les récits relevent de différentes spheres : spheére du sensible relative aux vécus du
corps ; sphere de I’existentiel et des doutes sur le devenir ; sphére de I’agentivité et des enjeux
de son maintien ; sphere des savoirs formels du monde biomédical ; sphere techniques pour
I’usage des produits ou matériels médicaux.... La narration biographique permettant la mise
en mots de ces différents domaines du vécu de la maladie, elle créée les condition d’un travail
de catégorisation qui permette la mise au jour de compétences techniques et transversales. En
d’autres termes, c’est la narration biographique qui rend possible, au cours de la recherche-
action dont il a été question, la structuration de modéles hybrides qui intégrent des
compétences observables en situation avec d’autres qui impreégnent les maniéres de penser et
d’agir dans le cours de la vie. Ces modeles hybrides ne peuvent cependant s’ériger sans qu’un
travail préalable ne soit conduit : celui de I’accueil de I’expérience et de I’expression du vécu
du patient. L’appréhension de I’expérience des sujets vivant la maladie (Tourette-Turgis,
2016) constitue en effet le sol premier de tout acte de catégorisation dont 1’enjeu est de
formaliser les savoirs résultant de 1’épreuve du patir, du subir et du souffrir (Marin & Zaccai-
Reyners, 2014 ; Porée, 2002). Ce point mérite une attention particuliere. En effet, et la
recherche-action décrite 1’a montré en mobilisant la narration biographique, la catégorisation
des savoirs est codépendante des régimes de narration du vécu (Breton, 2018 ; Baeza &
Janner-Raymondi, 2018), que cette narration soit conduite en premicre, deuxiéme ou
troisiéme personne (Breton et Rossi, 2017). De ce point de vue, il est possible de considérer
que les modeles de compétences sont déterminés par les modes d’exploration du vécu de la
maladie a partir desquels ils sont édifiés.
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Résumé : Le terrain a partir duquel s’acquiert les savoirs expérientiels en santé comporte un
relief expérientiel particulier : vécu du corps, épreuve du patir, dégradation de 1’agentivité,
extension du domaine des dépendances... Confronté a ces épreuves, le patient doit avant tout
survivre et apprendre a vivre avec la maladie. Les savoirs acquis au cours de ces moments de
vulnérabilité existentielle ne peuvent trouver leur voie d’expression et de formalisation que
dans I’aprés-coup. Ces processus relatifs a 1’expression du vécu et a la formalisation des
savoirs expérientiels sont examinés dans le cadre d’une recherche-action aupres d’adultes qui
font au quotidien 1’expérience des effets d’une maladie chronique : la sclérose en plaques. La
mise au jour de ces processus permet ainsi d’interroger la pertinence des approches
compétences en santé.
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