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Savoirs expérientiels : les apports positifs issus d’expériences hors du commun

Pour faire face aux situations de handicap - au-dela de ce que la médecine et la
rééducation fonctionnelle peuvent apporter — un mouvement social s’est
progressivement déployé dans les années 1960, avec pour horizon l'idéal d’une
société pleinement accessible (Ravaud, 1999). Ensuite, des énergies se sont
investies dans de nouveaux engagements visant a obtenir I'établissement de droits
et leur effectivité (Driedger, 1989), pour une meilleure équité. Le mot d’ordre était
alors I'égalité des droits et des chances pour une pleine participation a la vie en
société, a égalité avec les autres citoyens (ONU, 1993). Les savoirs expérientiels
(Borkman, 1976) représentent une nouvelle fagon de faire bouger les lignes.

Si les luttes pour I'accessibilité et les droits se poursuivent, les savoirs expérientiels
relévent d’'une autre approche : celle de la subversion. Il ne s’agit plus d’'une lutte
frontale organisée par un mouvement social, mais d’'une tentative de transformer
les situations de handicap depuis I'intérieur, a partir de I'expérience intime. Si le
monde est fondé sur la matiére, il est également construit sur du sens partagé.
L’'aveénement des savoirs expérientiels est une tentative de bouleverser le sens du
handicap. Et qui dit changer le sens, dit changer l'ordre social, bousculer la
hiérarchie des valeurs, transformer les identités et les habitudes de pensée. Le
savoir expérientiel est le surgissement du nouveau et de I'inattendu la ou il était
convenu d’attendre souffrance et misére.

Certains prennent appui sur les savoirs expérientiels pour poursuivre les luttes en
faveur d'une plus grande démocratisation des systémes de santé ou de
'accompagnement social, pour ceuvrer a la réduction des rapports de pouvoir
inscrits dans les interventions professionnelles, pour favoriser 'empowerment et
l'autodétermination des usagers. Mais, fondamentalement, les savoirs
expérientiels sont avant tout subversifs car ils ne viennent pas combler les
manques et les incapacités. Au contraire, ils sont de nouvelles connaissances et
compétences issues de la rencontre avec des circonstances de vie hors du
commun : I'expérience rare (Gardien, 2022) ou non intersubjective.

Ces savoirs, savoir-étre et savoir-faire autrement constituent un soutien précieux
pour choisir et mener sa vie, mais aussi pour participer a la vie en société. lls sont
le fruit de la créativité et de I'ingéniosité des personnes faisant face a des épreuves
peu, voire pas comprises par le sens commun, ni méme par les sciences. lls
constituent un apport en positif, de nouvelles ressources, des forces, un autre
rapport aux épreuves, a soi, aux autres et au monde, et un ébranlement du sens
du handicap.

Un premier article écrit par Eve Gardien, sociologue, invite le lecteur a s’approprier
le concept de savoir expérientiel et a appréhender en quoi ce type de savoir
s’écarte nécessairement du sens commun. Aprés une immersion dans les débats
ayant entouré 'avénement des savoirs expérientiels, ce concept - tel que créé par
Thomasina Borkman - est discuté et partiellement critiqué. L'analyse permet de
mieux concevoir les différentes dimensions des savoirs expérientiels en lien avec
la vie quotidienne des personnes concernées par des épreuves sans réponse
apportée par le sens commun ou les sciences. L'article se termine par une définition
du savoir expérientiel (rare ou non intersubjectif).
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Savoirs expérientiels : les apports positifs issus d’expériences hors du commun

L'article suivant apporte une réflexion sur les communs, notion essentielle pour
bien comprendre I'enjeu épistémologique des savoirs expérientiels. Pour ce faire,
Bernard Andrieu, philosophe, propose de s’intéresser a la cause commune des
pairs, cause qu’il fonde sur des expériences corporelles trés en écart aux normes
médicalement attendues, mais similaires pour les pairs. Il évoque également la
question de la mise en commun de ces expériences entre pairs, I'entraide qui en
découle mais aussi le partage de savoirs. Enfin il termine en s’intéressant aux
communs. Il aborde alors ce qui n’est pas la propriété, mais les savoirs
expérientiels et la responsabilité de tous les pairs dans un monde ou I'appropriation
et 'extractivisme ne sont jamais loin.

Gildas Brégain, historien, présente ensuite une contribution originale. Il analyse
dans un premier temps son parcours de vie avec une maladie chronique, en
mettant en lumiére certaines étapes ayant permis une prise de recul face au savoir
médical et favorisé I'émergence de savoirs issus de son expérience quotidienne et
a long terme. Dans un deuxieéme temps, il rend compte de savoirs expérientiels
rares qu’il a inventés pour mieux gérer ses problémes de santé au quotidien et
préserver autant qu’il est possible son indépendance fonctionnelle et vis-a-vis
d’autrui.

L'article suivant tente de rendre compte - d’'un point de vue extérieur a I'expérience
- des modalités pratiques de production des savoirs expérientiels personnels rares
a partir du savoir commun partagé notamment par les soignants. Paul-Fabien
Groud, anthropologue, décrit ce qu’il appelle un art de faconner le savoir
expérientiel rare, son modus operandi, ses moyens et ses procédés, en s’appuyant
sur une analogie avec I'art topiaire, qui consiste a tailler et fagonner les végétaux
pour leur donner une forme originale.

Patrick Bruneteaux, sociologue, quant a lui, ouvre le lecteur au monde des
personnes fréquentant les centres d’hébergement d’'urgence et connaissant bien
la vie a la rue. Dans ce cadre, des anciens hébergés ont été recrutés en tant que
pair-aidants en raison de leurs savoirs expérientiels. A travers une étude de cas, il
est donné a voir le probleme complexe de la confiance. Laffiliation des pairs-
aidants aux professionnels de I'accompagnement modifie les relations entre pairs,
et tout particulierement I'horizontalité caractéristique des relations de pairité. Cet
article montre donc les savoirs expérientiels rares déployés par les pairs-aidants
pour aménager de facon efficace les relations a leurs pairs face a cette affiliation
impliqguant une double loyauté a I'’égard de leurs pairs comme des professionnels.

Quels sont les savoirs expérientiels rares mis a disposition par des travailleurs-
pairs migrants dans le cadre d’un chantier d’insertion ? A travers une enquéte de
terrain au long cours, Alain Bonnami, sociologue, tente de décrypter ces savoirs
issus de I'expérience de la migration. Il propose ainsi d’explorer cinqg dimensions
de cette expérience, a savoir: I'expérience vécue de la prise en charge
institutionnelle ; la capacité a surmonter les traumatismes de I'exil ; étre ressource
dans les situations extrémes et dangereuses ; le développement de savoir-étre, -
dire et -faire, orientés vers une approche « aller-vers » ; et la mobilisation de
ressources culturelles et linguistiques spécifiques et pertinentes.
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Nous nous intéresserons ensuite a la question de la reconnaissance des savoirs
expérientiels. Philippe Mazereau, pour les sciences de I'éducation, examine les
savoirs expérientiels communs acquis par la pratique professionnelle de personnes
rencontrant des difficultés d’apprentissage. Son article présente une modalité
sociale de reconnaissance permettant la mise a jour et la formalisation desdits
savoirs expérientiels communs, ainsi qu’'une modalité d’accréditation a la fois
subjective et sociale des acquis.

Ce dossier se terminera sur une modalité de reconnaissance des expériences
rares qu’est le récit de soi et de I'expérience singuliére traversée. Dans un contexte
ou lincertitude liée a la pathologie et a ses effets est forte, Sophie Arborio,
anthropologue, analyse la dimension identitaire de cette confrontation quotidienne
avec la maladie. Le récit de soi est alors concu comme l'outil essentiel de cette
mise en sens de I'expérience rare et de soi-méme, dans le cadre des échanges
entre soignants, patients et proches-aidants.

Deux articles varia ont été ajoutés en complément du dossier « Savoirs
Expérientiels » a ce numéro. Le premier de ces deux articles aborde la question du
capacitisme internalisé et sa mise au travail. Anne Perriard et Laurence Bachmann
proposent une analyse fondée sur le matériau collecté dans le cadre d’'une auto-
ethnographie réalisée durant un stage de Communication Non Violente (CNV). Il
éclaire la déconstruction des normes et de leurs effets possibles dans ce cadre
spécifique. Il s’intéresse ensuite au potentiel prometteur de normes et régles
explicites et ancrées dans la coopération en vue de concevoir des modéles
politiques coopératifs.

Le second article déploie le point de vue professionnel de Reginald Beyaert, ancien
directeur général de [lInstitut Royal pour Sourds et Aveugles de Bruxelles,
concernant I'autodétermination des personnes en situation de handicap. Aprés une
présentation de plusieurs éléments clés de compréhension du concept
d’autodétermination, il développe ensuite une courte analyse de la possibilité de
partager les responsabilités découlant de la mise en ceuvre du projet de vie entre
la personne directement concernée, ses proches et l'institution accueillante. Si
cette option pourrait améliorer la qualité de vie des personnes en situation de
handicap, son application dans les établissements ou les personnes hébergées
voient le nombre de leurs proches se raréfier du fait de 'avancée en age interroge.
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Savoirs académiques e Academic Knowledge

Résumé : Le savoir expérientiel est I'argument phare contemporain justifiant le recours a un
nouveau type d’acteur — le pair — dans les champs du handicap, de la santé mentale, de la maladie
chronique, mais aussi des addictions, de la grande pauvreté ou encore des troubles
neurodéveloppementaux. Cet article vise a comprendre et a définir le concept de savoir
expérientiel. La méthode employée pour ce faire est constituée en deux temps. Tout d’abord, une
courte recension de la littérature permet de situer ce concept dans son contexte d’émergence.
Les débats autour de sa validité scientifique ou encore de sa légitimité au nom de la
démocratisation de nos sociétés sont ainsi éclairés. Ensuite, une analyse des propositions
théoriques de Thomasina Borkman - auteure a l'origine de ce concept - et leur critique partielle
permettent de fonder un argumentaire rationnel mettant en avant la question de 'intersubjectivité,
menant a la caractérisation des différentes dimensions du savoir expérientiel et a sa définition.

Mots-clés : Savoir expérientiel, expérience, intersubjectivité, handicap, santé mentale,
maladie chronique

Abstract: Experiential knowledge is the contemporary major argument justifying the solicitation
of a new type of actor - the peer - in the fields of disability, mental health, chronic iliness, but also
addiction, extreme poverty and neurodevelopmental disorders. This article aims to understand
and define the concept of experiential knowledge. In order to do so, the methodology used
consists of two steps. First, a short review of the literature makes it possible to situate the concept
in the context of its emergence. This will clarify the debates about its scientific validity or its
legitimacy in the name of the democratization of our societies. Then, a critical analysis of
Thomasina Borkman's theoretical proposals highlights the issue of intersubjectivity and leads to
the characterization of the different dimensions of experiential knowledge and its definition.

Keywords: Experiential knowledge, experience, intersubjectivity, disability, mental
health, chronic illness

Cette recherche a bénéficié de I'aide de la Caisse Nationale de Solidarité pour I'Autonomie
(CNSA) dans le cadre de I'appel a projets blanc 2019 Handicap et perte d’autonomie - Session
10 - lancé par I'|ReSP.
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Comprendre et définir le savoir expérientiel

Introduction

Dans les contextes d’activités centrés sur les maladies chroniques, le handicap, la
grande pauvreté et la précarité, les addictions, la santé mentale ou encore les
troubles neurodéveloppementaux, le savoir expérientiel constitue aujourd’hui
'argument phare de légitimation d’un nouveau type d’acteur : le pair. Légitimation
de la participation du pair a la vie institutionnelle des établissements et services ou
encore aux démarches qualité déployées. Légitimation de sa contribution a la
formation initiale et continue des professionnels des différents champs, de ses
apports a la conception de biens, de services, également de politiques publiques.
Légitimation de sa participation au déploiement d’actions de plaidoyer et de
lobbying, de sa contribution a des activités de recherche, etc. Légitimation enfin de
ses compeétences a accompagner et a soutenir ses pairs vivant des expériences
similaires. Le savoir expérientiel est par ailleurs la pierre angulaire sur laquelle
s’appuient de nombreux acteurs professionnels, pairs, proches et politiques pour
revendiquer 'émergence et la reconnaissance de nouveaux métiers et statuts dans
le monde du travail : pair-aidant, intervenant-pair, travailleur-pair, médiateur santé
pair, expert d’expérience, etc. Les attentes a ce sujet sont vives.

Chemin faisant, le concept de savoir expérientiel (Borkman, 1976) est devenu une
notion floue aux multiples acceptions, évoluant en fonction des enjeux, des
situations et des négociations en cours. Le constat peut aussi étre fait que le savoir
expérientiel — en tant que contenu - est globalement peu formalisé ou décrit. En
outre, sa nature reste a expliciter et sa validité n’a pas été démontrée. Plusieurs
questions se posent a son sujet, sans que des réponses tangibles soient
véritablement apportées. Par exemple, comment départager des savoirs
expérientiels qui s’opposent? Ou encore, quelle est la portée d'un savoir
expérientiel ? S’il vaut pour son inventeur, jusqu’ou peut-il raisonnablement étre
appliqué au-dela ?

Le présent article a pour objectif de clarifier, comprendre et définir le concept de
savoir expérientiel. Pour ce faire, une recension de la littérature sera présentée.
Elle permettra au lecteur de mieux appréhender les différents débats sociétaux au
sein desquels la question du savoir expérientiel a été prise : I'effectivité de sa
validité scientifique, puis la reconnaissance de sa valeur au nom dune
démocratisation de nos sociétés. Ensuite, une tentative de caractérisation des
principales dimensions de ce concept sera déployée, incluant une reprise partielle
des apports de Thomasina Borkman, mais aussi leur critique. Enfin, I'analyse se
poursuivra pour éclairer la distinction structurante entre savoirs expérientiels
communs — lesquels participent du sens commun — et savoirs expérientiels non-
intersubjectifs (également dits rares)'. Cette derniére étape du raisonnement
aboutira a une définition de I'objet qui nous occupe : le savoir expérientiel.

' L’équivalence entre ces deux terminologies, savoir expérientiel non-intersubjectif et savoir expérientiel rare, sera
explicitée dans la seconde section de cet article.

4 (¢
8 W4



Comprendre et définir le savoir expérientiel

. De la prise en compte par le champ scientifique du savoir acquis par
’expérience

La question de la validité des savoirs issus de I'expérience est un sujet qui, dans
son actualité, se pose avec une acuité toute particuliere. Néanmoins, il convient de
ne pas perdre de vue qu'il s'agit d’'une question somme toute relativement récente
dans l'histoire de I'humanité. En effet, si I'on s'intéresse aux débats philosophiques
de la Gréce antique, on observe que c'est a cette époque qu’ont été déployées les
premiéres réflexions concernant la distinction entre savoir et croyance (Brun,
1989). Toutefois, c'est aux XVI°® et XVII° siécles, avec I'avenement de la rationalité
et de la pensée scientifique, que ce sujet a véritablement commencé a étre travaillé
avec acuité. La section qui suit est construite sur une courte recension de la
littérature scientifique. Cet état de I'art permet de mettre en exergue deux débats
structurants : celui concernant la validité scientifique des savoirs expérientiels et
celui portant sur leur reconnaissance par les sciences. En outre, cette analyse
explore I'émergence de la catégorie de « savoir profane » qui marque un
changement dans la maniére dont les savoirs expérientiels sont considérés
scientifiquement. Cette évolution sera explicitée et commentée.

A. Débats autour de la validité des savoirs issus de I’expérience

Plusieurs traditions scientifiques s’intéressent aux significations attribuées par les
individus a leurs expériences de vie avec la maladie chronique, les situations de
handicap ou encore les troubles de santé mentale. Certains courants intellectuels
s’efforcent également de mieux appréhender les savoirs produits par ces individus
a partir de ces expériences. Ces objets scientifiques ont essentiellement été
constitués au XX¢ siécle. Il s’agit donc d’'une veine de travaux historiquement
récente. Seule véritable exception a cette régle, la « médecine populaire »2 a été
matiére a intérét scientifique et articles des le début du XIX® siécle (DHS, 2014).
Les publications sur la « médecine populaire » se sont intensifiées au XX® siécle
dans les années 1970 avec plus de 100 publications par an, puis au XXle siécle
avec plus de 10 000 publications par an a partir de 2014 (recensement PubMed,
2025).

Historiguement, le débat concernant la pertinence et la validité des savoirs issus
de I'expérience en matiére de santé (Edelman, 2017) avait déja connu une intensité
certaine, notamment dans un contexte historique francgais révolutionnaire
(Richerand, 1812) qui avait abouti a une redéfinition de la profession médicale
libérale et a sa protection par la loi de 1803 contre le charlatanisme (Foucault,
1963). Ce débat fut relancé par l'initiative en 1865 du physiologiste frangais Claude
Bernard d’appliquer la méthode expérimentale issue des sciences physiques et
chimiques a la médecine. Ce tournant expérimental a en effet conduit a une éniéme
remise en question de la « médecine populaire ». Dés la fin du XIX® siécle, cet
ensemble hétérogene de pratiques de soin fut ainsi a nouveau jugé irrationnel
(Léonard, 1981). L’argument principal avancé alors résidait dans le fait que la
« médecine populaire » s’appuyait largement sur des faits non prouvés
expérimentalement, lesquels ont alors été considérés comme des superstitions et

2 L'emploi de guillemets dans le texte atteste de la nature citative de la formulation, qui n'est pas I'ceuvre de l'auteure
de l'article, mais reprend des éléments d'un ensemble de textes et d'articles publiés.
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des croyances. La « médecine populaire » fut percue comme étant en opposition
a la médecine allopathique et plus largement aux sciences (Loux, 1978). Cette
déconsidération de la « médecine populaire », véhiculée par le corps médical,
s’inscrivit dans une dynamique de comparaison et de concurrence avec la
médecine allopathique. Cette disqualification a dés lors profondément innervé les
études et les recherches scientifiques. Depuis, il semble qu’aucune véritable
tentative n’ait été faite pour comprendre ce que pourrait apporter en positif la
« médecine populaire », ou encore ce qui la rendrait spécifique. Au contraire, les
analyses ont essentiellement examiné en quoi la « médecine populaire » était une
pale copie de la médecine allopathique. Elles ont insisté sur le fait que ce type de
thérapeutique ne reposait en aucun cas sur un niveau de preuve équivalent a celui
de la médecine expérimentale. Le débat sur limposture de la « médecine
populaire » a ensuite pris de 'ampleur. Elle fut accusée de charlatanisme (Lunel,
2012). Les savoirs acquis par I'expérience de la maladie, des troubles de santé
mentale ou encore des situations de handicap ont été pris dans la passion de ce
débat. lls ont été suspectés d’étre des prétentions systématiquement erronées,
infondées, illusoires, et méme trompeuses.

La tradition intellectuelle des « croyances en santé » illustre de maniére éloquente
ce positionnement scientifique disqualifiant a priori, pour lequel les croyances sont
nécessairement considérées comme des erreurs par nature, et rien d’autre. Ces
travaux qui ont vu le jour au milieu du XX® siécle, plus précisément dans les années
1950 (Rosenstock, 1974), ont connu un essor important dans les années 1980,
avec la publication de plusieurs dizaines d’articles publiés en langue anglaise et
I'élaboration d’'un modéle de croyances en santé (Janz & Becker, 1984). Ce
domaine de recherche culmine dans les années 2020, dans le contexte de la
pandémie du COVID. Selon la base de données bibliographiques PubMed, environ
300 publications par an sont alors recensées. Ce corps de travaux scientifiques
s’intéresse aux croyances en matiére de prévention ou de traitement d’un probléme
de santé. L'éducation en santé (Glanz, Rimer & Viswanath, 2008) a été congue et
déployée pour réduire les effets négatifs de ces croyances.

En convergence avec ces dynamiques scientifiques, des recherches se sont
également développées pour évaluer et mesurer les capacités des patients a
comprendre les terminologies médicales ainsi que les causes, les conséquences
et les effets des traitements des maladies courantes. A cet égard, Segall et Roberts
(1980) examinent plusieurs études portant sur ce sujet, y compris la leur. lls mettent
en évidence la faiblesse globale des études menées jusqu’alors et le manque de
connaissances scientifiques robustes concernant les connaissances médicales
des patients. Leurs analyses mettent en avant la nécessité d'études mieux
construites pour atteindre un niveau de preuve adéquat. Selon leurs conclusions,
le seul résultat qui semble véritablement fondé est le fait que les médecins sous-
estiment la compréhension que possédent les patients de la terminologie médicale.

Un ensemble dautres travaux scientifiques s’est également intéressé a
I'« épidémiologie populaire » portée par des communautés pour répondre a des
problémes qu’elles identifient. Par exemple, Brown (1987) s’est attaché a étudier
plusieurs cas rapportés d’« épidémiologie populaire » portant sur des risques
sanitaires. Ce faisant, cet auteur met en lumiére les succés et les revers rencontrés
par les communautés dans leur quéte visant la résolution de problémes. L'analyse
de ces cas permet d’éclairer I'utilisation stratégique des savoirs produits et du
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rapport de pouvoir politique par la société civile, qui, lorsqu’il est exercé de maniére
efficace, peut conduire a des victoires juridiques, économiques, culturelles ou
encore politiques. Cependant, Brown souligne que si ces actions organisées
peuvent gagner un procés et obtenir justice, cela ne signifie pas pour autant
qu’elles aient obtenu une crédibilité scientifique, et encore moins une préséance.

Parallelement, en France, le courant des représentations sociales en santé, avec
les contributions notables de Claudine Hertzlich (1968) et Denise Jodelet (1989), a
vu le jour. Ces travaux ne se focalisent pas sur les erreurs de la cognition populaire,
mais tentent plutét de saisir le fonctionnement des représentations sociales et d’en
révéler les contenus. Il convient de noter que la comparaison avec les
connaissances scientifiques ou médicales n’est pas de mise dans ces études. Les
représentations sociales sont en effet considérées comme relevant d’une tout autre
nature.

B. L’émergence du concept de savoir profane

Un premier tournant dans la considération scientifique accordée aux
connaissances en premiere personne concernant la santé est identifié par Prior
(2003) avec [lapparition des concepts de « savoir profane » et
d’« expertise profane ». Pour autant, la tradition scientifique précédemment
présentée continue de se développer. Ce n’est donc pas d’un changement de
paradigme dont il s’agit, mais plutét de lintroduction d’'une nouvelle fagon de
construire I'objet scientifique des savoirs issus de I'expérience, ouvrant la voie a de
nouvelles connaissances.

Dans cette nouvelle perspective, la possibilité de maitriser un certain nombre de
domaines de savoir est reconnue aux personnes directement concernées. Ces
domaines de connaissance incluent le savoir relatif aux douleurs ressenties
(Arksey, 1994 ; Busby, Williams & Rogers, 1997) ou au repérage de signaux
corporels en amont de la survenue d’une crise (Crozet & d’lvernois, 2010 ; Baeza
et coll., 2014), le savoir lié a 'autocontrdle de crises d’épilepsie par des moyens
non pharmacologiques (Kotwas et coll. 2016) ou encore le savoir relatif a la réaction
de son corps suite a la prise de différentes médications et substances (Monaghan,
1999), etc. En France, Madeleine Akrich (2010) est emblématique des travaux sur
les savoirs profanes, avec son article sur les communautés épistémiques. Elle
montre comment des collectifs investis dans I'articulation des savoirs expérientiels
et des savoirs biomédicaux dans l'objectif d’influencer a un niveau politique
peuvent émaner de groupes de partage d'expériences entre pairs. Le terme
« profane » met alors en lumiére les procédés non scientifiques par lesquels ces
savoirs sont élaborés, tandis que les termes « savoir » ou « expertise » les
requalifient en positif.

Que change cette requalification en positif ? Elle acte désormais une
reconnaissance dans le champ scientifique de la capacité qu’ont les individus a
acquérir des savoirs concernant leur vie avec la maladie chronique ou le handicap.
Plus encore, elle reconnait que, dans certains cas, les individus ont développé une
forme d’expertise. Néanmoins, les savoirs profanes sont généralement considérés
comme subjectifs et non universels, avec une validité restreinte a leur seul
concepteur. En ce sens, ils se rapprochent de la croyance (Bronner, 2003). La

<SS
»> P 11



Comprendre et définir le savoir expérientiel

12

question de I'extrapolation de savoirs profanes a d’autres cas se pose avec acuité.
La validité des savoirs profanes issus de I'expérience vécue d'un individu pour
d’autres individus est sujette & controverse. A quelles conditions I'application de
ces savoirs a une échelle plus large est-elle raisonnablement envisageable ? Ce
qui vaut par expérience pour un seul ne peut pas valoir de fagon systématique pour
tous. Et quand cela peut étre le cas, comment I'établir de fagon assurée ? La
question Iégitime de la mise en danger d’autrui sous-tend ces questionnements.

C. Débats autour de la reconnaissance des savoirs non scientifiques

Les travaux et recherches sur la maniére dont les personnes concernées mettent
en signification leur état de santé et leurs expériences ont également été traversés
par un autre débat animant la communauté scientifique et nos sociétés
occidentales. Cet enjeu toujours d’actualité porte sur la question de la
démocratisation du systéeme de santé, mais aussi du travail social. La
reconnaissance des savoirs des patients et des personnes accompagnées est
alors pensée comme la pierre angulaire sur laquelle batir la re-symétrisation des
relations soignant-soigné, accompagnant-accompagné, patient-systeme de santé
et personne accompagnée-champ du travail social. L’émergence des catégories
de « savoirs profanes » et d’« expertise profane » est aussi a inscrire dans cette
dynamique scientifique et sociale. L’injustice épistémique (Fricker, 2007 ; Godrie &
Dos Santos, 2017) est un argument central dans ces luttes pour davantage
d’horizontalité dans les rapports entre professionnels et usagers. La volonté de voir
se développer les contributions du « patient partenaire » (Dumez & Pomey, 2019)
dans le champ sanitaire illustre bien cette tendance. Se posent dés alors de
nouvelles questions épistémologiques a la science. S'il est moralement important
de prendre en compte les savoirs issus de I'expérience des individus, comment
intégrer la subjectivité de ces personnes dans le cadre d’'une démarche qui se veut
rigoureuse, qu’il s’agisse de reconnaitre des savoirs et des compétences,
d’améliorer la qualité de I'offre de soins et d’accompagnements, de démocratiser
le systtme de santé ou le travail social, ou encore de rétablir une justice
épistémique ?

Une voie originale a été empruntée dans le domaine de la santé. Le développement
du concept de santé subjective, qui désigne l'auto-évaluation de I'état de santé
physique ou général (Monden, 2014), a en effet ouvert la voie a de nouvelles
considérations. Il est désormais envisagé d’utiliser la subjectivité non pas de fagon
restreinte & un niveau individuel, mais a un niveau populationnel. Cette nouvelle
approche vise a terme la réforme des mesures de santé en ajoutant le recueil de
données dites subjectives a la collecte de données considérées comme objectives.
Ainsi, au-dela des traditionnelles mesures de la mortalité et de la morbidité de telle
ou telle population, le projet ambitionne de récolter dans le cadre d’enquétes
standardisées des données subjectives afin de mieux saisir les besoins et les
problémes tels que pergus par les populations pour pouvoir dans un second temps
y répondre de fagon plus adéquate (Hunt & McEwen, 1980).

Dans le cadre du champ de la santé publique, un courant de pensée s'est ainsi
consacré a la création d'outils d'évaluation de la santé subjective. Des échelles ont
été produites telle la SF-36 permettant 'auto-évaluation de la santé physique et
mentale ou encore la CES-D portant exclusivement sur la santé mentale. Mais
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étant donné que chaque répondant mobilise sa propre définition subjective de la
santé, il est important de noter que si les échelles permettent de produire de la
mesure, ce qui est mesuré n’est pas toujours véritablement déterminé (Benyamini,
Leventhal & Leventhal, 1999 ; Mavaddat & coll., 2011). Cela peut introduire une
certaine ambiguité dans [linterprétation des résultats. De fait, les études
longitudinales standardisées utilisant la question portant sur la santé subjective ont
révélé que, contre toute attente, ces mesures permettent d’augurer de la mortalité
pour un certain nombre de populations, pays et classes d’age (ldler & Benyamini,
1997 ; DeSalvo & coll., 2006).

Parallelement a ces considérations, le débat scientifique s’est poursuivi. |l a été
couramment rappelé que les patients ne sont pas experts en matiére de recueil de
faits utiles a la médecine ou pour le diagnostic (Prior, 2003). Cet auteur assure
d’ailleurs que les patients se trompent souvent en matiére de causes, trajectoires
et gestion de formes communes de maladies. L’expertise acquise par I'expérience,
qui differe de I'autodidaxie médicale ou encore de la littératie en santé, n’est pas
considérée comme suffisante pour comprendre les causes d’'une maladie. En
contrepoint, il a été également reconnu que les médecins, bien qu'habilités a
dispenser des informations sur les options thérapeutiques ou sur ce qui reléve du
champ des possibilités d’intervention ou non, ne peuvent s'arroger le droit de
prendre des décisions dépassant leur champ de compétences, notamment en ce
qui concerne la vie quotidienne avec une maladie chronique ou un handicap pour
lequel ils ne possédent pas de qualifications spécifiques. De la a découlé
I'obligation Iégale faite au médecin de demander son consentement au patient, et
que ledit consentement soit éclairé.

Le débat a de plus souligné le manque de considération accordé aux savoirs
expérientiels par les professionnels du soin ou de 'accompagnement, malgré leur
pertinence et leur utilité dans un certain nombre de cas avérés. Il convient donc de
s'interroger sur la maniére dont ces savoirs sont évalués. Leur valeur et leur
pertinence doivent-elles étre évaluées uniquement a laune des savoirs
scientifiquement établis ? Et, dans ce cas, quelle évaluation faire des savoirs
cliniques des professionnels de santé ? Tout savoir pertinent ou utile est-il
nécessairement scientifique ?

Notre hypothése est que la mise en rivalité des savoirs expérientiels avec les
sciences et la médecine a abouti a un faible développement de connaissances
rigoureuses sur lesdits savoirs expérientiels. Ce fait s’expliquerait par leur
disqualification systématisée a priori. En outre, les efforts déployés pour établir la
reconnaissance des savoirs expérientiels au nom d'une quéte de justice
épistémique (Godrie & Gross, 2024) semblent occulter une clarification pourtant
indispensable de leur nature et de leurs contenus. Cela rend par suite leur
reconnaissance difficile. En effet, reconnaitre implique tout d’abord de connaitre.
Or, poser en principe une égalité a priori avec les savoirs scientifiques constitue un
obstacle a I'établissement d’'un savoir rigoureux concernant les savoirs
expérientiels. En effet, leurs procédés de fabrication, le type de données traitées et
les contenus obtenus different fondamentalement de ceux des savoirs
scientifiques. Comparer et plus encore affirmer une égalité est donc avant tout une
entreprise hasardeuse, en I'état des connaissances. Il n’est en effet pas pertinent
d’attendre des savoirs expérientiels les mémes choses que des savoirs
professionnels cliniques ou établis scientifiquement. Aussi, est-il maintenant temps
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de clarifier ce qui est véritablement entendu par savoir expérientiel. Ce faisant, il
sera alors possible de discerner a quels domaines de connaissance les savoirs
expérientiels peuvent contribuer de maniere significative.

ll. De quoile « savoir expérientiel » est-il le nom ?

Dans les années 1970, une volonté dans les approches scientifiques a émergé,
marquée par une tentative de cerner plus précisément les savoirs issus de
I'expérience en tant que tels. Une délimitation plus précise de leur objet ou de leur
domaine d'application a été établie, aboutissant a la désignation de « savoirs
expérientiels ». La plupart des travaux universitaires reprenant cette terminologie
se réferent au concept élaboré par l'universitaire américaine Thomasina Jo
Borkman (1976) dans le cadre de ses recherches sur les self-help ou mutual-aid
groups. En France, cette terminologie est introduite en 2010 par Jouet, Flora et Las
Vergnas dans une note de synthése sur la construction et la reconnaissance des
savoirs expérientiels des patients. Cette section porte sur I'analyse de la définition
du concept de savoir expérientiel proposé par Borkman. Elle en reprendra et en
discutera les différentes dimensions, elle en fera également la critique.

A. Définition et caractéristiques du savoir expérientiel selon Thomasina
Borkman

Dans le cadre de ses travaux, Borkman a créé en 1976 le concept d’experiential
knowledge pour désigner un type de savoir acquis par I'individu dans le cadre de
l'expérience d’un phénoméne spécifique. Ce dernier est couramment la raison
d’étre d’'un groupe self-help ou mutual-aid®, groupe constitué de pairs vivant des
expériences spécifiques similaires. Par exemple, les participants de ces groupes
peuvent se réunir pour échanger et faire face a des expériences relatives au
bégaiement, a la dépression, a I'addiction, etc. Borkman donne la définition
suivante du savoir expérientiel : « Vérité apprise par I'expérience personnelle d’un
phénoméne plutdt que la vérité acquise par le raisonnement discursif, 'observation
ou la réflexion sur des informations fournies par d’autres »* (1976 : 446). Ce savoir
expérientiel produit a lintérieur des groupes self-help est caractérisé par son
fondement dans I'expérience unique et limitée d’un individu, expérience plus ou
moins représentative de celles de ses pairs. Selon Thomasina Borkman, le savoir
expérientiel se distingue par son caractére non théorique et sa constitution sur le
sens commun. En outre, le savoir expérientiel est concret, pragmatique au sens ou
il vise I'action et la résolution tangible de problemes. Il est également général et
holistique, en ce sens qu’il ne se subdivise pas en aires de spécialisation. Ce savoir
est investi de la conviction de sa véracité, certitude renforcée par I'effet de groupe.
Borkman précise qu’en aucun cas il ne s’agit d’'une accumulation de faits ou de
sentiments désorganisés auxquels I'individu n’aurait pas réfléchi (1976 : 446).

Dans son apport conceptuel, Borkman met en exergue une distinction
fondamentale entre savoir expérientiel et savoir professionnel. Le savoir
professionnel, tel qu’elle le caractérise, se présente comme une vérité élaborée,

3 Dans son article de 1976, Thomasina Borkman définit ainsi les groupes self-help : « une organisation bénévole a
vocation humaine composée de personnes partageant un probléme commun [émotionnel, social, psychologique, relié
aux besoins humains] qui s'unissent pour le résoudre par leurs efforts mutuels » (p. 445).

4 Traduction effectuée par 'auteure de cet article.
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appliquée et transmise au sein d’'un corps de métier, notamment dans le contexte
de la formation professionnelle, mais pas uniquement. Ce savoir, d’abord théorique
ou scientifique, est spécialisé en domaines d’application et s’inscrit dans une
perspective d’accumulation de la connaissance. Thomasina Borkman reconnait
néanmoins I'existence d’'un savoir expérientiel professionnel acquis au fil des
années de pratique, mais systématiquement congu comme subsidiaire aux canons
du savoir professionnel formel transmis.

Cette distinction entre savoir expérientiel des participants aux groupes self-help ou
mutual-aid et savoir des professionnels est justifiée par Borkman pour la raison de
leur différence de nature. De fait, leurs principales caractéristiques different : établi
formellement ou existence informelle, dans le cadre d’un corps professionnel ou au
fil des échanges entre pairs, transmis par un corps de métier ou non transmis,
spécialisé dans une aire d’expertise ou sans domaine de spécialisation, etc. En
outre, la comparaison avec le savoir expérientiel professionnel révéle que ce
dernier n’est généralement pas fondé sur le méme type d’expérience. Par exemple,
le professionnel de santé, bien que n’expérimentant généralement pas une vie en
fauteuil roulant, peut acquérir des compétences en matiére de réparation ou
d’adaptation de l'assise, lui conférant une certaine expérience dans ce domaine.
Cette expérience® professionnelle est alors ici entendue comme [instruction
acquise - autrement dit le savoir professionnel - et non comme le vécu d’une
situation. Il convient maintenant de s’interroger sur cette différence de nature entre
savoirs expérientiels et savoirs professionnels affirmée par Thomasina Borkman.
Est-ce bien de cela dont il s’agit ?

B. Des savoirs fondés depuis I’intérieur de I’expérience

Prenons le cas d'un accident de la circulation ayant entrainé une hospitalisation en
urgence et un diagnostic de lésion de la moelle épiniére. Le savoir établi par le
médecin sur la base des tableaux cliniques existants et des investigations menées
sur le corps du patient ne correspond pas au savoir - en tant que contenu - produit
par l'individu a partir de son expérience corporelle. De fait, comment l'individu
pourrait-il produire du savoir expérientiel a partir d’informations qu’il ne peut pas
obtenir par son expérience ? Aucun étre humain ne peut avoir conscience de sa
moelle spinale, et encore moins percevoir clairement son état ni sa section. En
revanche, un individu vivant avec une myopathie qui est capable de décrire avec
précision les différences induites par divers respirateurs artificiels sur sa propre
respiration, produit un savoir expérientiel. Ce dernier ne se retrouve pas dans le
tableau clinique de la myopathie et ne peut étre collecté a ce jour par aucune
technique d’investigation médicale du corps. Ainsi, le savoir expérientiel n’est pas
établi a partir des mémes informations que celles utilisées pour produire le savoir
professionnel. Il est fondé sur les informations issues de I'expérience vécue.

Quand les professionnels du soin et de la réadaptation s’intéressent a la sensibilité
des patients blessés médullaires, il pourrait sembler qu’ils s’intéressent a
'expérience vécue par ces derniers. Cependant, il convient de s'interroger sur la
nature exacte de cette approche. En effet, les masso-kinésithérapeutes procédent

5Le terme « expérience » est polysémique. Dans le cadre de cet article, I'expérience est couramment entendue comme
le vécu d’'une situation ou d’'un phénoméne. Cependant, dans ce cas précis, il s'agit des fruits d’'un travail analytique
sur son expérience, autrement dit : un savoir expérientiel.
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a une évaluation approfondie de la proprioception, de la sensibilité dite superficielle
ainsi que des écarts aux scores standardisés attendus pour la sensorialité d’'une
personne valide. Plus précisément, leur intérét se porte sur la sensibilité au toucher,
au piquer, a différentes textures et températures, sur la capacité a distinguer des
poids ou I'écart entre deux sources de stimuli, a la stéréognosie. Autrement dit,
I'objectif de ces professionnels ne réside pas en une description, une qualification,
ni méme en une approche, une mise en sens ou une compréhension aboutie de
I'expérience sensorielle vécue. Les professionnels produisent un savoir rendant
compte des écarts aux normes médicalement établies de la sensibilité humaine.
Ainsi, méme lorsque les professionnels et les personnes directement concernées
s’intéressent a ce qui pourrait sembler de prime abord le méme phénoméne, il n’en
est rien. C’est une des raisons expliquant pourquoi les savoirs produits s’avérent
distincts. Les professionnels constituent des savoirs en cohérence avec les
connaissances scientifiques produites antérieurement et servant de référence dans
leur champ d’expertise.

Dans le cadre de la constitution de leurs savoirs, les professionnels s’appuient sur
des méthodes rigoureuses, généralement établies collectivement, et, le cas
échéant, scientifiquement validées. Ces méthodes permettent la reproductibilité, la
comparaison et la vérification des résultats de fagcon diachronique, entre individus,
voire entre populations. En somme, elles peuvent contribuer a I'établissement de
savoirs a plusieurs niveaux d’échelle. En ce qui concerne les individus blessés, leur
approche s’appuie sur I'observation répétée et directe de leur expérience propre,
ainsi que sur son analyse, et occasionnellement, mais non de maniére
systématique, sur la mise en contraste avec les propos de leurs pairs. Les résultats
obtenus par ces individus ont une portée essentiellement personnelle, par
constitution. Il s’agit de savoirs de premiere main (Dewey, 1933).

Enfin, contrairement a ce qu’affirme Thomasina Borkman, le savoir expérientiel
produit par les individus au sein des groupes self-help ou mutual-aid ne saurait étre
qualifié de général et holistique. Il se limite a un domaine bien circonscrit : celui de
'expérience vécue dans la vie de tous les jours. Le sentiment d’un savoir de type
généraliste, qui ne serait pas découpé en aires de spécialités, s’explique aisément
par le fait que ce savoir est global : il inclut usuellement tous les contenus
nécessaires a la vie quotidienne des individus. Il est constitué a partir de ce qui
peut étre conscientisé et établi sur le vécu personnel. La distinction entre savoir
expérientiel et savoir professionnel proposée par Thomasina Borkman porte en
réalité essentiellement sur I'objet méme de la connaissance : un savoir constitué a
partir des informations issues de l'intérieur de I'expérience (Varela & Shear, 1999)
portant sur le domaine de la vie quotidienne et un savoir construit depuis des
données recueillies ou produites depuis I'extérieur de cette expérience relatif a des
domaines de spécialisation professionnelle.

C. Des savoirs visant la résolution de problémes sans solution connue a

ce jour

Un deuxiéeme apport majeur de la proposition conceptuelle de Borkman
est I'affirmation que les savoirs expérientiels sont produits a I'intérieur des groupes
self-help ou mutual-aid et portent sur les raisons mémes de I'existence de ces
groupes : I'échange sur I'expérience. Plus précisément, I'analyse montre qu’ils
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concernent les expériences pour lesquelles des individus sont préts a se regrouper
entre pairs pour s’aider et s’entraider, et uniquement ces expériences. Or, toute
expérience de la vie ordinaire ne suscite pas ce type de démarche. Aucun groupe
de pairs n’a été observé, échangeant sur des sujets tels que I'utilisation du lave-
vaisselle, la conduite automobile, 'accompagnement de jeunes enfants a I'école
ou encore la gestion du voisinage. Les groupes de pairs ne s’intéressent pas a
'ensemble des expériences de la vie quotidienne. Quelles sont donc les
expériences qui suscitent ces regroupements ?

Thomasina Borkman constate dans son article (1976) que ces groupes de pairs
visent toujours a résoudre un probléme se trouvant dans I'expérience de vie de ses
membres et ne trouvant pas de solution. Cette constatation suggére que le recours
a l'aide de proches, d’amis et autres relations, de professionnels et méme d’experts
ou de scientifiques ne suffit par conséquent pas. En d’autres termes, le sens
commun, les savoirs professionnels et les savoirs scientifiques disponibles dans
nos sociétés ne sont pas en mesure de résoudre lesdits problémes. Borkman
précise d’ailleurs qu’il s’agit de « phénoménes spécifiques ». Les groupes self-help
ou mutual-aid s’intéressent ainsi a des problémes qui ne sont pas pris en charge
par ailleurs (De Jongh, 1979). A titre d'illustration, Borkman évoque les groupes de
personnes obéses, de personnes vivant avec des addictions, une paraplégie ou
encore des troubles de santé mentale, pour n’en citer que quelques-uns. |l convient
de préciser que cette liste ne saurait étre considérée comme exhaustive.
Cependant, elle peut surprendre le lecteur. En effet, en quoi l'obésité, les
addictions, une paraplégie ou encore les troubles de santé mentale ne seraient-ils
pas des problémes pris en charge par les savoirs professionnels déja existants ?

Tout dépend de la définition du probléme (Thomas, 1923) qui est donnée. Si les
terminologies utilisées pour désigner les groupes de pairs s’appuient couramment
sur le sens commun ou sur des catégories scientifiquement établies telles que des
diagnostics, les problémes discutés au sein de ces groupes s’appuient
généralement beaucoup moins sur ces éléments. En outre, ces problémes ne se
référent pas directement a un corpus de savoirs professionnels reconnus. Par
exemple, au sein d’'un groupe de personnes vivant avec des addictions peut se
discuter le probléeme de remédier a des effets dapaisement, voire
d’endormissement, provoqués par une consommation de cocaine en lieu et place
de la stimulation escomptée. De méme, il est pertinent d'explorer les implications
des expériences visuelles vécues lors d'un « trip psychédélique », en matiére de
sens et de signification. Le probléme du controle des contractures®, permettant de
produire des mouvements réputés impossibles du fait de la section de la moelle
épiniére, intéresse un certain nombre de personnes vivant avec une paraplégie ou
une tétraplégie basse. Il en va de méme pour le probléme de la gestion de la miction
lors de sorties nocturnes avec des amis dans des espaces sociaux ou les toilettes
ne sont pas accessibles ou insuffisamment adaptées aux soins nécessaires. Autant
de problémes qui se posent dans la vie quotidienne de ces individus et auxquels
ne répondent pas les savoirs professionnels ou scientifiques, ni méme les savoirs
de sens commun. La question se pose donc de comment caractériser plus
précisément ces phénoménes problémes sans solution existante et les savoirs
expérientiels produits pour y répondre ?

6 Contracture : mouvement non volontaire observable dans la partie sous-lésionnelle du corps blessé médullaire.
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lll. Savoirs expérientiels communs et rares’ : I'intersubjectivité comme
ligne de démarcation

L’analyse met en évidence que les savoirs expérientiels produits au sein des
groupes de pairs ne concernent pas I'ensemble des expériences vécues. lls se
concentrent spécifiquement sur celles pour lesquelles des personnes sont
disposées a former de petites communautés pour échanger sur ces expériences.
En outre, ces savoirs sont élaborés a partir de I'expérience, plus précisément sur
le flux incessant de contenus traversant la conscience des individus, et non pas a
partir du sens commun, du recueil d’indices préétablis découlant de 'application de
théories préexistantes (par exemple : les indicateurs d’une échelle de mesure)
permettant d’objectiver et de constituer un savoir depuis I'extérieur de I'expérience.
Ces savoirs sont fabriqués depuis l'intérieur de I'expérience vécue par I'individu.
Enfin, ils concernent des problémes jusqu’alors non résolus par le sens commun,
les savoirs professionnels et scientifiques en I'état d’avancée des connaissances.
Autant d’arguments qui permettent d’affirmer que ces savoirs expérientiels ne
relevent pas du commun.

A. Des savoirs expérientiels qui ne reléevent pas du commun

Que faut-il comprendre ? Les savoirs qui permettent aux individus de mettre en
significations leur expérience ne sont pas innés ni présents dans leur patrimoine
génétique. Chaque enfant apprend dés son plus jeune &ge a sémantiser son
expérience (Gardien, 2008), par exemple en distinguant progressivement les
différentes couleurs ou bien les matiéres, en séparant les objets des animaux, des
plantes ou encore des étres humains, etc. Ainsi, le monde n’est pas seulement un
fait naturel extérieur donné et objectif qui s’impose a I'individu. Le monde est aussi
une expérience dont le sens est progressivement construit par lindividu en
s’appuyant sur les savoirs a disposition dans les milieux sociaux qu’il fréquente
(Schitz et Luckmann, 1973) ou encore dans les divers médias et réseaux sociaux
qu’il mobilise. Parmi ceux-ci se trouvent les savoirs expérientiels communs,
lesquels participent du sens commun.

Berger et Luckmann (1966) montrent que I'expérience du monde vécue par
l'individu est une construction sociale du fait que l'individu utilise pour comprendre
son expérience des significations préexistantes, construites et partagées par
d’autres, souvent depuis plusieurs générations. Ces significations communes sont
le fruit d’'un processus social de construction de la réalité dont la typification, la
typification réciproque, la transmission et la sédimentation sociales sont des
dynamiques clés. En d’autres termes, l'individu sait ce qu’est une voiture et
comment l'utiliser non pas parce que les voitures existent et lui imposent leur
existence, mais parce qu’il a appris a les reconnaitre et a s’en servir. Ainsi,
'ensemble de ces savoirs-significations, qui constituent le ciment d’'un monde en
commun, forme lintersubjectivité®. En d’autres termes, les subjectivités des

7 Savoir expérientiel rare est une terminologie qui a été proposée et utilisée par I'auteure dans d’'autres articles ayant
vocation a large diffusion pour simplifier le langage et rendre ainsi plus aisé I'accés au concept de savoir expérientiel
non-intersubjectif. Cette formulation mobilise pour ce faire I'acception suivante de I'adjectif rare : « Qui est remarquable
et peu commun » (CNRTL, 2022).

8 Intersubjectivité : Dans cet article, nous reprenons le sens donné par Schiitz (1962 : 10) au concept d’intersubjectivité.
Il s’agit pour lui d’'une dimension structurelle de I'expérience du monde de la vie de tous les jours : la culture. Schitz
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individus socialisés dans les mémes milieux sociaux ont en partage les savoirs
expérientiels communs a disposition dans ces environnements.

Or, il ressort de cette analyse que les savoirs expérientiels intéressant les groupes
de pairs sont le fruit d’expériences pour lesquelles le sens commun, les savoirs
professionnels et scientifiques se révelent non pertinents. Il ne s’agit donc pas de
savoirs expérientiels communs. Par exemple, certaines douleurs vécues résistent
a la sollicitude d’autrui, au sens commun et aux savoirs biomédicaux. En effet,
quelques individus ressentent des douleurs qu’ils évaluent comme extrémes (10/10
sur I'échelle de la douleur), et qui les empéchent de dormir lorsqu’elles se
manifestent. Les savoirs expérientiels communs, tels : 'usage du paracétamol, la
bouillotte d’eau chaude pour décontracter les muscles, la poche de glagons pour
anesthésier la sensation, le massage du masso-kinésithérapeute, la créme
analgésique, etc., sont autant de solutions inutiles pourtant couramment proposées
par leur environnement social. Le seul remede efficace répertorié a ce jour consiste
a s’isoler socialement pendant environ 48 heures. Seulement alors, la douleur céde
et I'individu retrouve son fonctionnement ordinaire. Ce savoir n’est pas aujourd’hui
disponible dans le sens commun. Il s’agit d’'un savoir non-intersubjectif. Un grand
nombre d’individus faisant I'expérience de ce type de douleurs extrémes ignorent
I'existence de ce possible reméde, n’ont pas trouvé de savoirs pertinents dans les
milieux sociaux fréquentés, et n‘ont pas réussi par leurs propres ressources a
inventer une solution efficace. Pour trouver une solution valide, encore faut-il
pouvoir sémantiser de facon adéquate et pertinente [I'expérience non-
intersubjective, ce qui releve souvent du défi comme nous allons le voir dans la
section suivante.

Plus avant, ces savoirs non-intersubjectifs concernent des problémes qui ne sont
pas construits socialement en tant que problémes ni méme, parfois, en tant que
faits existants dans le sens commun, les savoirs professionnels et les savoirs
scientifiques. Le type de vécu douloureux succinctement décrit dans le paragraphe
précédent, du fait de sa résistance aux savoirs expérientiels communs et aux
savoirs meédicaux, est couramment considéré comme la conséquence d’un trouble
psychique, voire dénié dans son existence. Cependant, ces expériences non-
intersubjectives peuvent étre constituées par l'individu les vivant en problémes
réels, depuis lintérieur de son expérience, par sémantisation et typification
d’indices non partagés. Le soutien de ses pairs dans cette entreprise est parfois
disponible et profitable. La constitution de ces expériences en problémes ne reléve
en aucun cas du résultat d’'une construction sociale ou scientifique. En effet, les
expériences en question ne peuvent pas étre typifiées réciproquement a une large
échelle dans la société, faute d’expériences en commun permettant une réciprocité
dans la mise en sens et son résultat : des savoirs-significations partagés et
intersubjectifs. Par conséquent, les expériences de ces problémes sans solution
de sens commun se distinguent par leur non-intersubijectivité (Schitz, 1962). En
d’autres termes, ces expériences ne participent pas du commun. Elles ne
bénéficient pas a priori de savoirs expérientiels communs pour faciliter leur
sémantisation. Elles ne sont pas partagées cognitivement par le plus grand

fait remarquer qu’il est impossible pour un individu de comprendre un outil sans savoir pour quel objectif il a été inventé,
de comprendre un signe ou un symbole sans savoir ce que la personne qui l'utilise a en téte, de comprendre une
institution sans savoir ce qu’elle signifie pour les individus qui orientent leur comportement en fonction de celle-ci. Ainsi,
l'intersubjectivité est I'univers de sens que nous avons en commun.
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nombre. De plus, elles ne sont pas toujours reconnues comme existantes dans le
sens commun.

Ces expériences non-intersubjectives et les problémes qui en résultent entravent
le fonctionnement de la cognition ordinaire (Gardien, 2020), c’est-a-dire la
perception et la conviction partagée d’'un monde commun ou chaque chose est la
méme pour tous, ou la réalité est percue de maniére uniforme par tous. Les
typifications réciproques (Berger et Luckmann, 1966) nécessaires a la mise en
commun de ces expeériences problémes, n’ont pas été socialement construites.
L’inexistence de ces significations et savoirs communs, leur non-sédimentation
sociale (Berger et Luckmann, 1966) et leur non-inscription dans une tradition
cognitive, empéchent toute institutionnalisation a I'échelle de la société. Cela fait
également obstacle a la construction sociale de leur Iégitimité. En effet, ne peut
devenir [égitime que ce qui est en amont reconnu comme existant par la société.
Or, le miroir est brisé avant méme d’avoir été édifié : la reconnaissance de ces
expériences et de ces savoirs ne se produit pas, faute de connaissance et
d’expérience en commun préalables.

Une part de I'expérience d’autrui ou de la sienne propre ne fait pas sens pour
I'autre, possiblement également pour soi. La suffisante ressemblance si nécessaire
pour comprendre, constituer de I'intersubjectivité et échanger ensemble manque.
La communauté de sens se dérobe. Le doute sur I'existence méme de certaines
expériences non-intersubjectives affleure de fagon courante dans les esprits.
Souvent, les individus attachés a sémantiser leurs expériences non-
intersubjectives se retrouvent eux-mémes acculés dans une impasse sémantique.
Comment comprendre ces faits ?

B. Des expériences et des savoirs durablement non-intersubjectifs

Pour approfondir notre compréhension des savoirs expérientiels non-
intersubjectifs, nous allons maintenant nous intéresser a leur constitution en tant
que processus cognitif en situation. Pour ce faire, nous analyserons la
sémantisation en procés d’'une expérience non-intersubjective et mettrons en avant
quelques-uns des mécanismes et des étapes essentiels a son déploiement. Ce
raisonnement permettra de prendre la mesure de la difficulté généralement
largement sous-estimée de la mise en sens d’une expérience non-intersubjective.

Les résultats présentés ci-aprés sont issus de I'analyse du matériau recueilli lors
d’une enquéte de type ethnographique portant sur les processus sociaux de
I'apprentissage du corps aprés I'accident (Gardien, 2008). Le terrain consistait en
deux services accueillant des personnes blessées médullaires, et s’est déroulé sur
une durée d’une année a plein temps.

Le sens commun renseigne peu, voire pas, sur I'expérience vécue par les
personnes blessées médullaires dans leur partie corporelle sous-lésionnelle. Tout
au plus est-il diffusé les informations erronées suivantes : ces personnes ne
ressentiraient rien du tout, du fait de la section de leur moelle épiniere. Pendant
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longtemps®, la médecine a confirmé I'absence de ressentis pour les cas de section
compléte de la moelle épiniére. Elle a également estimé que, pour les cas de
section incompléte, les ressentis éprouvés n’avaient d’autre sens qu’un
dysfonctionnement neurologique, et, pour cette raison, ne présentaient aucun
intérét. Seules les douleurs neurologiques étaient prises en soin. L’enquéte de
terrain a montré au contraire I'expérience d’'une sensorialité et d’'une sensibilité
dans la partie corporelle sous-lésionnelle pour chacune des personnes enquétées,
sans exception. Cette expérience sensorielle et sensible est actuellement peu,
voire pas du tout connue et encore moins diffusée par le sens commun. Par
conséquent, une des caractéristiques de cette expérience corporelle sous-
lésionnelle est sa non-intersubjectivité.

L’expérience corporelle vécue par l'individu blessé dans les semaines suivant la
sortie du service de réanimation est généralement trés en écart au point de vue
médical sur le corps objectivé. Il a été constaté que le corps handicapé de fagon
définitive selon la perspective médicale (et extérieur a I'expérience) est vécu par
l'individu du point de vue intérieur a son expérience (Varela & Shear, 1999) comme
un corps blessé en voie de guérison. Cette perspective intime s'oppose ainsi a
'appréhension médicale extérieure. Cet écart prédomine généralement durant les
deux ou trois premiers mois suivant la sortie du service de réanimation, et ne se
résorbera jamais complétement.

Bien que le corps rencontre nécessairement de nouvelles limites définitives
découlant de la Iésion de la moelle épiniére, I'individu ne les appréhende pas dans
un premier temps comme telles. Il sémantise son expérience corporelle avec les
significations usuellement attribuées a son vécu somatique antérieur a I'accident.
Alors, ladite expérience pouvait étre temporairement transformée par le fait d’étre
malade, blessé ou accidenté. Cependant, la perspective d’un retour a la normale
était raisonnablement envisageable, envisagé et soutenue par lintersubjectivité
environnante. L’individu semble donc poursuivre avec ses habitudes de pensée et
de perception jusqu’a il y a peu congruentes avec le sens commun.

Or, cette approbation par le sens commun comme par les savoirs médicaux et
scientifiques n’est plus d’actualité. Qu'il s’agisse de ses proches ou des
professionnels de la rééducation, tous savent que le corps impose d’ores et déja
ses nouvelles contraintes, indépendamment des significations attribuées par
lindividu blessé a son expérience corporelle. Néanmoins, les professionnels
soignants et paramédicaux attendent I'annonce du handicap pour aborder ces
sujets avec le blessé, tandis que les familles et les autres patients se taisent
précautionneusement. Autrement-dit, personne ne vient clairement et directement
discuter la sémantisation de I'expérience effectuée par le blessé.

Les constats d’'une expérience corporelle en écart a la perspective médicale ainsi
que la poursuite par l'individu de ses habitudes de pensée et de perception
concernant son expérience corporelle, nous permettent d’affirmer la possibilité
mais aussi le fait qu’'un changement radical et définitif du corps matiére n’implique
pas directement le chamboulement de I'expérience corporelle personnelle. Pour le

9 Le développement des neurosciences améne progressivement vers une reconsidération de ces savoirs biomédicaux.
Diverses hypothéses fondées sur des compréhensions biomédicales émergent aujourd’hui pour tenter d’expliquer ces
phénoménes sensoriels et sensibles. Leur existence n’est plus aussi radicalement déniée.
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dire autrement, il n'y a pas de lien de causalité directe entre I'objet et son
expérience, seulement des liens de corrélation. L’objet n’explique pas a lui seul
I'expérience qui en est faite. Cette affirmation a en outre pour corollaire le fait que
le savoir expérientiel, lui-méme issu d’un travail d’élaboration de I'expérience, n’est
pas directement ni seulement causé par I'objet de I'expérience. D’autres facteurs
participent a produire I'expérience vécue et le savoir qui en est élaboré.

Se pose alors la question de comprendre comment un tel écart entre le corps
objectivé et I'expérience corporelle est possible et se produit. Il convient de
s’interroger sur la capacité du blessé a appréhender son état corporel, a produire
du savoir expérientiel sur cette expérience non-intersubjective. Rien ne vient-il
émerser (Andrieu, 2014, 2016) a sa conscience ?

L’enquéte de terrain permet d’affirmer qu’une différence corporelle découlant de
l'accident est bien spontanément conscientisée par le blessé, que ce soit de
maniére anté-réflexive’® ou non. Les personnes ayant une sonde a demeure pour
uriner, par exemple, ont une vision claire de leur situation. Elles connaissent par
ailleurs moult détails du traitement subi par leur corps, du fait des explications
transmises par les professionnels du soin et de la rééducation. Pour autant, cette
expérience et ses nombreuses particularités bien conscientes ne signifient pas le
handicap. Les significations attribuées relévent systématiquement du domaine de
'accident, de la récupération en devenir et de la guérison en progression. Une
conscience claire n’'implique donc pas systématiquement une sémantisation
intersubjective.

La portée de ces différences corporelles n’est également pas appréhendée par
lindividu pour ce qu’elle est : un changement définitif de potentiel corporel.
Pourtant, d’'un point de vue extérieur a I'expérience, il est possible d’affirmer sans
se tromper d’autres capacités musculaires, de nouvelles gestuelles, des fagons
d’atteindre les mémes objectifs mais autrement, des postures jusqu’alors inusitées.
D’un point de vue médical, considérant le corps objectivé, il est pertinent d’ajouter :
trouble du tonus, repousse des nerfs en cours, atteinte neurologique et modification
de la sensorialité et de la sensibilité, nouvel équilibre a acquérir, autre gestion de
la fatigue, de nouveaux risques de complications cutanées (escarres), osseuses
(ostéoporose, ostéomes), cardiovasculaires (phlébite). Tout cela est donné et
s’'impose a lindividu dans son corps de facon définitive. Néanmoins, pendant
plusieurs semaines au moins, I'individu pense a priori les transformations de son
corps et de son expérience comme transitoires. Cette mise en sens a la force de
conviction d’une évidence'’.

Ainsi, c'est trés progressivement que [lindividu va réaliser l'existence de
nombreuses transformations pourtant déja présentes et leur aspect irrémédiable.
Certaines de ces modifications de I'expérience sont aisément appréhendables ainsi
que congruentes avec le sens commun. Par exemple, lorsque l'individu sortira d’'un
prime alitement et pourra circuler en fauteuil, c’est par la répétition de la perception

10 Conscience anté-réflexive : unité d’'un méme flux incessant de contenus de vécu, sans réflexion en cours.

" Le lecteur pourrait expliquer cette situation par le mécanisme de défense usuellement connu sous I'expression « déni
du handicap ». Or, il n’en est rien. Ce sont essentiellement des mécanismes sociocognitifs Par contre, ce mécanisme
de défense sera spontanément déclenché ultérieurement, quand le blessé prendra conscience du handicap. Plus de
précisions sur ce point seront trouvées dans 'ouvrage « L’apprentissage du corps aprés I'accident » (Gardien, 2008).
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des poignées de porte a la hauteur de son visage alors quelles se trouvaient
antérieurement au niveau de son abdomen qu'’il finira par intérioriser cette nouvelle
attente en lieu et place de la précédente. Ce savoir sera par ailleurs facilement
partageable avec autrui, d’autant que ceux ne vivant pas I'expérience en fauteuil
peuvent néanmoins voir et constater que les poignées de porte se trouvent au
niveau du visage de la personne blessée. Ce savoir expérientiel peut donc étre
typifié réciproquement, entre personnes directement concernées et les autres,
puis, par suite, participer des savoirs expérientiels communs, et dans le méme
mouvement du sens commun.

En revanche, des aspects de I'expérience corporelle des blessés médullaires sont
bien plus difficiles a repérer d’abord et a connaitre ensuite. Par exemple, c’est par
la réitération de la sensation d’une légére crispation a I'extrémité de ses pieds en
plein hiver gu’'un individu a graduellement réalisé que la perception de froid
n’apparaissait plus dans cette zone corporelle, que le gel du pied était lui bien en
cours et que cette légére sensation était a relier a I'effet du gel sur ses orteils.
Plusieurs mois d’hiver ont été nécessaires a la premiére sémantisation par
l'individu de ce détail sensoriel a I'intensité infime, mais dont les conséquences sur
le corps auraient pu étre majeures. Plusieurs hivers ont également été
indispensables pour confirmer la validité de cette sémantisation pour cet individu.
Rien ne permet d’affirmer que ce savoir expérientiel rare est valide ou invalide pour
d’autres personnes blessées médullaires. Le fait est que de nombreux individus ne
trouvent pas cette sensation de légeére crispation lors de I'investigation de leur
expérience corporelle sous-lésionnelle, et beaucoup d’autres ne la recherchent
pas. Une généralisation ou une extrapolation de ce savoir & d’autres individus
vivant en fauteuil est donc impossible. Ensuite, ce savoir repose sur 'affirmation
d’une sensation par un seul individu. Aucun indice de cette sensation de légére
crispation ne peut étre objectivé par autrui. Aussi, aucune typification réciproque
de I'expérience ne peut étre établie. Ce savoir expérientiel est non-intersubjectif,
individuel, et le restera.

La prise en compte de la nouveauté dans I'expérience corporelle suppose la prise
de conscience graduelle par l'individu concerné de la non-pertinence de ses
attentes et habitudes perceptives, autrement dit des savoirs expérientiels communs
issus de sa socialisation antérieure et intériorisés en tant que routines cognitives.
Cette appréhension du changement implique du temps et la répétition des
expériences rompant avec les attentes acquises. Plusieurs semaines a minima
seront nécessaires pour qu’une bréche dans les significations usuellement et
spontanément attribuées a l'expérience corporelle soit ouverte. Il faudra les
multiples répétitions de I'expérience d’'un corps ne répondant pas aux attentes
intériorisées par l'individu pour créer une déstabilisation des habitudes cognitives.
C’est lorsque I'évidence routiniere céde que le processus de sémantisation de
I'expérience non-intersubjective peut véritablement se dérouler et constituer des
savoirs expérientiels plus en adéquation avec le présent vécu corporel. C’est a
cette étape que la dimension non-intersubjective de son expérience commence a
étre réalisée par l'individu.

Face a la rupture progressive d’une part importante de ses attentes et de ses
routines cognitives, I'individu tourne généralement son attention vers la part insolite
de son expérience. Il tente alors de discerner ce qu'il vit, d’en trouver le sens, de
construire de nouveaux savoirs expérientiels. Aucun vide de conscience n’est
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éprouvé. Bien au contraire, quelqgue chose est distinctement ressenti,
incontestablement vécu. Mais l'individu ne sait pas ce dont il s’agit. Il ne sait pas
dire ni méme penser ce qu'il vit. Son expérience ne fait pas sens. Elle reste opaque
a son entendement. Les mises en mots de I'expérience corporelle sous-lésionnelle
au cours des deux ou trois mois suivant la réanimation sont quasi exsangues. Ce
n’est pas tant la description et la mise en mots de I'expérience qui sont ardues que
tout d’abord sa mise en sens.

Les blessés semblent incapables, au moins dans un premier temps, de sémantiser
ce qu’ils vivent corporellement dans la partie sous-lésionnelle de leur corps. La plus
grande part de cette expérience ne ressemble a rien gu’ils connaissent. Elle est
trés différente de tout vécu antérieur a I'accident, de tous les savoirs expérientiels
communs acquis lors de la socialisation préalable ou encore de tous ceux mis a
disposition présentement dans le sens commun. C’est d’ailleurs ce que les
détenteurs de cette expérience affirment: ils n’avaient jamais vécu cela avant
l'accident. En outre, aucune signification ni aucun mot ne leur semblent
véritablement adéquats, ni suffisamment précis pour rendre compte de la
spécificité de leur expérience. Le dictionnaire de la langue frangaise révéle
soudainement sa relative spécialisation au domaine du commun. Le non-
intersubjectif ne s’y trouve pas. Ce qui n’a pas été typifié réciproquement manque.
Les mots et les significations nécessaires a la description de cette expérience
n’existent pas. C’est alors que le blessé réalise combien des pans entiers de son
expérience échappent au sens commun, a quel point celle-ci est non-
intersubjective.

Sémantiser une expérience non-intersubjective est une épreuve personnelle et
sociale. Ce manque de sens améne l'individu a faire face a une profonde incertitude
quant a son corps et a son expérience. Il constate que ses repéres antérieurs, tous
ses vécus corporels antérieurs et les savoirs expérientiels communs qui y étaient
associés ne lui sont d’aucune utilit¢ pour sémantiser cette part insolite de son
expérience actuelle. L’individu se retrouve en position de devoir générer une
connaissance nouvelle ad hoc relative a son expérience corporelle sous-
Iésionnelle, et cela sans le soutien du savoir expérientiel commun et donc du
soutien sémantique de ses proches. Le blessé peut-il s’appuyer sur les savoirs
professionnels et scientifiques pour opérer cette sémantisation ?

Chaque blessé est journalierement exposeé aux discours des soignants concernant
leur corps objectivé, les soins et leurs effets attendus. L’ensemble des contributions
des professionnels soignants et rééducateurs a la sémantisation du corps blessé
médullaire portent sur ce qui est extérieur a I'expérience corporelle. lls mettent a
disposition des savoirs professionnels et scientifiques relatifs au corps objectivé.
lls n'apportent pas de savoirs portant sur I'expérience vécue par les blessés, tout
du moins pas concernant sa part non-intersubjective. En outre, ils n’accordent que
peu d’attention a celle-ci, sauf en cas de douleurs neurologiques qui, elles, sont
traitées. Cependant, si la sémantisation de I'expérience non-intersubjective n’est
pas véritablement soutenue par les professionnels, s’ils n’abondent pas ou trés peu
a sa comprehension, ils contribuent en revanche a expliquer. Le savoir
professionnel et le savoir scientifique transmis par les soignants sont notamment
constitués de liens de causalité ou de corrélation. lls portent sur I'extérieur de
I'expérience : le corps objectivé.
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La sémantisation d’'une expérience non-intersubjective est donc un engagement
personnel, sans les propositions sémantiques usuellement apportées par les
savoirs expérientiels communs a disposition. Le savoir expérientiel non-
intersubjectif (ou rare) est particuliérement difficile a constituer. Néanmoins, avec
le temps et la répétition des expériences inconnues, le processus de sémantisation
se déploie progressivement, lentement, par essais erreurs, sur les aspects retenant
I'attention de I'individu. Cependant, méme lorsque I'expérience corporelle blessée
médullaire est mieux sémantisée, plusieurs manques importants dans le maillage
sémantique persistent. Les pans non-intersubjectifs, par exemple les sensations
inconnues émergeant dans la zone corporelle sous-lésionnelle, ne font
généralement toujours pas veritablement sens, pour 'individu lui-méme, également
du point de vue extérieur a I'expérience. Ces expériences restent tenacement pas
ou peu sémantisées. De plus, la typification réciproque étant entravée par le fait
que peu de personnes peuvent typifier par absence d’expérience rare, ces savoirs
restent couramment et durablement non-intersubjectifs. Enfin, sémantiser son
expérience rare présente le risque d’amener lindividu aux marges du sens
commun. Nombreux sont ceux qui renoncent, pour cette raison et pour d’autres.

La production de savoir expérientiel non-intersubjectif releve donc du challenge.
Les individus qui se montrent déterminés a progresser dans cette voie obtiennent
pour certains des résultats intéressants. Par exemple, des blessés médullaires ont
appris a mobiliser leurs contractures' pour produire de temps a autre des
mouvements qui leur sont utiles : ramasser un objet, se tourner seul dans son lit,
etc. Mais quant a décrire précisément leur méthode et la transmettre formellement,
aucun ne semble en mesure de le faire a ce jour. Ce savoir reste trés largement
individuel et non-intersubjectif. Seul le partage de I'expérience entre pairs semble
relativement aisé, bien que les mots puissent parfois manquer. Ce partage est un
soutien efficace a la sémantisation personnelle des pans non-intersubjectifs de
I'expérience de chaque pair.

12 Contracture : mouvement provoqué par la contraction non volontaire de muscles dans la partie sous-lésionnelle du
corps blessé médullaire.
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Le concept de savoir expérientiel de Borkman est aujourd’hui largement mobilisé,
moins dans la perspective scientifique d’une analyse des groupes de soutien entre
pairs que pour favoriser la reconnaissance des apports et contributions des
personnes soignées ou accompagnées dans les secteurs sanitaire, social et
médico-social, et plus largement dans la société. Ce projet et cette aspiration
émanant d’acteurs professionnels et institutionnels, de personnes directement
concernées et de leurs proches, de chercheurs, visent davantage de justice sociale
et de démocratie. lls s’appuient sur le principe de la reconnaissance de la valeur et
de I'utilité des savoirs non scientifiques. Cependant, si ce débat scientifique et
citoyen place les savoirs expérientiels au rang d’argument phare pour justifier
I'attente d’'une horizontalisation des rapports sociaux, il n’éclaircit pas pour autant
ce qu’implique véritablement ce concept.

Les analyses produites ci-avant nous ont amené a reconsidérer la
conceptualisation proposée par Thomasina Borkman en montrant en quoi sa
distinction entre savoirs professionnels et savoirs expérientiels rendait
insuffisamment compte des savoirs qu’elle analyse. En effet, 'objet des échanges
entre pairs ne concerne pas toutes les expériences de la vie quotidienne, mais
seulement celles posant des problémes restant sans solution, malgré les savoirs
mis a disposition par le sens commun, les savoirs professionnels et scientifiques.
Le domaine des savoirs expérientiels de Borkman n’est donc pas holistique, mais
circonscrit. L'intersubjectivité en constitue la ligne de démarcation. Il devient donc
nécessaire de distinguer les savoirs expérientiels communs et ceux non-
intersubjectifs qui nous occupent.

Les savoirs expérientiels non-intersubjectifs (ou rares) semblent particuliérement
difficiles a élaborer. Plusieurs raisons a cela: tout d’abord, la conscience
spontanée et la conscience réflexive d’un individu permettent rarement a elles
seules de sémantiser de fagon aboutie I'expérience non-intersubjective, ou de
larticuler de fagcon adéquate avec le corpus des savoirs de sens commun,
professionnels ou scientifiques. En effet, I'intersubjectivité ne participant pas a la
construction des savoirs expérientiels rares, ceux-ci ne peuvent pas bénéficier des
mises en sens proposées par les savoirs expérientiels communs ou de la légitimité
qui en découle.

Deuxiémement, I'articulation entre savoir issu de l'intérieur de I'expérience et savoir
issu de l'extérieur de I'expérience (sens commun, savoirs professionnels ou
scientifiques) est ordinairement relativement fluide, du fait de la socialisation de
individu et de la construction sociale de la réalité. L’individu a mis en sens son
expérience avec des savoirs expérientiels communs issus de la construction
sociale de la réalité. Or, dans le cas d'une expérience non-intersubjective, cette
concordance des significations n’est pas aisée sauf a renoncer a un sens qui rende
compte adéquatement de I'expérience vécue. Cela nous améne donc a faire la
remarque suivante : la convergence entre expérience vecue, faits objectivés,
résultats de réflexion, sens commun, savoirs professionnels ou scientifiques n’est
pas spontanée. L'intersubjectivité est une construction sociale complexe,
engageant de nombreux mécanismes sociaux.
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En outre, avoir réussi a sémantiser son expérience en adéquation avec le sens
commun grace a une socialisation efficace et une appropriation opportune des
savoirs expérientiels communs n’est pas un gage de la capacité des mémes
individus a sémantiser leurs expériences non-intersubjectives s’ils en rencontrent.
Leurs apprentissages sociaux antérieurs ne seront pas suffisants pour faire face a
cette situation hors du commun. L’expérience non-intersubjective est une épreuve
cognitive pour l'individu qui la vit.

L’analyse du matériau issu de 'enquéte (Gardien, 2008) montre que la grande part
des individus va en rester a ce qui existe du point de vue du sens commun et
renoncer a sémantiser la part non-intersubjective de leur expérience. lls évitent
ainsi nombre des conséquences sociales de la stigmatisation et de la discrimination
qui pourraient en découler. D’autres vont s’attacher a un travail sémantique avec
les professionnels et accepter que les significations obtenues ne rendent pas
véritablement compte de leur expérience. D’autres, enfin, vont tenter de sémantiser
par eux-mémes la part non-intersubjective de leur expérience. Ces essais peuvent
aboutir dans certains cas a la production de savoirs expérientiels rares ou non-
intersubjectifs, mobilisant de nouvelles fagons de faire et de penser. Ces savoirs
expérientiels non-intersubjectifs représentent donc une créativité spécifique,
possible uniquement par la réflexion sur les informations issues de l'intérieur de
'expérience.

Arrivé a ce point de I'analyse, il est maintenant possible d’énoncer une définition
du savoir expérientiel : ce savoir non-intersubjectif a pour objet la connaissance
des expériences non-intersubjectives, autrement dit des expériences dont le sens
commun ne peut pas véritablement rendre compte. Ce type de savoir s’élabore par
la réflexion sur les informations directement issues des expériences non-
intersubjectives, du point de vue intérieur a I'expérience, et non en s’appuyant
prioritairement sur le sens commun, les savoirs professionnels ou scientifiques. La
contribution des pairs, vivant des expériences non-intersubjectives similaires, peut
s’avérer tout a fait essentielle a sa production. Le savoir expérientiel non-
intersubjectif vise généralement I'action et la résolution de problémes de la vie
quotidienne sans solution a ce jour. Du fait qu'’il ne participe pas du commun, ce
type de savoir ne peut pas étre construit, appris ou diffusé par les mémes
mécanismes cognitifs et sociaux que les savoirs acquis ordinairement par la
socialisation, '’éducation ou I'instruction.
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Résumé :

Nous développons dans cet article trois sens de la reliance des communs :

Les corps communs est la cause commune entre pairs qui ont traversé des situations
non seulement analogues mais homologues. Avoir ce corps en commun rassemble
ceux et celles qui se ressemblent dans des associations de pairs, malades chroniques
ou militants de la cause : si bien que ces communautés constituent des savoirs
communautaristes car produits entre pairs pour des pairs.

Mettre en commun est une intersection entre les pairs qui partagent certains points
communs mais dans des situations si différentes que le dialogue corporel est
nécessaire pour construire un savoir commun. La communauté d’entraide, comme les
pharmacies d’autosanté, favorise le partage des savoirs en échangeant les uns avec
les autres pour constituer une bibliotheque commune. Est-ce pour autant des
communautés épistémologiques ?

Les communs ne se partagent pas en propriété car ils constituent ce qui n’appartient
a personne mais est la responsabilité de tous. Face a la globalisation néo-libérale du
capitalisme gore, la protection des espaces et des personnes doit éviter le désastre de
I'appropriation. L’extractivisme consiste a accumuler des savoirs pour son groupe de
pairs sans les partager ni les mettre a disposition. La reconnaissance de savoirs
irréductibles et autochtones constitue des réserves vivantes inaliénables.

Mots-clés : Corps, Communs, Reliance, Expairs

Abstract: We develop three senses in this chapter of the connection of the commons:

Common bodies are the common cause between peers who have gone through not
only analogous but homologous situations. Having this body in common brings
together those who are similar in associations of peers, chronically ill or activists for
the cause: so much so that these communities constitute communitarian knowledge
because they are produced between peers for peers.

Sharing is an intersection between peers who share certain points in common but in
situations so different that bodily dialogue is necessary to build common knowledge.
The mutual aid community, like self-health pharmacies, promotes the sharing of
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knowledge by exchanging with each other to form a common library. Are these
epistemological communities?

- The commons are not shared as property because they constitute what belongs to
no one but is the responsibility of everyone. Faced with the neo-liberal globalization of
gory capitalism, the protection of spaces and people must avoid the disaster of
appropriation. Extractivism consists of accumulating knowledge for one's peer group
without sharing or making it available. The recognition of irreducible and indigenous
knowledge constitutes inalienable living reserves.

Keywords: Body, Communities, Reliance, Expairs
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Introduction

Tableau 1

Avoir un corps en commun nous rend pair avec l'autre au nom du semblable. Qui
se ressemble s’assemble. Je reconnais dans l'autre une partie de moi-méme.
L’empathie repose ici sur une pairit¢ (Gardien, 2019, 93-108) dans une co-
construction. L’autre me concerne parce que je traverse les mémes épreuves que
lui. Mon expairtise trouve un terrain commun, une communauté d’existence. Cette
reliance est une transition non seulement intérieure (Egger, Grojean, Wattelet,
2023), mais transversale entre les corps qui se relient les uns aux autres (Bolle De
Bal, 2003) :

Trois modes de la reliance des communs

Reliance des Corps communs Mettre en Les
communs commun communs
Expairs Cause commune Intersection Glocalisme
Savoirs Homologies Partage Autochtones
Sociétés Communautarisme | Communauté Ecologie
d’entraide corporelle

Les corps communs est la cause commune entre pairs qui ont traversé des
situations non seulement analogues mais homologues. Avoir ce corps en commun
rassemble ceux et celles qui se ressemblent dans des associations de pairs,
malades chroniques ou militants de la cause : si bien que ces communautés
constituent des savoirs communautaristes car produits entre pairs pour des pairs.

Mettre en commun est une intersection entre les pairs qui partagent certains points
communs mais dans des situations si différentes que le dialogue corporel est
nécessaire pour construire un savoir commun. La communauté d’entraide, comme
les pharmacies d’autosanté (Dumais, 1982), favorise le partage des savoirs
(Borkman,1976) en échangeant les uns avec les autres pour constituer une
bibliotheque commune. Est-ce pour autant des communautés épistémologiques ?
(Akrich, 2010).

Les communs ne se partagent pas en propriété car ils constituent ce qui
n'appartient a personne mais est la responsabilité de tous. Face a la globalisation
néo-libérale du capitalisme gore (Valencia, 2022), la protection des espaces et des
personnes doit éviter le désastre de I'appropriation (Verges, 2023). L’extractivisme
consiste a accumuler des savoirs pour son groupe de pairs sans les partager ni les
mettre a disposition. La reconnaissance de savoirs irréductibles et autochtones
constitue des réserves vivantes inaliénables.

Mais la biomédecine et le gouvernement des corps utilisent moins les communs
que la conscience propre des sujets pour susciter un contréle de la santé ; ainsi
« la subjectivité est le produit de la gouvernementalité » (Fassin, Memmi, 2004) et
la subjectivation de la santé ouvre a l'illusion d’'un gouvernement de soi. Si se
soigner est seulement étre soigné par les autres selon des normes préventives et
des politiques de précaution, la biopolitique, définie par Michel Foucault, ne viserait
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que la régulation sociale des populations et le biopouvoir serait un contrle des
individus par une procuration subjective. La conscience de soi reproduirait
uniquement la conscience sanitaire du groupe social.

L’allo-santé implique une efficacité du biopouvoir a travers les disciplines dans les
corps méme : I'incorporation des habitus de protection prévient le risque sanitaire
en modifiant le comportement par la peur de la mort, par le risque de contamination
et par le catastrophisme écologique. Cette prise de conscience corporelle est un
processus de normalisation par I'obéissance du malade a l'observance de la
prescription. L’individu se soumet ainsi a la régle sanitaire mais a-t-il pour autant
intégré les modes de connaissance de soi afin d’agir sur lui-méme ?

Le recours au tiers médecin, institutions ou observances thérapeutiques inscrit le
sujet dans une série d’objectivations qui le dépossédent du diagnostic ; la maladie,
réduite & une fatalité organique, n’est plus une signification incarnée car
linstrumentation rend le corps visible dans une transparence objectivée plus que
subjectivée. Le mal est visible, connu et combattu mais I'appropriation des conseils
de prévention suppose que I'éducation a la santé soit efficace. La crise de l'allo-
santé trouve dans la perte des sens une désincarnation par la technique si I'on
considére comme lllich (1974) que la vitesse, la transparence, la virtualisation des
corps ont fait disparaitre la consultation, le diagnostic, I'écoute, I'évaluation et la
réalité sensorielle.

La marchandisation du corps est justement dénoncée comme une dépossession
des sensations, une instrumentalisation du vécu corporel et une objectivation
technique des mesures du vivant. Cette perte du vécu corporel est une tendance a
insérer I'individu dans un systéme, a I'’englober dans la mondialisation économique
et a 'absorber dans des circuits. Pourtant, contre ses techniques technophobes, la
génération sensation des années 80 a réinvesti sensoriellement les outils, les
thérapies et les médications pour en faire des expériences médicales
d’automédication, d’autoprescription et de progressions sensorielles.

Le contexte : une écologie expairientielle

Ainsi pour parvenir a cette reliance des communs par les expairs, il conviendrait de
se libérer de la pensée technoide et de I'idéologie mortifere de I'ambiance de fin
du monde prophétisée par les collapsologues : la collapsologie, ce néologisme issu
des travaux de Pablo Servigne, de Raphaél Stevens et de Gauthier Chapelle
(2018), entérine la fin du monde, sans possibilité de réversibilité. Pourtant, en se
débarrassant de I'impuissance supposée a agir face la dismose technologique, il
faudrait « dispenser a tous les étres — tous sans exception ! — le droit de vivre la
vitalité, c’est-a-dire d’étre pleinement eux-mémes tout en restant profondément liés
au reste du monde » (Weber, Kurt, 2021, 44).

Mais ce droit a la vitalité est-il possible face a la vivacité du vivant, si ressentie par
les expairs, en nous et hors de nous ? Il conviendrait moins de redevenir vivant que
de le devenir, simplement : notre étre au monde est toujours déja un « étre-en-
résonance. Chaque fibre de notre étre vibre » (Kodjo-Grandvaud, 2021, 126).
Soulignons que I'émergence du nouveau paradigme épistémique des expairs, celui

de l'organique comme corps vivant, ne conduit pas obligatoirement a une
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naturalisation scientifique : car la prise en compte des « aspects
communicationnels, sensoriels et affectifs » (Brabant, Verner, 2016, 15) dans les
réseaux expairs nous permet de développer un modéle plus holistique. Les ceuvres
et actions expairientielles elles-mémes relévent désormais d’un art vivant au sens
d’un art du vivant, visant a « mettre en valeur, dans le sensible, le vivant en tant
que tel, dans ses champs de force et d’énergie et dans les transformations qu’il
opeére » (Brabant, Verner, 2016, 28). Face au déploiement illimité de sa puissance,
le vivant par son contact avec les autres est inter-lié ; il peut tout a la fois s’adapter
et muter. Il convient d’étre « de retour dans la nature » (Perlongo, 2018).

La différence entre écologie superficielle et écologie profonde, analysée par Arne
Naess, repose notamment sur les principes de diversité et de symbiose : la survie
des plus adaptés doit étre comprise « dans le sens d’'une capacité a coexister et a
coopérer en nouant des relations complexes (Naess [1973], 2007, 53). Ainsi la
cosmicité doit aller contre la décosmication mise en ceuvre par I’Anthropocéne.
Augustin Berque décrit ce processus comme une « décosmisation », ce que nous
nommons dismose (Andrieu, 2022), « qui tend a priver nos valeurs de tout
fondement dans la nature » (Berque, 2018) : cette décosmisation serait la
conséquence de l'imposition du modele technique, y compris dans les techniques
médicales, qui transforme, méme au nom de sa conservation, la nature en
environnement (Jacob, 2021). Augustin Berque se référe ici a8 Rem Koolhass, dans
« The cosmetic is the new cosmic » (Koolhass, 2011) : il faut désormais développer
une meésologie urbaine pour dépasser cet espace « foutoir » qui « remplace la
hiérarchie par 'accumulation, la composition par I'addition » (Berque, 2021, 211).

Pourtant rappelons-le, le vivant, par sa vivacité pour I'expair, est déja en nous,
méme si nous ne parvenons jamais a I'exprimer entiérement. En confondant
I'apparence sensible avec le vivant, la représentation n’est que partielle, pour qui
voudrait construire une philosophie des expairs au contact de leur vivant et pas
seulement du vécu. L’empathie a pu étre considérée comme un moyen plus direct
de communiquer avec le vivant (Walsh, 2014), mais le risque est grand de
confondre le ressenti interne avec son image vécue : la vision instantanée d’'un
fragment de vie de I'expair est bouleversante pour qui s’éloigne de la vie en brisant
ses élans d’appropriation et, se déversant hors de soi, se fond dans I'image
reconnue illusoire (Colli, 1998,20).

Une nouvelle éducation plus émersive et écologique doit se mettre en place pour
nous sensibiliser a ce vivant dans lequel nous vivons et qui vit en nous sans que
nous nous en rendions compte. Pas de retour a la situation d’avant les
confinements si aucune conscience écologique, cette fois-ci vécue, ne modifie
notre relation au milieu. Comme le rappelle Vladimir Jankélévitch, a propos de
l'intérét de Georg Simmel pour la vie (Simmel [1903], 2013), « la vie exige un sujet,
une conscience qui la vive » (Jankelevitch, 1925, 2015). Sans une écologie
corporelle (Andrieu, Nobrega, 2020) qui décrit les processus d’interaction du vivant
avec le monde, la compréhension vécue de ce qui émerse dans I'existence des
expairs ne sera pas incarnée par le corps vivant des humains. Nous pourrions
continuer a vivre comme avant et poursuivre I'’Anthropocéne, mais la fin de
’homme, plus que de la Terre, est désormais envisagée par les scientifiques.
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La vivacité du vivant des expairs est une vitalité écologique. Parler de vitalité du
vivant ne renvoie pas seulement au vivant dont I'age (Pelluchon, 2021, 291) serait
advenu, mettant enfin au jour « notre corporéité et notre dépendance a I'égard des
écosystémes » ; mais avec la vitalité du vivant, et avec la vivacité, les philosophes
Andreas Weber et Hildegard Kurt, dont nous partageons les théses, démontrent
que la politique du vivant rattache désormais davantage chacun et chacune d’entre
nous a « une culture de la responsabilité qui soit capable de prendre conscience
de sa propre vitalité » (Weber, Kurt, 2021, 45).

Les corps communs

Les corps communs est la cause commune entre pairs qui ont traversé des
situations non seulement analogues mais homologues. Avoir ce corps en commun
rassemble ceux et celles qui se ressemblent dans des associations de pairs,
malades chroniques ou militants de la cause : si bien que ces communautés
constituent des savoirs communautaristes car produits entre pairs pour des pairs.

Les communs ne se partagent pas en propriété car ils constituent ce qui
n’appartient & personne mais est la responsabilité de tous. Face a la globalisation
néo-libérale du capitalisme gore, la protection des espaces et des personnes doit
éviter le désastre de l'appropriation. L'extractivisme consiste a accumuler des
savoirs pour son groupe de pairs sans les partager ni les mettre a disposition. La
reconnaissance de savoirs irréductibles et autochtones constitue des réserves
vivantes inaliénables.

Ce que les corps des expairs ont en commun est I'ordinaire de la condition
ontologique. Le corps expair est en partage avec les autres corps par la similitude
de leur situation. Le commun est compris comme un, une unité identique et
homogéne entre expairs. Le cycle de la vie nous confronte de maniére inégale aux
circonstances mais de maniere partagée sur les modalités de la blessure, de la
maladie et de la mort. Cette communauté ontologique, qui définit une « pairité »
(Gardien, 2021, 77), rend les corps expairienciés et partageables. Ces
expairiences établissent des points communs entre les personnes qui se
regroupent en association communautaire au nom d’une identité partagée : comme
lanalyse E. Goffman le cadre (Goffman, 1991) est commun et les critéres
d’identification sont des stigmates reconnaissables entre tous et des signes
d’appartenance a une communauté de savoirs.

Les repéres de I'expairience commune sont la carte d’identité et de reconnaissance
des pairs et d’impairs. L’exclusion des impairs des groupes de malades, de
féministes... est un mode de délimitation et d’extimité de la langue des pairs qu’il
convient de parler pour faire partie du groupe par la Iégitimation de son expairience.

Ce passage de I'expairience a I'expairtise est un des effets de la mise en commun
des savoirs tant pour le semblable que pour le monde extérieur. Cette mise en
commun forme une doctrine trés informée dont les autres communautés attendent
la diffusion pour recouper qui des informations qui des dissemblances avec les
autres formes de pratiques et de mode de vie. Cette externalité de I'expairtise en
dehors de son groupe de production du savoir en fait un moyen de réforme pour
les autres : ainsi en témoin-martyr, I'expair en 1™ personne est capable de dresser
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le récit de ce qui a été vécu. Reconnu comme tel par ses pairs, I'expair en 1™
personne compléte, sinon remplace, I'expert scientifique.

Comme savoirs homologues entre pairs, la maladie chronique semble se dérouler
de la méme maniére linéaire et mécanique avec des signes prévisibles et attendus.
Partager en commun cette connaissance corporelle favorise [lattente
symptomatique et la compréhension de [I'évolution interne et invisible des
modifications du vivant. Je me reconnais dans I'autre, nous faisons corps commun
et cause commune pour revendiquer une expairtise face a I'expert, médecin ou
travailleur de santé, en troisieme personne.

L’autre est mon homologue, sinon mon semblable, ce qui constitue le passage
d’une vie en commun a un communautarisme associatif : le partage des mémes
symptomes et situation Iégitime I'adhésion et le militantisme associatif ; pour Daniel
Defert « les mouvements communautaires au sein desquels les personnes
atteintes par le VIH se sont organisées ont eu a introduire la vie relationnelle dans
la structure de soins, a collecter des fonds pour assurer la nourriture et
I'hébergement de ceux qui ne trouvaient plus d'asile » (Defert, 1989). La
reconnaissance sociale de maladies mal consacrées participe a la constitution de
savoirs expairs.

Ces productions expairientielles sont des modéles pragmatiques reposant sur des
comparaisons d’état et de situation mais aussi sur la singularité de chaque cas.
Cette opposition entre expairientiel et expert est exacerbée dés lors que 'éducation
thérapeutique ne concernerait plus seulement le patient mais aussi les experts
(Reach, 2009). L’infériorisation, poursuite de la domination des discours médicaux
sur les malades, se traduit par la non-inclusion des compétences acquises et des
expériences des expairs dans la nomenclature clinique (Andrieu, B., Spitz E.,
Guillemin F., Costantini M.-L., Houdre B. & Tarquinio C., 2015). Inclure ces
nouveaux savoirs conduit a une lente, mais progressive, prise en considération des
tableaux cliniques pour redéfinir les concepts afin de labéliser par I'expert
I'expairientiel, comme L'Université des Patient-es-Sorbonne' fondée en 2010 par
Catherine Tourette-Turgis en posant la question de lautorité épistémique
(Tourette-Turgis, Salmon, Oustric, Helie, 2021).

Cette lutte épistemique, politique aussi, des patients experts pas encore reconnus
comme des expairs a part entiére, est déja soumis a la critique dans les limites de
I'éducation thérapeutique qui maintient la domination médecin/patient. Face a ces
« injustices épistémiques » (Gross, Gagnayre, 2022), les savoirs expairs ne
proposent pas seulement d’occuper la place du patient expert mais de l'interroger
dans sa collaboration encore verticale avec le médecin patriarcal.

Toute la difficulté de ’lhomologie réside dans le caractére fusionnel de I'expairience
qui peut donner l'illusion que dans le groupe de pairs chacun serait non seulement
semblable mais identique. Le modéle pragmatique semble étre réifié au point de
s’'imposer a tous et a toutes comme le critére de référence a travers lequel une
expairience serait légitime.

' https://universitedespatients-sorbonne.fr
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Tenir le journal des corps

Comment dépasser cette illusion d'identité commune pour rendre justice au
parcours singulier de chaque expair ? Tenir le journal de son corps, blessé, malade
ou vieillissant, fait pourtant entendre la parole du sujet : en s’écrivant, le malade ne
se guérit pas de ses maladies somatiques mais rétablit une signification a son
existence en reliant les difficultés de la motricité de son corps vivant avec la
perception qu’il en a dans ses vécus de consciences. La chronique du corps est
devenue une figure contemporaine du récit de soi. Mais le corps-chronique nous
fait basculer dans le point de vue vivant et vécu de la personne par elle-méme sans
toujours le mettre en commun.

Ces récits autobibliographiques placent le corps dans sa situation méme comme
dans les livres de malades. La chronique du corps décrit le corps-chronique, cette
quotidienneté de notre santé qui cherche a se maintenir par un équilibre instable
avec nos environnements. Il nous accompagne inconsciemment en nous informant
par des signes de ses mobilités internes. Le passage du corps-chronique a la
chronique de son corps, sous forme de journal ou de récit autobiographique, est
un mode de conscientisation et de publicisation de son intimité.

Pourtant les maladies dégénératives sont handicapantes comme maladies
chroniques mais aussi par la lente mais progressive perte de conscience de soi, a
la présence de la douleur permanente ou de symptdmes moteurs dégradant toute
autonomie plagant le sujet dans une dépendance.

Dans le courant des DisabilityWrite,? le récit de soi (hupomnémata), de sa santé et
de sa maladie s’effectue dans une correspondance ou une autobiographie : cette
écriture de soi-méme porte sur les mouvements intérieurs de 'ame mais aussi les
exercices sont comme « un entrainement de soi par soi » (Foucault, 1983, 417)
pour soi et devant les autres qui vont lire ; la finalité est de réfléchir sur sa santé,
assimiler ses états et se modifier en passant de la place de personne handicapée
a celle de créateur de son esthétique corporelle qui se réfléchit dans son écriture
et son ceuvre.

Contre une lecture négative de la dégénérescence, nous définirons un art
régénérateur qui déconstruit le handicap tout en inventant par la normativité des
agents de nouveaux modes de subjectivation que sont les expairs. A partir d’'un
corpus de récit en 1 personne et d’ceuvres réalisés par des personnes en situation
dégénérative, nous avons étudié dans Malade encore vivant (Andrieu, 2016)
comment les sujets sont des agents créant une représentation de la dynamique de
leur situation tant dans I'évolution de la maladie que dans une expérience de la
modification de lintériorité. Entre la situation de handicap (Mitchell D.T., Snyder
S.L, 2021) et une écriture du vivant (Mintz, 2007), la possibilité d’un récit incarné
des conditions de vie produit une nouvelle visibilité.

De mon vivant, depuis mon vivant, tant que je suis vivant ! Ces trois sens participent
a I'écriture de ma maladie. Comment parler de ce vivant qui se réveille par les
douleurs et les désordres dans mon corps ? Devant les signes cliniques qui

2 http://www.disabilitywrites.org.uk/
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m’envahissent, que se passe-t-il dans mon corps que je ne connaissais pas jusque-
la ? L’éducation thérapeutique du patient a cru pouvoir contenir le vif de la parole
des expairs : le partenariat médecin-malade nourrit des savoirs coconstruits qui
consolent I'institution sur ce quoi serait une réelle prise en compte de I'expérience
de la maladie. Le patient ne veut plus I'étre et devient impatient comme le nom de
la revue Limpatient. Journal de défense et d'information des consommateurs de
soins médicaux.

Le malade dans le vivant de son corps ne le contréle plus entierement. Envahi par
le déréglement pathologique, il peut décrire depuis l'intérieur le combat du vivant
contre la mort de la forme actuelle de son corps. Le malade est immergé dans sa
maladie qui peut devenir si intrusive qu’elle engage le sujet dans une
reconfiguration quotidienne de son identité. Cette modification de la qualité de vie
de son existence vient altérer la vivacité de sa conscience parfois jusqu’a
I'hallucination ou l'inconscience.

Le malade encore vivant est confronté a la viabilité de son corps vivant : la viabilité
est cette activité du vivant pour maintenir sa forme face aux mutations internes. En
devenant invivable, le vivant mutant produit des états limites difficilement
supportables pour le/la malade qui doit remédier chaque jour un peu plus a sa
représentation du vivable. Mon corps est-il encore viable si, en devenant invivable,
je ne peux plus le supporter, s’il devenait dans sa lutte pour rester vivant invivable
pour moi ? Le sujet connait-il ce qui lui est insupportable dés lors que la sensation
atteinte douleur/plaisir n’a jamais été expérimentée dans le corps vécu ; le corps
vécu est limité par la représentation psychique du plaisir et de la douleur rendant
trés subjectif la normativité sensorielle. Le seuil de tolérance rencontre ainsi celui
de la résistance.

Mais aussi invivable soit-il, parfois jusqu’a « mon corps en désaccord », le vivant
affirme la sa vitalité par '’émersion de son intensité dans le vécu : le vivant traverse
la frontiére du vécu pour le renouveler indéfiniment par I'effet de son écologisation.
Notre propre activité physique, sinon santé, influe sur la qualité perceptive de la
situation dans les récits du corps. La vitalité déborde le vécu par I'information qui
en émerge de maniére involontaire comme la douleur chronique.

Cette activité vitale produite par le vivant éveille la conscience du vécu a des
expériences inédites. Une nouvelle organisation de son corps vivant émerge sans
que le sujet soit encore en capacité d’en comprendre les tenants et les
aboutissants. L’accueil de cette vitalité du vivant devient un mode de connaissance
de ce qu’est mon corps indépendamment des représentations et des techniques
du corps établies. Parvenir a se dessaisir du schéma corporel et de I'image du
corps habituels est une expérience alors nécessaire imposée.

Face a cette vitalité, le malade immersif se révolte avec vivacité contre I'intrusion
du vivant par I'hospitalisation ou la médicalisation. Le vécu ne se résout pas a la
privation de son vivant et rend dans le texte le vif du sujet ; rien ne semble arréter
cette protestation par le témoignage qui est une forme de résistance comme I'action
des plantes vivaces. Cette résistance du vivant participe a la résilience du vécu car,
méme si la maladie est chronique ou mortelle, I'écrire, la dire ou en témoigner la
rend plus supportable par le sens donné par cette énergie du désespoir qui envahit
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Mettre

le style du malade protestant contre de toutes ses forces. La vivacité est cette
répartie, cette auto-organisation de la conscience de malade, et plus seulement du
malade, pour revendiquer dans le récit un mode de subjectivation plus que de
libération.

en commun

Mettre en commun est une intersection entre les pairs qui partagent certains
points communs mais dans des situations si différentes que le dialogue corporel
est nécessaire pour construire un savoir commun. La communauté d’entraide,
comme les pharmacies d’autosanté, favorise le partage des savoirs en échangeant
les uns avec les autres pour constituer une bibliothéque commune. Est-ce pour
autant des communautés épistémologiques ?

Ce genre d’agir « communing » implique des personnes comme les expairs qui
s’auto-organisent autour d’'un partage corporel commun par des activités. L'illusion
d’étre comme un avec l'autre, dans le travail groupal notamment, repose sur la pair-
émulation (Niard, Maugiron, Franck, 2020). Rendre visible l'inexploré (Morizot,
2023), c’est faire du pairjectif plutdét que seulement de I'objectif et du subjectif dans
une opposition binaire. Le pairjectif est ce corps mixte qui participe par son vivant
a la situation, a la maladie, au handicap comme milieu mais qui témoigne aux
autres de son vécu singulier de la traversée des chairs. Le savoir pairjectif est ce
savoir indigéne de ceux et celles qui participent par corps a la modélisation de leur
propre pratique de soin.

Les pratiques d’agentivité corporelle et d’auto-santé (Andrieu, 2010) sont ici des
pratiques de groupes de pairs (Dumais, Lévesque, 1987) plutét qu’'une pratique
individuelle de santé. La Iégitimation du discours de pairaidant n’est plus seulement
dans l'expérience vécue mais dans ce qui est partageable lors de sa mise en
commun. Le patient n’est plus passif dans son diagnostic, son observance et
I'expression. Les malades sont des réformateurs sociaux par le pouvoir des
associations. L’'appropriation des savoirs et des techniques s’effectue par des
agents dans la propréité de leurs corps (le sentiment de corps propre). Le sujet ne
s'en remet plus a la décision de I'expert, mais s'approprie les moyens de sa propre
expertise et de sa propre santé. Le sujet veut contrbler sa posture, sa diététique,
ses hormones, sa sexualité, etc. Le but est d'acquérir une connaissance de soi par
I'expérience, dont I'expertise est généralement déléguée a son médecin.

Ainsi étre le médecin de son corps (Andrieu, 1999), sans étre qualifié, ni expert, est
un savoir expairientiel. Ce savoir est un mélange dans [I'autodiagnostic
d’informations en 1™ et en 3¢ personne. Inclure ces nouveaux savoirs conduit a une
lente, mais progressive, prise en considération des tableaux cliniques pour
renommer les concepts afin de labelliser par I'expairientiel. Cette lutte, politique
aussi, des patients dont I'expairience n’est pas, encore ou jamais, prise en compte
produit une dynamique de revendications des droits des malades.

Ainsi les dimensions vécues de I'expairtise ne rentrent pas dans les modalités de
construction des tests (Andrieu, B., Spitz E., Guillemin F., Costantini M.-L., Houdre
B. & Tarquinio C., 2015). L'enjeu, pour une médecine réflexive du patient, est de
décider si la prise en compte de sa parole de malade chronique en tant que sujet
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peut ou non se faire en 1™ personne dés lors que l'itémisation des tests transforme
nécessairement cette dimension incarnée en un indicateur projectif pour tous. Ces
écarts entre les trois niveaux peuvent faire l'objet d’'une prise en compte
épistémologique pour établir ce qui provient des outils d’évaluation et de
construction du test de ce qui revient véritablement du vécu corporel du patient,
voire du vivant de son corps :

Tableau 2
3 sortes de santé

Le corps pergu par une 3¢ personne (Santé expertisée)
RE-ECRITURE des ITEMS dans les Tests--------—--—-— PROJECTION de la 3¢ personne
Le corps décrit par la 1™ personne (Santé expairentielle)
TRADUCTION dans le VECU------------ EMERSION du VIVANT
Le corps vivant en 1™ personne (Santé du vivant)

Mais aux résistances méthodologiques que nous avons démontrées, s’ajoute une
autre toute aussi radicale, ontologique qui se manifeste par I'écart entre I'activité
du corps vivant et son ressenti par le corps vécu de la personne. Une perspective
de décrire comment le patient élabore lui-méme des items en 1™ personne dans
une médecine réflexive (Andrieu, 2012) est ouverte en tenant compte des difficultés
méthodologiques décrites ici. De la méme maniére que I'on ne peut réduire I'activité
réalisée a l'activité réelle, on ne réduit le corps vivant (CV) au corps décrit par le
sujet (CD), car I'’émergence du discours sur le corps n’est qu’une partie infime de
ce qui peut émerger de la vivacité corporelle.

Collecter, conserver et exposer l'histoire sociale du VIH-SIDA a constitué au
Mucem, avec les travaux des associations et anthropologues (VIH/SIDA, 2021),
une somme de savoirs expérientiels sur les usages du corps (Andrieu, 1991) : des
banderoles, tracts, affiches, revues associatives, brochures et matériel de
prévention, objets militants, vétements, badges et rubans rouges, mais également
des médicaments, photographies et ceuvres d’art ont été collectés auprés de
nombreuses associations de lutte contre le VIH/SIDA. Les savoirs expairs
concernent non seulement le vécu commun des malades (Andrieu, 1995) mais
aussi I'évolution sociale de la maladie par le biais des combats associatifs.

Cette attention a soi engage une éducation corporelle qui est partagée entre pairs
dans des groupes d’auto-santé. Le self-help ou self-health défend l'idée que I'on
peut étre l'agent de son propre corps, et non seulement son patient. Ainsi le
mouvement féministe de Self-Help de Lorraine Rothman et Carol Downer inventa
le Del-Em pour favoriser I'éducation sexuelle des femmes face a l'interdiction de
'avortement : "What did women do before there were doctors? Let's stop the
humiliation of trying to persuade the powers that be to legalize abortion. Let's just
take back the technology, the tools, the skills and the information to perform early
abortions and be in charge of our own reproduction." (Rothman, 1974).
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L’impropréité de I'lmpair

L’'impropréité, analysée dans sa thése par la psychomotricienne Marie Agostinucci
(Agostinucci M., Hanneton S., & Andrieu B., 2022), est I'écart ou le lien entre la
réalité objective de [lactivité du corps vivant et la perception subjective et
consciente de cette activité dans le corps vécu. La perception agit comme un filtre
déformant si bien que le corps vécu est une image plus ou moins distordue de
l'activité du vivant. Pour cette raison, il peut étre qualifié d’impropre, puisqu’il ne
reflete pas le corps propre avec une fidélité absolue et ne parvient pas a étre mis
en commun.

Les mots ne suffisent donc pas a contenir I'expairience faute d’'une cartographie
précise de I'activité du vivant, celle incorporée qui ne correspond plus a ce que le
corps vécu peut en dessiner le trait. Ainsi Jorge Semprun décrit dans son dernier
texte comment, arrété et torturé par la Gestapo, il était dans I'incapacité d’anticiper
I'expérience de la torture tant du point de vue de la conscience que du point de vue
de son corps : « Car le corps, lui, ne sait pas. Le corps ne peut pas avoir
I'expérience anticipée, a priori, de la torture. Méme le corps qui a connu la faim, la
misére, n’a pas cette expérience, ne peut pas anticiper charnellement cette
expérience : la torture est imprévisible, imprédictible, dans ses effets, ses ravages,
ses conséquences sur l'identité corporelle » (Semprun, 2012, 34).

Cette impropréité du corps (Agostinucci, Liné, Lachal, Dietrich, Hanneton,
Andrieu, 2019) est source d’'une exploration dans des capacités inconnues a la
perception du sujet. Le corps vivant qui anime notre organisme nous procure a
notre insu des informations. Laisser advenir le vivant de son corps a la claire
conscience est une technique émersive précipitant la perception de soi dans une
inconnue, l'intensité sensorielle de la douleur ou du plaisir. Comment le corps vivant
peut-il se manifester dans sa conscience vécue du corps ? La surprise sensorielle
procéde de l'inadéquation entre le récit du sujet sur son propre corps et cette
impropréité du corps vivant. Ce corps impropre, qui ne peut devenir mon corps
propre, est celui qui soutient notre existence organique. Cette dépropriation du
corps vivant ne peut pas anticiper son corps vivant, alors que le corps vivant
anticipe ce que la conscience percevra de lui a travers le prisme du corps vécu.

Dans le cas des expairs, le corps vécu est au plus proche de la réalité des capacités
du corps vivant : I'impropréité est réduite. Cependant, 'émersion demeure toujours
partielle de sorte que limpropriété n’est pas indéfiniment réductible. Une
déformation de linformation du vivant sous l'effet des affects, des processus
mentaux, des croyances et des représentations sociales est induite par le
processus de subjectivation. L'intensité de ces mécanismes déformants a pour
effet d’augmenter I'impropriété lors du partage en communs des savoirs. La
littérature (O’Connor, Thayer, Vedhera, 2021) met ainsi en évidence I'impact
néfaste du stress et de l'altération de l'attention sur la perception des savoirs
expairs. L'impropréité n’est donc pas strictement réductible car la correspondance
entre le savoir expair et le vécu corporel de l'autre pair n’est pas compléete. Elle
présente différents niveaux de qualité : modérée pour les capacités qui ne font pas
appel a une expertise particuliére, réduite lorsque le sujet a développé un savoir
particulier au sujet de cette capacité (ex : geste professionnel, pratique sportive).
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La vie

Ici la dissemblance entre I'expair et I'expert peut atteindre son maximum autant
dans le refus de I'observance que dans la difficulté a formaliser ce qui arrive en soi
pour le délivrer a I'autre pair. L’expair peut dés lors devenir un impair, celui qui ne
parvient pas a externaliser les états qui traversent son vivant. L'impair, a la
différence de I'expair, se maintient dans la complémentarité lors de l'interaction du
partage en commun : sans parvenir a partager ce qui est vécu dans son vivant,
'impair ne peut élaborer ce qui lui est propre, ce qui lui est impropre et ce qui est
partageable en commun avec les autres pairs.

: une culture des communs

Les communs (Coriat, 2015) sont un patrimoine inappropriable par les experts et
qui appartient seulement aux pairs sans qu’ils en aient une possession, comme
l'eau par exemple. Mettre son corps dans les communs plutét qu’en propre,
renverse la logique de la corpocéne : comme anthropocéne, la corpocéne tend a
s’approprier le corps des autres (espéces et individus) comme environnement et a
coloniser les expériences des autres pour en constituer des savoirs universels. Au
contraire de ces appropriations, nous « sommes les communs » (Weber, 2021,
120). Les communs corporels sont des indicateurs d’une impossible différenciation
entre le corps et le sens incarné.

Admettre cette invitation a un vivant commun correspond a ce que le philosophe
Andreas Weber développe sur la vitalité involontaire du vivant. Pour Andréas
Weber, la vie est un "processus permanent de création des corps" (Weber, 2021,
8), si bien que penser la vie exige de dépasser (enlivenment) le dualisme corps-
esprit, nature-culture, homme-animal pour s’inscrire dans une relation sauvage
avec le cosmos. L'intercorporeéité entre les vivants n’isole jamais le soi dans un
strict soi-méme. Nous sommes toujours « des communs de transformation
créative » (Weber, 2021, 9). Ce que partage en commun tous les vivants c’est la
« vitalité » (Weber, 2021, 10) ce que nous avons décrit comme étre vif (Andrieu,
2022).

Rétablir un lien entre les expairs en considérant ce qui serait leur patrimoine
transpropriatif (Tanas & Gutwirth, 2021) suppose que des communs inaliénables
existent. L’artiste Grace Ndiritu dans son projet Healing the Museum (Ndiritu, 2023)
depuis 2016 explore le lien entre spiritualité et santé mentale en renouvelant les
idées et les corps, notamment autour de la race, du genre et de la sexualité. La
pairité est aussi un lien spirituel entre les pairs autour de valeurs communes.

Ainsi I'inclusivité dans la vie de toutes les formes est un commun inaliénable afin
de respecter tous les corps et tous les genres quel que soit leur état suite a la
maladie. Il convient de vivre avec le trouble (Haraway, 2020) plutét que de vouloir
I'éclaircir pour éliminer ce qui serait les monstres (Madesta, 2023). L’affirmation
queer « je suis un monstre qui vous parle » (Préciado, 2020) de Paul Préciado
reconnait cette hybriditt comme une situation de normativité plutét que de
normalisation.

En se maintenant dans la vie comme un des communs, les expairs développent la
santé vitale, au sens de Georges Canguilhem. Dans « Le cours de philosophie
générale et de logique » de 1942-43 qui préfigure la parution de sa thése sur Le
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Tableau 3

normal et le pathologique, Canguilnem précise : « du moment qu’il y a vie, il a
norme : la vie est une activité polarisée » (Canguilhem, 2015, 104). La pathologie
n’est pas anormale, « c’est la santé qui doit étre opposée a la maladie. Car la santé
c’est plus que le normal simplement. La santé c’est la normativité » (Canguilhem,
2015, 104). Cette opposition entre normalité et normativité établit une discontinuité
entre la vie et la santé comme entre le milieu et la culture : « Aucun milieu n’est
normal, il est ce qu’il peut étre » (Canguilhem, 2015, 105). Le corps écologisé dans
son milieu est dans la dynamique du vivant car le milieu favorise I'activation du
vivant et sa diversification : « 'une quelconque de ces formes pourra se révéler
plus avantageuse, donc plus viable » (Canguilhnem, 2015, 106). Si étre malade c’est
ne pas supporter de le devenir, devenir malade c’est faire « un effort pour instaurer
un nouvel ordre dans son débat avec le milieu » (Canguilhem, 2015, 106). Cette
puissance capacitaire est la normativité du vivant qui réorganise sa matiere en
produisant de nouvelles normes. En activant ce qui est vivable, le vivant réalise
une performativité en passant du capacitaire a une nouvelle capacité. Le vivable
pour le vivant peut étre invivable pour le sujet conscient. Le vécu ne peut toujours
contenir cette vitalité, faute de I'avoir méme imaginée dans une représentation
possible.

Ce qui est inviable remet en cause toute possibilité de rémission, en raison de
I'altération structurelle ou fonctionnelle du corps vivant. Ce que nous appelons une
vivacité, dans sa dialectique étre a vif /étre vif (Andrieu, 2022) dépasse le dualisme
sans pour autant réduire a un seul élément la production des formes :

Les communs des expairs

44

- Vitalité du corps vécu
- Capabilité---------------- Capacité
- Vivacité du vivable
- Corps déficitaire--------------- Corps capacitaire

- Viabilité du corps vivant

- Vulnérabilité------=----- Vicariance
- Invivable
- Inviable------ Impossible

Ce qui est invivable, du point de vue de la perception du corps, c’est le sentiment
subjectif du caractére insupportable de la maladie : ainsi la douleur ressentie peut
étre a la limite du vivable alors qu’elle n’est pas obligatoirement I'effet d’'une cause
d’'un état inviable de son corps vivant. Avoir franchi le seuil de linviabilité de sa
maladie ou de son handicap favorise la transmission de son expairience en libérant
la parole sur les conséquences parfois extrémes.
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Conclusion

La reliance des communs

En distinguant trois sens a I'experience des communs chez les pairs-aidants nous
avons pu démontrer que la reliance est au cceur du partage des savoirs
expairientiels sauf si la qualité impropre de ce qui est vécu ne peut absolument pas
se mettre en commun avec les autres, transformant I'expair en impair.

En mettant la santé vitale comme un commun, nous pourrions la considérer comme
une valeur irréductible et comme une visée de la communauté des pairs pour
devenir capacitaire et pour créer le rétablissement. Comme normativité la création
d’un commun favorise la recherche de solutions tant dans les modes de vie que
dans les solutions d’autosanté au quotidien.
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Savoirs expérientiels e Experiential Knowledge

Résumé : Cet article vise a exposer, d'un point de vue personnel, certains savoirs « hors du sens
commun » relatifs au vécu et a la gestion de mes problémes de santé chroniques. La construction
de cette expertise expérientielle repose a la fois sur le vécu de la maladie, sa compréhension,
mais aussi sur la maniére dont j'appréhende mon environnement. Dans une premiére partie,
j'évoque ma trajectoire médicale, et la maniére dont j'ai construit des savoirs sur la maladie et sa
gestion. Certains savoirs expérientiels « hors du sens commun » ont été lents a émerger et sont
perfectionnés, d’autres non. Dans une seconde partie, je présente ces savoirs expérientiels « hors
du sens commun », classés en plusieurs catégories : (1) ceux qui se fondent sur 'adaptation des
traitements médicaux ou alternatifs ou sur le jugement sur leur efficacité ; (2) ceux qui reposent
principalement sur le type de postures a adopter, et (3) ceux qui reposent sur la sélection et
I'adaptation du matériel a utiliser.

Mots-clés : Savoirs expérientiels, maladie chronique, traitements médicaux, postures

Abstract: The aim of this article is to relate, from a personal point of view, some 'uncommon’
knowledge relating to the experience and management of my chronic health problems. The
construction of this experiential expertise is based both on my experience of the illness and my
understanding of it, as well as on the way in which | perceive my environment. In the first part, |
discuss my medical career and how | have built up knowledge about iliness and its management.
Some ‘uncommon’ experiential knowledge has been slow to emerge and has been perfected,
while others have not. In the second part, | present some 'uncommon' experiential knowledge,
divided into several categories: (1) those based on adapting medical or alternative treatments, or
judging their efficacy; (2) those based primarily on the type of postures to adopt, and (3) those
based on selecting and adapting the equipment to be used.

Keywords: Experiential knowledge, chronic illness, medical treatments, postures
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Introduction

Cet article vise a relater, d'un point de vue personnel, la maniére dont j'ai construit,
appris ou transmis certains savoirs relatifs au vécu et a la gestion de mes
problémes de santé chroniques'. Depuis mes quinze ans (1998), j'ai régulierement
des inflammations a différents endroits du corps (I'épaule droite, le genou gauche,
le poignet droit ou gauche, les talons, les sacro-iliaques), liées a ce que les
médecins ont diagnostiqué comme une spondylarthrite ankylosante. J'ai également
d'autres problemes de santé, plus récents, liés a une hernie discale (depuis 2008)
et a une félure des deux ménisques internes du genou gauche (2021). Ces
différents problémes de santé cumulés ont généré des problémes d'une intensité
variable dans le temps et I'espace, suivant I'environnement dans lequel je me
trouve. Chez moi, dans mon environnement aménageé et avec un emploi qui m’offre
une grande flexibilité dans le choix de mes activités quotidiennes, ces problémes
sont aisément gérables, mais la nécessité - et le plaisir - de voyager a I'étranger
dans le cadre professionnel m'ont amené a improviser, et a trouver des solutions
qui me permettent de conserver une certaine autonomie dans mes déplacements
et mon travail. Je dois compléter brievement cette présentation en indiquant que je
suis historien du handicap, chargé de recherche au CNRS et membre du
programme EXPAIRs. J'essaye ici de rassembler un ensemble de souvenirs
(travaillés par I'oubli et par I'imaginaire), et de les analyser au prisme des savoirs
experientiels. Petite déformation professionnelle d’historien, j’ai tenté de réduire la
part d'imaginaire et d'oubli en fouillant de maniére approfondie dans mon dossier
médical, et en interrogeant des proches, mais il n'est pas impossible que certains
éléments de cette histoire soient idéalisés ou que d'autres soient involontairement
occultés. Sij'expose dans cet article mes savoirs expérientiels, je n’ai toutefois pas
la prétention qu’ils soient validés scientifiquement, je souhaite juste que leur
exposition favorise le débat entre patients et professionnels de santé, et permettent
a ces derniers d'interroger leurs pratiques, et de les faire évoluer le cas échéant.

. Trajectoire médicale personnelle et construction des savoirs sur la
maladie et sa gestion

A. Des prémices de la maladie a la compréhension fine des causes de
mes réactions inflammatoires

Revenons aux prémices de mes problemes de santé. Je suis adolescent, je
pratique environ 6 heures de sport par semaine, et soudain j'ai trés mal a un ceil,
qui devient tout rouge et douloureux, et m’empéche partiellement de voir.
L'ophtalmologue m’apprend alors qu’il s’agit d’'une inflammation de I'ceil, une
iridocyclite. Le médecin généraliste juge cela suffisamment grave pour me faire un
test génétique (test HLA B27) pour déceler une prédisposition a une maladie auto-
immune. Le test génétique s'avére positif. Sans m'en dire plus, ce médecin me
déclare que je ne pourrais probablement plus courir a 30 ans. Par la suite, je
commence a avoir des douleurs et une géne considérable a I'épaule droite a partir

' Cet article participe des publications issues du programme de recherche EXPAIRs, dirigé scientifiquement par la
sociologue Eve Gardien, et soutenu par la Caisse Nationale de Solidarité pour I'’Autonomie (CNSA) dans le cadre de
I'appel a projets blanc 2019 Handicap et perte d’autonomie — Session 10 lancé par I'lReSP.
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de septembre 19972 ainsi que des gonflements et des douleurs du genou a partir
de 1998. De maniére assez réguliére, pendant quelques semaines ou mois, je suis
dans I'impossibilité de lever le bras droit, de jouer au volley, et je dois étre prudent
au moment d’enfiler ma veste, en évitant le port de vareuse. De méme, du fait de
la grosseur du genou, il m’est alors difficile de le plier, mais je peux encore marcher,
d’autant que la douleur est trés faible. Le rythme de ces inflammations s'accroit au
fil des années. Lors de ma premiére année a l'université, je décide de faire un stage
dans un camp archéologique, a Menez Dregan, dans le Finistére. Ce stage se
termine par un effort physique considérable : le port de plaques de métal de plus
de 40 kg, destinées a protéger le site archéologique. Cet effort constitue pour mon
corps un choc traumatique : jai une forte douleur interne dans les fesses dés le
lendemain, qui perdurera les semaines suivantes. Cette douleur est d’'une intensité
variable, mais peut étre trés vive lors de la marche, ce qui m’améne a avoir un
déhanchement particulier. Les médecins diagnostiqueront des inflammations au
niveau de la créte iliaque droite®. Grace a ma soeur, qui a certains savoirs
biomédicaux et m’oriente vers un rhumatologue, I'identification de ma maladie est
rapide. Aprés une série d'analyses (radiographies et IRM), le bilan est celui d'un
pronostic de spondylarthrite ankylosante*. Je me souviens trés bien de ce 3 juillet
2003, ou j'ai réalisé les examens meédicaux dans le service de rhumatologie. J'ai
croisé dans la salle d'attente d'autres personnes ayant plus de cinquante ans, qui
avaient également une spondylarthrite ankylosante, & un stade avancé de la
maladie (dos courbé, difficulté a bouger le cou, etc.). C'était le premier contact avec
la maladie, marquante sur le plan psychologique. Je suis alors choqué de savoir
que ma maladie peut dégénérer ainsi, mais je me rassure en songeant a I'évolution
des traitements.

Pendant les premiéres années de mes études universitaires, j'ai souvent des
inflammations au genou et des douleurs au talon (comme si je marchais sur un
caillou pointu), qui rendent alors la marche compliquée, mais pas impossible. Les
semelles orthopédiques me permettent de réduire la douleur, et contribuent a
mettre fin progressivement a l'inflammation du talon. J'ai ponctuellement des
inflammations soudaines des poignets droits et gauches (certainement dues a des
sollicitations liées a I'écriture), qui se traduisent par un léger gonflement de la partie
externe du poignet. Dans ce cas précis, la douleur au poignet est parfois tellement
aigle qu’elle m’empéche de tenir des couverts, comme si la douleur faisait perdre
a la fois la mobilité et la force de la main. J'éprouve aussi des difficultés a rester
plus de deux heures assis dans les amphithéatres de la faculté, dont les siéges
sont trés inconfortables. Parfois, j'ai des douleurs a I’épaule droite, telles que je ne
peux plus lever mon bras vers le ciel, celui-ci restant bloqué a hauteur d’épaule.
Ces douleurs s’accentuent particulierement lorsque je sursollicite I'épaule pour
photographier des archives avec un trépied, et que j effectue le méme mouvement
pendant 6 heures par jour. Peu a peu, je suis contraint de cesser certaines activités
sportives (volleyball, puis ping-pong), mais jessaye de pratiquer la course a pied
lors des périodes de pause inflammatoire. Cela n’affecte alors que partiellement
mes relations sociales, car je conserve un groupe d’amis via d’autres activités
culturelles.

2 Annotation du médecin généraliste dans le Carnet de Santé.
3 Lettre, Dr M. PH du service de rhumatologie, 13 mai 2003, a Mr le Dr X, a. s. de Gildas Brégain.
4 Dr M., Service de Rhumatologie, Compte rendu d’hospitalisation concernant Mr Brégain Gildas, du 3 juillet 2003.
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Pendant six ans (entre 2013 et 2019), je suis relativement tranquille sur le plan des
inflammations, qui sont a la fois rares et temporaires (4 a 5 semaines par an). Je
recommence a pratiquer le volleyball, je voyage a I'étranger, et je participe
ponctuellement aux travaux de rénovation de ma maison. En 2019, j’ai un choc
traumatique au gros orteil en courant pieds nus sur la plage derriére mes neveux :
sans chaussure, mon gros orteil a heurté le sol et s’est plié en deux. Je ressens
immédiatement une douleur et une géne, qui se transforment le lendemain en
rougeur et en gonflement de l'orteil en question. Quelques jours plus tard, je
constate que I'inflammation se propage aux deux orteils contigus. Je ressens ces
jours-la, de maniére ponctuelle, un meélange de regret et de rage, mais trés vite la
résignation gagne du terrain, et je m’habitue a I'existence de cette nouvelle
inflammation tout en essayant de poursuivre mes activités quotidiennes. Certains
de mes orteils (notamment le gros orteil) sont désormais fortement déformés,
courbés vers I'extérieur du pied.

Entre 2019 et 2023, j'ai eu, a quelques reprises, des douleurs sacro-iliaques,
d’autres au niveau du rachis ou du cou, ou a l'arriere des épaules, liées a des
séances de travail prolongées sur 'ordinateur, dans un contexte de forte pression
professionnelle, ou a de mauvaises postures de bricolage. Les douleurs du dos
(qui s’avérent étre des contractures musculaires durables) ont été les plus difficiles
a gérer : je ressentais pendant plusieurs semaines des tiraillements dans le dos
lorsque je me penchais, mais ces tiraillements étaient irréguliers. Les douleurs
étaient plus vives en fin de journée, lorsque les médicaments anti-inflammatoires
pris le soir d’avant n’étaient plus efficaces. J'éprouvais une crainte lorsque j'avais
envie d’éternuer, car tout geste brutal provoquait des douleurs aigles, et j'avais
peur de me bloquer une autre articulation. Il arrivait parfois que les contractures ou
les inflammations se propagent au niveau de la nuque, m’empéchant ainsi de
tourner aisément la téte.

En septembre 2021, alors que je tente de reprendre une activité sportive, je me
fissure les ménisques internes du genou gauche. Aprés quelques semaines
d’'attente, je retrouve une mobilité presque habituelle, mais conserve une fragilité
au niveau du genou empéchant toute station debout prolongée. Cette situation ne
s’améliore pas et je me fais opérer d’'une méniscectomie en janvier 2023. Cette
opération, suivie de multiples séances de kinésithérapie, me permet de gagner en
confort sur le plan de ma station debout pénible.

A mon avis, mes réactions inflammatoires sont principalement le résultat de chocs
traumatiques, de mauvaises postures ou de sur-sollicitations de mes articulations.
La persistance des inflammations dans le temps est sans nul doute un effet de la
spondylarthrite, mais il ne faut pas minorer le fait que d’autres facteurs peuvent
favoriser ces douleurs ou inflammations (comme une hernie discale, une fissure du
meénisque au genou, sans oublier les autres causes potentielles, comme les chocs
émotionnels, I'ingestion de métaux lourds, etc.).
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B. Progrés des connaissances sur la pertinence des traitements
biomédicaux et non médicaux pour gérer les inflammations et les
douleurs

Mon parcours de soins se caractérise par une navigation entre la biomédecine et
la médecine alternative, avec un énorme recours a l'automédication. Trés
ponctuelle au départ, la prise de médicaments anti-inflammatoires non stéroidiens®
s’accélere au point de devenir quasi quotidienne, plus de 30 semaines par an,
pendant plusieurs années (entre mes 20 et 26 ans). Toutefois, jadapte trés
rapidement les posologies prescrites a mon état de santé au quotidien, et n’hésite
pas a couper en deux ou trois les anti-inflammatoires enrobés pour réduire la prise
quotidienne, car jobserve des effets similaires pour une dose minimum
quotidienne. J'utilise de maniére trés fréquente une genouillére pour juguler
linflammation de mon genou gauche, et parfois une attelle pour soulager mon
poignet.

Toutefois, les médicaments ne parviennent pas a arréter certaines inflammations a
I'épaule, qui sont ensuite soignées efficacement par des synoviorthéses®. La
persistance d'inflammations a I'’épaule droite et au genou gauche conduit mon
rhumatologue a me prescrire un traitement de fond, la Salazopyrine’, mais j'ai une
réaction allergique qui conduit a I'arrét du traitement. Mes contractions musculaires
dans le dos sont alors soulagées grace a des médicaments (Myolastan,
médicament dont I'autorisation de mise sur le marché est suspendue en 2013).

Au fur et a mesure de I'accélération des inflammations, je me renseigne davantage
sur la spondylarthrite en lisant des fascicules de vulgarisation, et en fréquentant
des forums internet. J'essaye plusieurs thérapeutiques alternatives, validées par la
biomédecine (glace) ou promues dans d’autres sphéres de médecine alternative
(compresse d’argile, ingestion de curcuma, feuille de chou froid, etc.), ainsi que
I’'homéopathie. C’est également a cette époque que je commence a entendre parler
du régime sans gluten, et/ou sans produits laitiers, par un ami. Je lis des articles et
quelques extraits d’ouvrages, dont un conseillé par mon autre sceur qui suit alors
des études de diététicienne : 'ouvrage du gastro-entérologue Jean Seignalet,
L’Alimentation et la troisiéme médecine (Seignalet, 2004, p. 201), qui me parait
alors nuancé et convaincant. J'adopte aussi systématiquement des attitudes de
prévention, en évitant toutes actions brutales (sport, manege, etc.), de trop longs
efforts (randonnées, etc.), et je m’impose des périodes de repos.

Pour soulager les douleurs liées aux contractions musculaires, jai découvert en
2021 l'efficacité des ostéopathes : leur action m’a permis de retrouver a plusieurs
reprises une mobilité de mes articulations, notamment dans le dos. J’ai également
eu recours a plusieurs reprises a une acupunctrice, qui m’a soulagé certaines
contractures musculaires grace aux ventouses, et qui m’a déconseillé fortement le
sucre. En 2022, je revois un membre de ma belle-famille, également atteint de
spondylarthrite, qui m’apprend qu’il a réussi a retrouver une vie quasi normale et
sans médicaments grace a une modification totale de son alimentation, et a I'arrét

5 Les médicaments anti-inflammatoires non stéroidiens, comme I'ibuproféne, sont des médicaments trés utilisés comme
anti-douleurs ou anti-fiévre.

6 Une synoviorthése est une infiltration intra-articulaire d’une substance ayant pour but de combattre une inflammation.
7 Lettre, 10 juillet 2008, Dr Jean M. a Docteur J., concernant Gildas Brégain.
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total du sucre, ce qui m’interroge et me motive a réduire la teneur en sucre de mon
alimentation, sans pour autant I'arréter totalement.

A 'automne 2023, lassé par la prise de traitements sur la longue durée, sans arrét
des inflammations, jai décidé d’essayer de nouvelles solutions : le jeline
thérapeutique pendant une semaine, la prise de curcuma a haute dose de fagon
quotidienne, et la prise de probiotiques. J’ai le sentiment que mon jelne d’'une
semaine, réalisé avec des transitions douces (soupe de végétaux), a eu pour
conséquence la réduction des inflammations que j’avais au dos, et I'arrét des suées
nocturnes réguliéres, mais n'a pas permis de faire cesser les inflammations aux
orteils. La prise de curcuma semble avoir un effet anti-inflammatoire provisoire,
diminuant les gonflements et les douleurs aux orteils, sans les arréter
complétement.

C. L’apparition d’une distance critique vis-a-vis des prescriptions
biomédicales

Pendant mes études, j'effectue au premier semestre 2006 un séjour de recherche
de six mois en Argentine. Sur place, lorsque je demande des anti-inflammatoires
(Nimésulide) a la pharmacie de quartier de Buenos Aires, celle-ci m’indique que
ces médicaments sont désormais interdits en Argentine car dangereux. Le retard
francais en matiére de retrait des médicaments dangereux me stupéfait, et
j’éprouve dés lors une attitude méfiante vis-a-vis des prescriptions des médecins,
soumis a une forte influence des laboratoires pharmaceutiques.

Quelques mois plus tard, je découvre un article scientifique sur les liens entre
linfection Klebsiella et la spondylarthrite ankylosante, qui atteste du rdle de
'amidon dans I'augmentation de cette infection, I'accélération de la maladie, et
I'utilité d’'un régime de diéte de I'amidon (Ebringer, 2006). Cela me renforce dans
la conviction que I'alimentation peut jouer un réle dans la régulation de l'intensité
des inflammations. Pourtant, dans les fascicules de vulgarisation sur la
spondylarthrite ankylosante transmis a I’hépital par les professionnels de santé, je
constate alors que les régimes alimentaires dits exclusifs, notamment le régime
sans gluten, sont considérés comme inutiles par les spécialistes de la discipline®.
Toutefois, le sérieux de certaines études (notamment celle de Seignalet) me
convainc de débuter un régime sans gluten et avec trés peu de produits laitiers a
I'été 2008. Dés le départ, je décide de continuer a consommer les produits avec du
gluten faiblement allergisant (le petit épeautre), ainsi que du beurre et des glaces
I'été. Petit a petit, ma facon de cuisiner se modifie et devient plus saine, et plus
austére (moins de viennoiseries, etc.). Quelques mois plus tard, je réalise un
nouveau voyage en Amérique latine, ou je poursuis mon régime sans gluten. A mon
retour, je n’ai plus d'inflammations, et je suis déclaré en rémission compléte par
mon rhumatologue. Cette amélioration considérable de mon état de santé (avec
une baisse de la fréquence et de l'intensité des inflammations) m’incite a poursuivre
ce régime alimentaire restrictif pendant les années suivantes. Je pratique ce régime
alimentaire depuis environ quinze ans, avec de faibles ajustements (arrét des laits
végétaux au profit des infusions, intégration du lait pour les crépes, diminution du
sucre au profit du miel), et la construction d’automatismes sur le type d’aliments a

8 Par exemple, dans le dépliant de 'APHP, « La polyarthrite rhumatoide en 100 questions ». Edition 2002, p. 52.
(exemplaire fourni a I'hépital suite a une consultation).
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acheter dans les supermarchés (non dotés en produits sans gluten) pour déjeuner
de maniére équilibrée lorsque je voyage. Conserver ce régime de maniére strict
sur une aussi longue durée a exigé de ma part de la persévérance, une forte
vigilance ou de l'anticipation (notamment en cas d’alimentation a I'extérieur du
domicile) et le renoncement a de nombreux plaisirs alimentaires en I'absence
d’alternatives.

A deux reprises (février 2008 et février 2012), a la suite de sessions prolongées de
travail dans une position inadéquate pour moi (sur des siéges d’amphithéatre, et
sur une chaise, avec 'ordinateur sur les genoux), j'ai des douleurs intenses dans
le bas du dos lorsque je suis assis. A chaque reprise, je rencontre mon
rhumatologue, qui diagnostique une inflammation du rachis, et propose de
nouveaux traitements. Il me fait débuter un nouveau traitement de fond en 2012,
les anti-TNF Alpha (Enbrel)®, plus lourd en termes de gestion quotidienne pour moi.
Mon corps tolére bien ce nouveau traitement, mais les douleurs dans le bas du dos
persistent, a tel point que j'ai du mal a rester assis plus de 20 minutes par jour.
Pendant 8 mois, je travaille sur ma thése allongé sur mon lit, notamment grace a
un logiciel a dictée vocale mis a disposition par mon employeur, le CNRS.
Finalement, le rhumatologue tique sur le fait que je ne peux pas rester assis
longtemps du fait de mes douleurs (ce que je lui avais déja expliqué), et fait réaliser
une IRM qui confirme la présence d’une hernie discale. Je suis ensuite un stage a
I'école du dos a Rennes en avril 2013'°, et je pratique la natation de maniére
intensive (3 fois par semaine, entre 20 et 45 min de nage, pendant 3 mois) pour
muscler mon dos. Je parviens ensuite a travailler assis, grdce a une chaise
ergonomique et a la mise a bonne hauteur de I'écran et du clavier de I'ordinateur.
Suite a l'erreur initiale de diagnostic commise par mon rhumatologue, je décide
dans la foulée d’arréter mon traitement aux Anti-TNF alpha en octobre 2013"",
contre I'avis de mon rhumatologue, car la hernie discale est contenue et je n’ai plus
d’'inflammations ni de douleurs.

Finalement, en 2019, suite a I'apparition et au maintien d’'inflammations aux orteils,
je me décide a consulter une nouvelle rhumatologue, aprés six ans sans suivi. Je
consens alors a reprendre un traitement de fond (méthotrexate a faible dose) pour
diminuer les inflammations de ces deux orteils. Aprés deux ans de prise de ce
traitement de fond, et en 'absence provisoire de ma médecin rhumatologue (non
remplacée au sein de I'hépital public local), jai décidé de I'arréter fin 2023,
considérant que son efficacité n’était pas évidente (ou que la dose n’était pas
suffisante) : je me sentais parfois obligé de prendre des anti-inflammatoires en
complément pour faire diminuer les inflammations de ces orteils. En septembre
2024, jai le plaisir de revoir cette rhumatologue qui a repris son activité, et je lui
demande s’il serait possible de faire des infiltrations de cortisone aux intersections
des trois orteils, ce qu’elle accepte, tout en considérant qu’il s’agit d’'une solution
provisoire. Ces infiltrations sont un succeés, faisant entierement disparaitre les
inflammations (pendant au moins 7 mois). De mon point de vue, les savoirs
biomédicaux survalorisent I'utilité des médicaments, au détriment d’alternatives

9 Les anti-TNF alpha constituent une biothérapie trés utilisée dans le traitement des maladies inflammatoires
chroniques. Ces Anti-TNF alpha contiennent des anticorps monoclonaux chargés de bloqués I'action de la protéine
Tumor Necrosis Factor.

0 Docteur B. D., Compte rendu du stage d’Ecole du Dos des 15-16-17 avril 2013 concernant Mr Brégain Gildas.

" Annotations personnelles des dates d'injection dans le Guide pratique d’aide a I'utilisation du stylo Enbrel Myclic 50
mg.
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moins nocives pour le corps et non commerciales (régime alimentaire, jeline, etc.).
Les savoirs sur l'efficacité des régimes alimentaires exclusifs constituent des
savoirs profanes objets de débats scientifiques, leur caractérisation comme des
savoirs expérientiels « hors du sens commun » est difficile. Pourtant, il faut bien
avouer que la premiére chose dont je parle aux personnes atteintes d’'une maladie
chronique inflammatoire (comme la spondylarthrite) est I'efficacité du régime sans
gluten et avec peu de produits laitiers sur mon état de santé, car il me semble que
c’est LA solution qui m’a permis de diminuer considérablement l'intensité et la
fréquence de mes inflammations sur le long terme. Il faut admettre que le corps
médical évolue, certains médecins spécialistes prennent conscience du réle du
gluten dans I'amélioration de certaines pathologies inflammatoires (Cordoba-Wolff,
2022, p. 208), et des revues se font I'écho de ce changement de mentalités chez
les spécialistes, de plus en plus conscients de la coexistence possible de plusieurs
maladies inflammatoires (comme la spondylarthrite ankylosante et la maladie de
Crohn ou d’autres maladies intestinales) (Gubler, 2017). J'aimerais beaucoup que
la recherche médicale se penche réellement sur I'efficacité variable des divers
régimes alimentaires (sans gluten / sans sucre) et propose aux malades qui le
souhaitent des jelines thérapeutiques médicalisés, ce qui est déja le cas en
Allemagne, mais pas en France.

Comme d’autres malades, j'ai donc été confronté a I'inefficacité partielle de certains
traitements biomédicaux, ainsi qu’'a des effets secondaires importants. Jai
réguliérement eu, peur, en rencontrant de nouveaux médecins généralistes, de ne
pas étre cru sur la réalité des inflammations lorsqu’elles n’étaient pas visibles ou
permanentes. Comme de nombreux malades ayant un handicap dit « invisible »,
je n'évoque pas systématiquement ma maladie et mon statut de travailleur
handicapé si la question n’est pas posée par mon interlocuteur, car je sais que les
propos des personnes handicapées sont trés souvent disqualifiés, et leurs
compétences remises en question. Pour finir, je dois admettre que la charge
mentale liée a la gestion de cette maladie est faible depuis de nombreuses années,
et influe peu sur mon moral au quotidien.

Il. Savoir gérer au quotidien ses problémes de santé pour conserver
son autonomie : quels sont mes savoirs expérientiels hors du sens
commun ?

Venons-en maintenant a mes savoirs expérientiels personnels liés a mes
pathologies & proprement parler. A l'instar du professeur en sciences de I'éducation
Olivier Las Vergnas, jadhére a I'idée que les personnes malades développent une
expertise personnelle pour gérer leur maladie chronique, dans une logique
d’autoclinique (Las Vergnas, 2009, p. 28). Chaque individu déploie son imagination
pour inventer des solutions spécifiques pour améliorer sa qualité de vie au
quotidien. La construction de cette expertise expérientielle repose a la fois sur son
vécu de la maladie, mais également sur sa perception spécifique de son
environnement (Gardien, 2020). Méme si les personnes ayant une maladie
chronique ou un handicap vivent dans le méme environnement que les autres, leur
perception des éléments de la réalité quotidienne peut largement différer des
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perceptions communes, du fait des contraintes liées a leurs problémes de santé et
d’objectifs distincts'?

A. Nature et diversité des savoirs expérientiels « hors du sens commun »

Les personnes malades chroniques, ou en situation de handicap, construisent des
savoirs expérientiels qui sont « hors du sens commun », trés éloignées des
expériences ordinaires communes a la majorité de la population, donc « rares »
(Gardien, 2020). Ces savoirs sont avant tout pragmatiques, orientés vers I'action
immédiate et des objectifs concrets (moins souffrir, faire certaines activités, réagir
a telle situation, etc.) (Borkman, 1976, p. 449). Toutefois, ils englobent aussi les
savoirs sur le sens et |'efficacité de ces pratiques (Gardien, 2017, p. 106), tout
comme les attitudes préventives fondées sur I'anticipation des probléemes déja
rencontrés.

Lidentification de mes savoirs expérientiels « hors du sens commun » a constitué
un travail complexe de réflexivité, réalisé sur une durée assez longue. Pour ce faire,
jai essayé d’'analyser, dans chaque situation (a domicile, en voiture, en voyage,
etc.), mes besoins spécifiques (en termes de matériels, d’attitudes). Opérer une
distinction entre les savoirs expérientiels qui relévent du sens commun, et ceux qui
se situent « hors du sens commun » n’est pas évident. Pour avancer dans la
réflexion, je me suis demandé si mes besoins ou habitudes spécifiques différaient
ou non de la norme sociale et des habitudes sociales. Toutefois, il faut reconnaitre
que tous les savoirs expérientiels « hors du sens commun » ne reposent pas sur
une transgression des normes sociales, certains peuvent étre identifiés grace a
l'intentionnalité du geste : cette intentionnalité est I'exact contraire du hasard, elle
est le résultat d’'un choix corporel ou psychique, conscientisé ou non. Prenons un
exemple concret : je cherche systématiquement a m’asseoir lors des discours
publics des manifestations auxquelles je participe, afin d’éviter toute station debout
prolongée. Le fait de s’asseoir n’est pas transgressif sur le plan de la norme sociale,
mais le fait d’anticiper mon besoin et d’emporter un siége pliant constitue un savoir
expérientiel « hors du sens commun ». Dans mon cas, ces savoirs expérientiels
« hors du sens commun » se traduisent parfois par ce qui pourrait étre assimilé a
de simples détails, essentiels a mes yeux, mais qui paraitraient potentiellement
futiles pour des gens n’ayant pas les mémes pathologies que moi.

J'ai bénéficié, pour l'identification de ces savoirs expérientiels « hors du sens
commun » du regard de mes collegues du programme EXPAIRs, et je les en
remercie vivement. Je partage l'idée, suggérée par I'un des membres du séminaire
scientifique EXPAIRs, que les savoirs expérientiels « hors du sens commun » que
jai identifiés ici sont liés a mes contraintes professionnelles et mes aspirations
personnelles spécifiques, et sont donc fortement influencées par ma classe sociale,
ma trajectoire scolaire, ma culture occidentale et mes idéaux de vie.

Ces savoirs expérientiels « hors du sens commun » peuvent se consolider
globalement de deux maniéres : d’'une part, la personne qui trouve une solution qui
semble efficace et fiable peut la réitérer et la perfectionner petit a petit. D’autre part,
une solution imaginée grace a I'expérience personnelle sur tel ou tel phénoméne

2 Comme l'indique Eve Gardien, chacun attribue des significations en partie différentes a I'environnement, en fonction
de son intention, mais aussi « de ses possibilités pergues en situation, de ses contraintes a l'instant T ».
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peut étre enrichie par les échanges avec les pairs (Gardien, 2017, p. 106). Dans
mon cas, je n'ai jamais adhéré a une association de malades de la spondylarthrite,
ni participé a des groupes de discussion entre malades, probablement parce que
je ne jugeais pas cela nécessaire, et que je désirais consacrer mes engagements
associatifs a d’autres causes. Mais a chaque rencontre fortuite avec des malades
ayant une spondylarthrite ankylosante, j’ai effectivement ressenti cette possibilité
de familiarité, de confiance et de proximité immédiate, grace a la compréhension
mutuelle de nos difficultés spécifiques. J’ai a chaque fois pris beaucoup de plaisir
a échanger avec I'autre sur notre expérience de la maladie. Au cours de la derniére
décennie, j'ai rencontré a quelques rares reprises (lors de diners familiaux, ou
d’'une rencontre avec des amis d’amis, ou d’un colloque scientifique) quelques
personnes qui avaient une spondylarthrite ankylosante. Je me rappelle a chaque
fois avoir évoqué I'importance et I'efficacité chez moi du régime sans gluten et avec
peu de produits laitiers, tout en signalant les difficultés liées au suivi de ce régime.
Ces échanges se sont généralement déroulés a I'oral, mais également une fois par
mails, par l'intermédiaire d’'une amie commune. Je n’ai quasiment jamais abordé
les autres savoirs expérientiels liés a mes pathologies au cours des deux derniéres
décennies. Aprés réflexion, cela me semble surtout lié a deux facteurs : 1) je leur
accordais jusqu’ici une faible importance dans I'amélioration de ma vie quotidienne
liée a la maladie 2) j’ai sans doute préjugé que mes expériences étaient rares, du
fait de 'entremélement de plusieurs pathologies, et n’ai pas percu la pertinence du
partage de ces savoirs. Cela explique pourquoi j’ai construit la majorité de mes
savoirs expérientiels « hors du sens commun » de maniéere autodidacte, a I'instar
de nombreux autres malades chroniques (Jouet, Flora, Las Vergnas, 2010 : p. 69).
Ces savoirs expérientiels « hors du sens commun » ne sont pas incompatibles avec
les savoirs professionnels (Borkman, 1976, p. 448). J'ai construit certains savoirs
expérientiels a partir de certains conseils transmis par les professionnels de santé.
J'ai par exemple utilisé un savoir transmis par une ergothérapeute lors du stage a
I'Ecole du dos de Rennes, la nécessité d'avoir I'écran d'ordinateur au niveau des
yeux, afin de l'adapter a mes conditions concrétes de travail (travail lors de
voyages, avec un ordinateur portable). Cette situation est trés compliquée a gérer
pour moi : jéprouve des difficultés a taper sur un clavier posé sur une table, car
cela sollicite trop mes épaules, mes poignets et ma nuque. J'ai tout d’abord pris
I'habitude d'utiliser un clavier portable, en ayant le clavier sur les genoux ou sur
une tablette Iégérement au-dessus de mes genoux. J’ai aussi compris qu’il m’était
indispensable de travailler avec I'écran a hauteur des yeux. De ce fait, lorsque je
prends le train, emporte mon clavier portable et sans fil, et je pose mon sac a dos
sur la tablette devant mon siége de train, puis mon ordinateur portable sur le sac a
dos afin d’avoir les yeux qui regardent I'écran droit devant, et non pas la nuque
cassée vers le bas. Ce savoir expérientiel « hors du sens commun » a donc été
I'objet de perfectionnements successifs ; il n’est utilisé que ponctuellement, mais
de maniére systématique a chaque fois que je me trouve hors de mes espaces de
travail habituels, et suscite de I'’étonnement de la part des personnes présentes.
Fait a souligner, c’est un savoir que jai sémantisé lors d’'une rencontre avec une
autre malade de la spondylarthrite ankylosante lors du colloque EXPAIRs de 2023.
Comme elle mentionnait des douleurs aux épaules et au poignet lors du travail a
I'ordinateur, je lui ai évoqué les astuces utilisées pour continuer a travailler sur
l'ordinateur portable : pose du clavier portable sans fil sur les genoux, avec
l'ordinateur portable placé a hauteur d'yeux.
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De plus, un savoir expérientiel, que j'ai construit pour adapter mon poste de travail
en archives, a facilement été validé par la médecine du travail : comme javais des
inflammations récurrentes a I'épaule lorsque je prenais des photographies des
archives, j'ai trouvé une solution en utilisant un trépied, avec un appareil photo
ayant une télécommande, ce qui me permet de rester assis et de ne pas trop
solliciter mon épaule pour prendre les photographies d’archives dont j’ai besoin. Ce
dispositif est ensuite validé comme un aménagement de poste par mon médecin
du travail.

Un de mes traits de caractére a facilité la découverte de certains savoirs
expérientiels « hors du sens commun » : je me soucie trés peu (et souvent pas du
tout) de mon apparence et des conventions sociales, ce qui fait que j'ai osé, a de
multiples reprises et sans honte, adopter des attitudes surprenantes pour les
personnes présentes, comme manger avec l'assiette sur les genoux, ou enlever
les chaussures lorsque je suis assis (y compris lors de séances solennelles), etc.
Evoquons un exemple : jai des douleurs rapidement a I'épaule droite lorsque je
mange sur une table haute ou que je pose les bras sur une table haute de maniére
prolongée, raison pour laquelle jai parfois préféré manger avec I'assiette sur les
genoux, pour éviter de solliciter mon épaule.

Cette absence de préoccupation pour I'apparence se conjugue dans mon cas avec
un golt prononcé pour toutes sortes d’expérimentations (culinaires ou liées au
bricolage, etc.). Cela a sans aucun doute facilité la construction progressive de
certains savoirs expérientiels personnels « hors du sens commun ». Ma trajectoire
universitaire a largement facilité leur analyse et leur sémantisation. Cette
sémantisation de savoirs expérientiels « hors du sens commun » suppose de
valoriser véritablement des gestes anodins, des habitudes d’anticipation, que nous
effectuons de maniére quasi automatique. |l n’est pas facile didentifier et
d’expliciter a posteriori ces savoirs expérientiels, et encore moins I'enchainement
des réflexions ou actions qui nous ont amenés a leur construction.

Le degré de sophistication de ces savoirs est variable. Certains savoirs
expérientiels « hors du sens commun » ont été lents a émerger et sont
perfectionnés, dautres non. Certains savoirs expérientiels « hors du sens
commun » ont fait lI'objet d’'une utilisation réguliére, et sont devenus des
automatismes pour moi pendant une longue période. Certains sont mobilisés en
cas dinflammations légéres ou moyennes, d’autres sont systématiquement
utilisés, y compris lorsque je n'ai pas d’inflammations ou de douleurs. Aprés
réflexion, jai le sentiment d’avoir abandonné l'usage de certains savoirs
expérientiels « hors du sens commun » car mon contexte de vie, mes obligations
familiales et mes inflammations, évoluent dans le temps. Ainsi, lorsque mon fils
était bébé, j'avais des difficultés a rester debout quelques minutes pour changer
ses couches, ou a m’asseoir par terre pour jouer avec lui. Pour ne plus étre géné,
jai décidé de ne plus utiliser la table a langer, mais de changer ses couches et de
I'habiller en restant assis sur son lit. Je me suis a de nombreuses reprises allongé
par terre, sur le dos, pour jouer avec mes enfants lorsqu’ils étaient bébeés, afin de
ne pas me faire mal au dos ou au genou. Il y a longtemps, j’ai également cherché
des solutions pour adapter mon vélo tout-terrain, dans un contexte ou j'avais mal
au dos du fait de mon hernie discale. De ce fait, j’ai cherché une selle spécifique,
trouée au centre, j’ai ajouté une surselle supplémentaire moelleuse, et j'ai modifié
le guidon pour étre en position assise et non couchée sur le VTT. Comme ma hernie
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Tableau 1

discale s’est globalement rétractée depuis plusieurs années, je n’ai toutefois plus
besoin d’utiliser cette selle spéciale si je ne parcours que quelques kilométres a
vélo, et si j'ai le choix, je privilégie des vélos a guidon haut (comme les vélos
hollandais).

Il me semble que ces savoirs expérientiels « hors du sens commun » peuvent étre
distingués en plusieurs catégories : d’'un cété, 1) ceux qui se fondent sur
I'adaptation des traitements médicaux ou alternatifs ou sur le jugement sur leur
efficacité; 2) ceux qui reposent principalement sur le type de postures a adopter, et
3) ceux qui reposent sur la sélection et 'adaptation du matériel a utiliser ; d’'un autre
cbté, ceux qui sont utilisés dans la sphére publique ou professionnelle, ou ceux
utilisés dans la sphére intime ; ceux qui ont fait I'objet d’'une utilisation réguliére et
sont devenus des automatismes pour moi ; ceux qui sont valides uniquement pour
moi et ceux qui me semblent « pairjectifs » (Gardien, 2020) (avec une validité pour
mes pairs).

Liste provisoire de mes savoirs expeérientiels « hors du sens commun » liés a mes pathologies

Dans la sphére publique ou
professionnelle

Dans la sphére intime

Adaptation - Utiliser la genouillere pour empécher |- Couper en deux ou trois les
personnelle le genou de gonfler trop en journée. anti-inflammatoires enrobés en
des cas de petites inflammations, en

traitements et

vue de réduire les prises et les

le jugement effets secondaires.
sur leur - Pendant la nuit, en cas
efficacité d’'inflammation au genou, mettre

la genouillére et un coussin sous
mon genou, pour réduire
I'inflammation de mon genou.

- Efficacité du régime alimentaire
sans gluten et sans produits
laitiers pour diminuer l'intensité et
la fréquence des inflammations.

Savoirs fondés
principalement
sur le type de
postures a
adopter

- S'asseoir trés rapidement en cas de
station prolongée prévisible (dans le
métro, ou au début d'une manifestation
publique).

- Enlever les chaussures si mon siége
est trop bas (pour ainsi gagner
quelques centimétres au niveau de
mes genoux).

- Eviter de courir pieds nus sur la
plage.

- Poser le pied sur une barriére, une
marche, pour soulager le genou.

- Change du bébé sur un
matelas, et non debout.

- Si je dois m’allonger, étre
systématiquement sur le dos.
Dormir sur le dos, éviter de se
coucher trop longtemps sur le
c6té (risque de douleur aux
épaules).

- Si je suis contraint de
m’allonger a plat ventre, il faut
nécessairement que mes pieds
débordent du lit pour ne pas
créer de pression sur mes doigts
de pieds.
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- Se mettre juste en face de I'écran de
cinéma (en arrivant plus tot) pour ne
pas tourner la téte pendant le film.

- Vérifier le trajet en métro/bus,
privilégier systématiquement la marche
pour éviter toute station debout pénible
en cas de forte affluence dans le
métro. Sortir au plus vite des transports
en communs bondés, privilégier la
marche.

- Défaire systématiquement le
drap et la couverture du lit
lorsqu'ils sont pliés, car ils
constituent une trop grande
pression sur mes doigts de pieds.
Sortir le pied des draps si besoin.
- Conduire avec les poignets
posés sur les jambes, en tenant
le volant de la voiture par le bas.

Les savoirs
expérientiels
fondés sur la
sélection et
I’adaptation du
matériel a
utiliser

- Adaptation du vélo ordinaire (achat
d'une salle spécifique, trouée au
centre, et ajout d'une surselle
supplémentaire moelleuse, qui évite les
douleurs liées a la hernie discale), et
modification du guidon pour étre en
position assise et non couchée sur le
VTT.

- Emmener un siége pliable en
manifestation, pour pouvoir s'asseoir
régulierement.

- Vérifier le type de voiture que je
réserve pour un covoiturage (vérifier si
la taille de la voiture me permettra de
mettre une veste ou une couverture
sous mes fesses pour avoir les genoux
au méme niveau que ma taille, sans
toucher le plafond.

- Utiliser un matelas de camping pour
assister a un colloque scientifique (en
emportant une valise a cet effet).

- Poser une couverture, un pull, une
veste, sur le siége trop bas dans le
train, afin que mes genoux soient a la
méme hauteur que mon bassin.

- Travailler avec un clavier portable sur
les genoux, et poser un ordinateur sur
un sac a dos sur la table.

- Utiliser un appareil photographique
avec un trépied et une télécommande.

- Se méfier des chaussettes qui
serrent trop, ne plus les utiliser.

- En cas d’inflammation au
poignet, mettre une écharpe en
laine autour du poignet pour
continuer d'écrire a I'ordinateur
sans avoir de douleurs au
poignet.

- Si le matelas est trop dur ou
trop mou, rajouter des
couvertures pliées, ou un matelas
gonflable pour obtenir un matelas
confortable et qui ne provoque
pas de douleurs dans le dos.

B. Les savoirs expérientiels fondés sur I’adaptation des traitements ou le
jugement sur leur efficacité

Mes savoirs expérientiels « hors du sens commun » basés sur I'adaptation des
traitements (biomédicaux ou alternatifs) s’expriment quasiment uniquement dans
la sphére intime ; ils ont été généralement trés lents a émerger, aprés de multiples
tentatives plus ou moins fructueuses. J'ai testé de nombreuses choses pour réduire
les inflammations du genou : la glace, les pains d’argile, la genouillére. J’ai constaté
que la glace et les pains d’argile permettaient de réduire faiblement I'inflammation,
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mais que celle-ci réapparaissait trés rapidement. Ce qui m’a semblé le plus
efficace, c’est de mettre un coussin sous mon genou et une genouillere usée (et
donc avec une faible pression sur le genou) pendant toute la nuit ; cela m’a permis
de réduire l'inflammation a plusieurs reprises, sans pour autant que cela réussisse
de maniére systématique.

J’ai, il me semble, acquis un savoir expérientiel sur la maniére de prendre du
curcuma a haute dose, aprés de multiples tentatives infructueuses. Comme
beaucoup, j’ai lu dans des revues le fait que le curcuma avait des propriétés anti-
inflammatoires prouvées par la science. J'ai essayé tout d’abord d’en ajouter lors
de la cuisson de mes aliments (pates, légumes, etc.), mais le go(t prononcé donné
aux aliments et la faible efficacité sur la réduction des inflammations, m’a incité a
arréter au bout de trois mois ce traitement. Par la suite, j’ai essayé les gélules de
curcuma en poudre, mais leur codt, tout comme certaines lectures indiquant qu'il
était nécessaire de prendre du curcuma avec du poivre et de I'huile, m’ont dissuadé
de poursuivre ce type de traitement. Finalement, en 2023, jai tenté a nouveau
d’'ingérer de la poudre de curcuma, mélangée a du poivre et a de I'huile. J'utilisais
de I'eau pour diluer et avaler cette mixture de curcuma, mais la texture et le goat
de la boisson la rendaient difficile a boire en grande quantité. Ayant appris que ma
belle-mére prenait ses gélules avec de la compote, jai eu I'idée de prendre cette
pate de curcuma mélangée, entre deux couches de compote. Cette technique
fonctionnait bien et m’a permis de prendre des doses assez importantes de
curcuma (I'équivalent de 3 a 4 gélules) tous les soirs. Toutefois, le travail quotidien
occasionné pour la préparation de la mixture a freiné son usage au quotidien. J'ai
ensuite eu l'idée de faire un mini pot pour plusieurs semaines, mélangeant le
curcuma, le poivre et I'huile d’olive, et le mélange s’est bien conservé. Je transporte
depuis lors ce petit pot lors de mes déplacements, et je le prends dans une cuillére
a soupe, entre deux couches de compote. Je tiens a souligner un désagrément : il
m’est arrivé a plusieurs reprises d’avoir du curcuma a remonter dans le nez du fait
d’'une mauvaise ingestion, ce qui est trés désagréable et provoque de nombreux
éternuements, compte tenu de la présence du poivre.

C. Les savoirs expérientiels fondés principalement sur le type de
postures a adopter

Ces savoirs sur les postures adéquates pour moi peuvent étre mobilisés dans la
sphére privée, mais aussi dans la sphére publique. Dans la sphére intime, jai
remarqué que javais parfois des douleurs a I'épaule le matin lorsque je
m’endormais sur le flanc, dans un contexte ou je ne pratiquais plus de sport.
C’étaient comme des tiraillements, qui duraient parfois plusieurs semaines ensuite.
J’ai donc pris I'habitude de dormir systématiquement sur le dos, et de limiter les
moments ou je reste sur le c6té. Cela a eu un impact partiel sur ma vie conjugale
car cela réduisait ma capacité a prendre ma compagne dans les bras lorsque nous

sommes allongés.

De plus, jenléve systématiquement le drap et la couverture qui seraient repliés
sous le matelas afin d’enlever toute pression sur les doigts de pieds fragiles. Je ne
suis apparemment pas le seul a avoir ressenti cette nécessité d’éviter toute
pression sur les doigts de pieds. J'ai été surpris a la découverte d’un article paru
dans la presse il y a un siécle, destiné a faire la publicité pour un reméde (les sels
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Kruschen), qui témoigne du fait qu’'une femme atteinte de rhumatismes chroniques
avait fait mettre des cerceaux autour du lit pour étre soulagée du poids des
couvertures'®. Bien que sémantisée, cette solution ne semble pas avoir été
systématisée, ce qui fait qu’elle n’a pas été transmise d’une génération a l'autre.
Dans le méme ordre d’'idée, si je suis contraint de m’allonger a plat ventre sur un lit
pour faire des exercices physiques ou étre massé, il faut nécessairement que mes
pieds débordent du lit pour ne pas créer de pression sur mes doigts de pieds.

En réfléchissant de maniére prolongée a mes savoirs expérientiels, je me suis
rendu compte que jadoptais systématiquement une posture spécifique pour
conduire la voiture, qui me semble « hors du sens commun », car elle répond
précisément a un objectif : limiter la sollicitation de mes épaules. Je conduis en
posant les mains en bas du volant, en ayant les mains qui reposent sur mes
genoux.

J’ai remarqué que j'avais des inflammations a la nuque dés que je restais plus de
vingt minutes a regarder sur le c6té droit ou gauche. Depuis de nombreuses
années, jessaye d’aller au cinéma avec beaucoup d’avance, pour pouvoir me
positionner juste en face de I'écran, et pas trop bas dans la salle, pour ne pas avoir
a relever la téte. Si besoin, et en I'absence de places contiglies disponibles, je
préfere me séparer de la personne qui m’accompagne et utiliser la place disponible
au milieu de la salle, en face de I'écran, plutot que d’avoir des douleurs a la nuque.
J’ai la méme préoccupation lorsque je voyage avec des amis ou de la famille dans
le train. Si nous devons discuter, il est nécessaire pour moi d’étre en face de cette
personne (dans un carré a 4), et non sur le coté, pour ne pas avoir a tourner la téte
de maniére récurrente. Dans un cas ou le train était bien rempli, et ou javais une
place en duo, il m’est méme arrivé de ne pas interpeller un ami que j’avais reconnu
dans la rame du train, pour éviter d’avoir a discuter avec lui en restant cote a céte.

Je considére que mon genou est fragile du fait de la blessure méniscale et de ma
maladie, et jai constaté que la station debout prolongée plusieurs dizaines de
minutes avait généré a plusieurs reprises des inflammations plus ou moins grandes
du genou. De ce fait, lorsque je constate que je vais devoir rester longtemps debout
a un endroit, sans qu’il y ait de siége disponible, j'ai pris I'habitude de chercher du
regard autour de moi les endroits ou je peux poser mon pied (une marche, une
barriére, un plot, etc.) pour soulager mon genou. De plus, afin d’éviter toute station
debout prolongée dans le métro, je privilégie désormais deux solutions lorsque le
métro risque d’étre bondé du fait de I'horaire : 1) soit la marche 2) soit I'anticipation,
et 'adoption de trajets qui permettent de prendre le métro dans les premiéres
stations de la ligne, ce qui garantit de plus fortes chances d’avoir une place assise.
Si besoin, je sors quelques arréts avant ma destination, et je marche, au lieu de
rester debout.

13 « Elle avait fait mettre un cerceau dans son lit pour se soulager du poids des couvertures », L'intransigeant, mardi 25

avril 1933.
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D. Les savoirs expérientiels fondés sur la sélection et I’adaptation du
matériel a utiliser

Ces savoirs expérientiels « hors du sens commun » fondés sur la sélection et
'adaptation du matériel a utiliser s’expriment surtout dans la sphére publique, car
le matériel est généralement adapté a mes problémes de santé dans ma maison.
Lorsqu’un siége est trop bas, et que la durée de la station assise prévisible est
supérieure a une heure, j'utilise 'une des deux techniques suivantes : soit je pose
un pull, une veste pliée ou une couverture sur mon assise pour me rehausser, soit
je prends linitiative d’enlever mes chaussures, pour ainsi gagner quelques
centimétres au niveau de mes genoux. Cela me permet d’avoir les genoux au
niveau de mes hanches, et d’éviter toute position susceptible de faire ressurgir ma
hernie discale. Cet impératif d’avoir une assise haute m’a amené a choisir une
voiture specifique, dont les sieéges sont assez élevés, et a étre attentif au type de
voiture que je réserve pour un covoiturage. Je vérifie systématiquement si la voiture
posséde des sieéges assez élevés, et s’il sera possible de mettre une couverture
sous mes fesses pour avoir les genoux au méme niveau que mon buste, sans
toucher le plafond. En I'absence de voiture correspondante, je renonce au
covoiturage, et privilégie le train.

Lorsque je ne dors pas chez moi, et si je ne suis pas certain de la qualité du matelas
(trop dur ou trop usé, avec un trou qui se creuse pendant la nuit, ce qui est le pire
pour moi car je me réveille avec de fortes douleurs au dos le matin), jemporte soit
un matelas gonflable, soit une couverture pliée, pour avoir un matelas plus
confortable. De maniére trés ponctuelle, lorsque j’avais des douleurs trés fortes au
dos et que je ne pouvais pas rester assis du fait de la hernie discale, il m’est arrivé
a trois reprises d'utiliser un matelas gonflable pour assister toute la journée,
allongé, a des événements scientifiques en France ou a I'étranger. J'apportais pour
ce faire une valise contenant un matelas de camping sur le lieu du colloque.

De méme, je ressens parfois des douleurs lorsque la ceinture de la voiture exerce
une pression sur 'une de mes épaules. Dans ce cas-la, pour réduire le degré de
pression de cette ceinture, je place un objet a disposition (un paquet de mouchoirs
généralement) entre la ceinture et mon abdomen, afin que la ceinture ne touche
plus mon épaule.

De plus, jai remarqué que, depuis que jai des inflammations aux orteils, les
chaussettes trop serrées me font mal car elles suscitent une pression trop forte sur
mes orteils. De ce fait, j'ai écarté toutes les chaussettes de ce type, et acheté des
chaussettes non élastiques, moins solides.
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Conclusion

66

Je souhaiterais souligner que [I'exercice réflexif sur ses propres savoirs
expérientiels « hors du sens commun » n’est vraiment pas une chose évidente et
facile, car cela suppose a la fois une distance critique permettant de dénaturaliser
ses propres habitudes quotidiennes, tout en sachant distinguer les habitudes et
actions qui relévent du « sens commun » et celles qui s’en distinguent. J’ai réussi
a identifier une quinzaine de savoirs expérientiels « hors du sens commun », qui
me permettent de réduire l'incidence de mes problémes de santé sur ma vie
quotidienne et de conserver une grande autonomie de déplacement. Parmi ces
savoirs, j'ai tenté de distinguer trois grandes catégories : ceux qui se fondent sur
I'adaptation des traitements médicaux ou alternatifs ou sur le jugement sur leur
efficacité ; ceux qui reposent principalement sur le type de postures a adopter, et
ceux qui reposent sur la sélection et 'adaptation du matériel a utiliser. Toutefois,
les frontiéres entre ces catégories sont plus fluides qu’il n'y parait, du fait de
I'utilisation de matériel pour adopter certaines postures, et de I'importance des
postures dans I'utilisation des matériels choisis. Finalement, seuls quelques savoirs
expérientiels « hors du sens commun » me semblent « pairjectifs », au sens qu'ils
pourraient avoir une validité pour un grand nombre de pairs : ceux relatifs a la
posture en face de I'écran ou de l'interlocuteur, et a la prise de curcuma a haute
dose. Le fait que je n’ai quasiment jamais partagé ces savoirs expérientiels « hors
du sens commun » ne me semble pas étonnant, mais cela reste symptomatique de
notre société ou ces savoirs se transmettent relativement peu, hormis dans le cadre
des groupes d’échange entre pairs, car I’énonciation de ces savoirs paraitrait
incongrue pour la majorité des personnes qui nous entourent.

La valorisation des savoirs expérientiels « hors du sens commun » ou « rares »
construits par les malades chroniques est légitime, du fait de leur utilité sociale.
Lintérét porté aux savoirs expérientiels et a la marge de manceuvre dont dispose
chaque individu, ne doit toutefois pas se transformer en injonction a résoudre par
lui-méme I'ensemble des problémes auxquels il est confronté, ni occulter la
responsabilité collective dans I'amélioration des conditions de vie quotidienne de
la majorité des malades (role de I'écoute médicale, du soutien familial et
communautaire, de I'accessibilité de I'environnement, etc.).
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Introduction

Subir une amputation majeure, puis vivre amputé est un cheminement singulier au
cours duquel chaque personne apprend a (re)composer avec la perte d’'une partie
de son corps. Actes chirurgicaux irréversibles, les amputations majeures
correspondent a une segmentation effectuée a minima au-dessus de la cheville
pour le membre inférieur et au-dessus du poignet pour le membre supérieur
(Bruyant et al., 2023). En France (ministére de la Santé, 2021), celles concernant
le membre inférieur sont principalement de type transtibial (au-dessous du genou)
et transfémoral (au-dessus du genou). Au niveau du membre supérieur, elles
renvoient en grande majorité a des amputations transradiales (au-dessous du
coude) ou transhumérales (au-dessus du coude). Avec un taux d’incidence de 1,96
amputation majeure pour 100 000 habitants concernant le membre inférieur et de
0,07 pour le membre supérieur en France (Bruyant et al., 2023), les raisons qui
conduisent a ce type d'acte — aux retentissements bio-psycho-sociaux importants
— sont variées. De fait, les amputations majeures peuvent étre réalisées pour cause
d’ordre vasculaire, traumatique, tumoral, infectieux ou lié a une agénésie (Berthel
et Ehrel, 2010). Si en contexte francais, elles touchent de nombreux individus agés
et amputés du membre inférieur pour cause vasculaire, la population de personnes
amputées est toutefois d’'une grande hétérogénéité. La diversité de leurs profils
releve de l'imbrication de multiples facteurs. Certes le niveau et la cause
d’amputation sont prépondérants, mais d’autres sont aussi nécessairement a
prendre en compte comme le nombre de membres touchés, I'age de la personne,
les années écoulées depuis I'amputation, 'usage (ou non) de prothése(s) au
quotidien.

Face a cette épreuve de vie qu’est la perte d’'une partie d’'un bras ou d’une jambe,
les personnes amputées se voient entourées et accompagnées par une pluralité
d’individus au fil de leurs trajectoires. Au sein du systéme de santé francais, elles
sont prises en soin par des équipes soignantes pluridisciplinaires, notamment en
service de chirurgie et en centre de réadaptation. Aprés le séjour de rééducation,
la prise en soin se poursuit sous d’autres formes au travers de consultations — plus
ou moins fréquentes — pour suivi médical et d’appareillage. En fonction de
'environnement social propre a la personne, avant et aprés I'amputation, les
proches aidants apportent une présence et un soutien. A cela s’ajoutent également
de possibles rencontres entre pairs, a savoir des personnes ayant vécu des
expériences rares et similaires et se reconnaissant dans I'expérience de l'autre
(Gardien, 2021). Ces échanges entre pairs amputés sont propices a la mise en
place de pratiques de soutien et d’'accompagnement (Groud, 2022). Enfin, au-dela
de ce réseau d’'acteurs, les personnes amputées s’appuient sur leurs ressources
et capacités propres, ainsi que sur leur expérience singuliére. De cette derniére,
par diverses modalités, certaines parviennent a en élaborer des savoirs
expérientiels (Borkman, 1976; Hejoaka et al., 2019; Gardien, 2022). Comme le
définit Baptiste Godrie (2022), ces savoirs correspondent a :

Un ensemble de savoir-faire, savoir-dire ou savoir-étre
caractérisés par leur dimension pragmatique, c’est-a-dire
orientée vers ce qui marche du point de vue des personnes
concernées. L’expérience vécue est convertie en savoirs
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expérientiels mobilisables en situation au fil de processus
sociaux qui transforment son statut épistémologique”.

Objet d’étude protéiforme, les savoirs expérientiels sont au coceur de nombreuses
recherches en sciences humaines et sociales depuis plusieurs dizaines d’années.
Dans le domaine de la santeé, ces savoirs particuliers sont étudiés notamment —
mais pas seulement — au regard de ceux élaborés par les « patients », autrement
dit des personnes qui vivent par exemple I'expérience de situations de handicap.
Ces savoirs expérientiels personnels peuvent étre qualifiés de « rares » en
comparaison des savoirs communs partagés par toutes et tous :

Du fait de la moindre fréquence des expériences de situations
de handicap, de la maladie chronique ou de troubles de santé
mentale, le sens commun a peu produit et diffuser de savoirs
les concernant [...] Les expériences (plus) rares, telles vivre
avec une myopathie, une cécité, ou encore une différence
cognitive n'ont pas été véritablement sémantisées par les
générations précédentes. Aussi, il existe peu de savoirs a
disposition pour mettre en signification I'expérience
personnelle (Gardien, 2022, p. 7).

Les travaux de revue de la littérature scientifique sur ces savoirs expérientiels
(Jouet et al., 2010; Las Vergnas et Jouet, 2017; Blume, 2017; Hejoaka et al., 2019,
Simon et al., 2019; Halloy et al., 2023) mettent en exergue quelques grandes
thématiques transversales au sein des études recensées. Elles renvoient a la
production des savoirs expérientiels, a leurs usages, circulation, reconnaissance et
validité. Pour autant, loin d’avoir tari la source, les travaux de recherche restent
encore a poursuivre (Blume, 2017). La documentation de nombreux savoirs
expérientiels reste a explorer. Plus encore, la compréhension de leurs modalités
d’élaboration, ainsi que la maniére dont ils sont médiés — participant a leurs
productions —, restent en particulier a poursuivre et a approfondir afin de
mieux éclairer la « "fabrique" de ces savoirs » (Simon et al., 2019, p.51).

Les savoirs enracinés dans |'expérience de I'amputation sont encore peu
documentés en sciences humaines et sociales. A partir d’enquétes qualitatives,
quelques études (Groud, 2022; Dalibert et al., 2023; Aguado, 2024) ont repéré et
analysé de maniére non exhaustive certains savoirs expérientiels rares élaborés
par les personnes amputées?, ainsi que leurs circulations dans le cadre de
pratiques de soutien et d’accompagnement entre pairs. Se référant a des
expériences et domaines variés, les savoirs expérientiels repérés au sein de ces
quelques études occupent une place importante dans le quotidien des individus. lls
renvoient par exemple a des savoir-faire liés au corps amputé et a I'appareillage
ou a des savoirs d'action pour faire face aux situations de handicap. Si ces
quelques travaux se sont centrés sur le contenu de ces savoirs, I'étude de leur
processus d’élaboration reste encore un angle mort au regard de la littérature
scientifique. En lien avec la nécessité d’éclairer la « fabrique de ces savoirs », cette

' Dictionnaire critique et interdisciplinaire de la Participation ; https://www.dicopart.fr/savoir-experientiel-2022 (site
consulté le 21 avril 2025)

2 Une étude a aussi porté sur les savoirs expérientiels de professionnels de santé en centre de réadaptation prenant
en soin et appareillant des patients amputés (Sanders et al., 2020)
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lacune nous invite a interroger leurs processus de fabrication : comment les savoirs
expérientiels rares des personnes amputées sont-ils élaborés ? Quelle(s)
modalités(s) permet(tent) la production de ces savoirs ? Telles sont les questions
de recherche qui nous animent.

Ce présent article porte sur I'étude de certains processus d’élaboration particuliers
des savoirs expérientiels rares qui ont été documentés au cours d’'une enquéte de
terrain menée au plus proche des personnes amputées. Précisément, I'objectif de
I'article est de rendre compte comment, a partir des savoirs disponibles initialement
(savoirs communs partagés par toutes et tous, savoirs soignants), certaines
personnes se saisissent de ces savoirs, puis ont les capacités de les transformer
au fur et a mesure afin d’en élaborer des savoirs expérientiels rares. Il s’agit donc
de mettre en lumiére les modus operandi ainsi que les moyens et procédés qui
conduisent a la fabrication spécifique de ces savoirs.

L'article est ordonné en trois parties. Premiérement sont explicités le cadre de la
recherche et les outils méthodologiques employés qui m’ont conduit, au cours
d'une enquéte ethnographique, a repérer, décrire et analyser des savoirs
expérientiels rares des personnes amputées, ainsi que leurs modalités
d’élaboration. Puis, dans les deuxiéme et troisiéme parties, chacune a partir d’'une
étude de cas (Olivier De Sardan, 1995), est décrit et analysé un savoir expérientiel
personnel rare, servant de point d’appui a I'analyse du processus d’élaboration. Est
d’abord étudié un savoir expérientiel personnel rare se rapportant a 'expérience du
corps amputé et de la gestion de certains types de douleurs. La derniére partie
concerne enfin I'étude d’un savoir enraciné dans I'expérience du corps amputé
appareillé et de la remédiation d’'une situation de handicap.

Ethnographier les savoirs expérientiels rares : démarche et outils

Depuis une dizaine d’années a présent, je méne des travaux anthropologiques sur
et avec les personnes amputées en contexte frangais dans le cadre de recherches
individuelles et collectives. Pensés dans leur imbrication, mes axes de recherche
portent sur les expériences du corps amputé appareillé et des situations de
handicap, sur les relations et pratiques entre pairs amputés, ainsi que sur les
savoirs expérientiels. Mes travaux m’ont conduit a enquéter sur divers terrains :
centre de réadaptation, société fabricante de prothéses, ainsi qu'une association
regroupant des personnes amputées. Ce dernier terrain associatif m’a conduit
notamment a explorer, certes, les pratiques entre pairs amputés, mais aussi et plus
en détail les savoirs expérientiels rares et leurs circulations entre pairs.

De méme que sur mes autres terrains, 'enquéte que j'ai menée en milieu associatif
a été de type ethnographique. Cette forme d’enquéte a constitué un prérequis
essentiel a I'étude de ces savoirs sur lequel je me suis appuyé. Car, si elle est un
pilier méthodologique fondamental a I'anthropologie (Olivier De Sardan, 2013)
'enquéte ethnographique (et sa démarche inductive) est également centrale
lorsqu’il s’agit de documenter les savoirs expérientiels. Comme le soulignent
plusieurs chercheuses et chercheurs, le recours a I'enquéte qualitative de type
ethnographique constitue en effet, en opposition a celle de type quantitatif, une
condition méthodologique sine qua non a I'étude de ces savoirs :
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Comment trés concrétement, rendre compte de « ce que les
patients savent » et de « comment ils savent ? ». D’aprés
Anne-Marie Mol, Jeannette Pols et d’autres encore, seule une
méthode inductive telle que I'ethnographie s’avére appropriée
pour saisir et documenter les savoirs des patients au
quotidien. Identifier le savoir des patients ne peut étre fait a
partir de catégories définies a priori comme dans les enquétes
quantitatives ». (Hejoaka et al., 2019, p. 33)

De fait, au plus proche des personnes amputées, I'enquéte ethnographique et ses
outils ont constitué la pierre angulaire méthodologique sur laquelle mon travail
d’identification et d’analyse de leurs savoirs expérientiels rares et de leurs
processus d’élaboration s’est bati. Conduite de fagon alternée sur plusieurs années
et en lien avec plusieurs recherches (doctorat en anthropologie, au sein de deux
programmes de recherche : « APADIP : Amélioration du Parcours d'Appropriation
des Dispositifs Prothétiques » et plus particulierement « EXPAIRs : Savoirs
expérientiels, accompagnement, soutien et entraide par les pairs »), I'enquéte de
terrain au sein de I'association a permis la production de données ethnographiques
au sujet des savoirs expérientiels rares issus du vécu amputé des personnes.

L'ethnographie s’est articulée en deux temps. L'enquéte s’est d’abord structurée
sur la combinaison d’observations et d’entretiens ethnographiques, ainsi que sur
I'utilisation de I'anthropologie visuelle (Colleyn, 2012). Un travail d’observation des
échanges et pratiques entre pairs a été mené en majorité lors d’interventions de
pairs-aidants bénévoles associatifs (eux-mémes amputés) en centre de
réadaptation, ainsi que lors d’événements, organisés par I'association, regroupant
un grand nombre d’adhérents. Complémentaires a ces observations, des
entretiens ethnographiques avec des pairs-aidants de I'association ont été réalisés.
De courts films ethnographiques et capsules vidéos ont été également coréalisés
au travers d’'un dispositif filmique collaboratif entre pairs-aidants et moi-méme
ethnologue. A destination des personnes récemment amputées, dans une
démarche de partages et retours d’expériences, ces vidéos portent a I'écran les
vécus quotidiens de pairs-aidants aprés amputation, notamment en lien avec
l'usage des prothéses. Par une triangulation des données, les observations,
entretiens, films ont permis détudier ces pratiques de soutien et
d’accompagnement par les pairs et de faire émerger certains savoirs expérientiels
rares. Au regard des données récoltées et des premiéres analyses, les contenus
de ces savoirs qui ressortaient de I'enquéte en cours se référaient aux expériences
du corps amputé (rapport au moignon, gestion des douleurs), de l'usage des
prothéses (gestion du rapport corps/prothése, adaptations sur mesure de
l'appareillage), ainsi que des situations de handicap (réaménagement de
I'environnement matériel et développement de conduites motrices [Warnier, 2005])
adaptées).

A partir de cette premiére analyse des données, une nouvelle batterie d’entretiens
avec certains pairs-aidants a été menée afin de revisiter le matériel
ethnographique. Cette seconde étape avait pour objectif d’approfondir certaines
modalités de production des savoirs expérientiels personnels repérés
précédemment au cours de la premiére phase de I'enquéte. Ces entretiens ont
permis d’analyser en détail les particularités de ces savoirs personnels rares, leurs
usages et apports, et plus encore leurs processus d’élaboration. Parmi ces savoirs
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documentés, deux savoirs expérientiels rares issus d'études de cas ont été
sélectionnés dans le cadre de cet article. Leurs choix sont justifiés par le fait que
ces savoirs expérientiels renvoient a des éléments qui occupent une place
prépondérante dans le vécu amputé des personnes et sont fréquemment évoqués
par les enquétés (apprivoisement du moignon et gestion de la douleur, recherche
de conduites motrices avec la prothése pour remédier a des situations de
handicap). C’est également I'originalité de leur élaboration, apportant un éclairage
particulier sur la maniére dont ils ont été fabriqués au fil du temps, qui a justifié leur
sélection. Si les relations d’échanges entre pairs sont propices a I'élaboration de
savoirs expérientiels (Gardien, 2022), les deux savoirs retenus offrent en effet
d’autres approches et regards concernant la fabrication de ces savoirs qui nous
sont apparus comme originaux, encore non étudiés au sujet des personnes
amputées et donc pertinents a analyser.

Un processus d’élaboration d’un savoir rare issu de I’expérience du corps
amputé

Parmi les bouleversements générés par 'amputation, deux notamment constituent
des altérations corporelles conséquentes qui modifient le rapport au corps, 'image
du corps et le schéma corporel. D’abord, loin de n’étre qu’une simple extrémité, le
moignon représente une nouvelle composante du corps a apprivoiser (Groud,
2019). En raison des spécificités relatives a chacune et chacun (forme et volume,
cicatrice, fragilité de la peau, appuis osseux, sensations singuliéres, voire possibles
douleurs), le moignon est une partie du corps sensible dont il faut prendre soin
(Dalibert et al., 2022). Outre cette composante corporelle qui se fagonne aprés
amputation, un grand nombre de personnes amputées font 'expérience du ressenti
du membre fantdme. Ce dernier se définit comme la « perception illusoire éprouvée
par une personne amputée [de ressentir] 'organe dont elle est privée comme
faisant toujours partie de son corps » (Grison, 2006 : 307). Le membre fantdme
englobe les sensations fantdbmes (non douloureuses) et, plus problématiques, les
douleurs fantémes.

Ethnographié au fil de I'enquéte?®, vivre et faire avec cette nouvelle partie du corps
qu’'est le moignon, ainsi qu’avec le ressenti du membre fantbme sont des
expériences corporelles particuliéres, parfois complexes. De ces expériences, par
un travail de sémantisation (Gardien, 2008) et de mise a distanciation, il peut en
découler la production de savoirs expérientiels rares. Dans le cadre de cette
premiére partie, le savoir expérientiel élaboré par Béatrice — personne amputée,
bénévole associative et pair-aidante — pour dissiper les sensations désagréables
et douleurs du moignon et du membre fantéme servira d’analyseur a I'étude d’'un
processus d’élaboration d’'un savoir expérientiel rare.

Geneése et ébauche de I’élaboration

Béatrice est aujourd’hui (en 2025) dgée de 55 ans, amputée traumatique au niveau
transtibial depuis 13 ans. Participante et collaboratrice au sein du projet filmique

3 Autant mis en avant au cours des entretiens avec les pairs accompagnants, qu’évoqués dans les pratiques entre pairs
et dans un des courts-métrages coréalisés.
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ethnographique, lors d’'une séquence du court-métrage Ma vie prothésée* coréalisé
en 2017, elle partage face caméra la maniére dont elle opére pour gérer certains
ressentis délicats au niveau du moignon et du membre fantéme :

« Quand j'enléve la prothése, en fait, souvent, réapparaissent
des fourmillements importants qui se tassent dans la demi-
heure qui suit. Jai l'impression que ces fourmillements
disparaissent plus rapidement quand je touche mon moignon
et quand japplique des pressions dessus [...] par des
massages. J'utilise une créme tous les jours pour masser mon
moignon, méme si je n’ai pas de probléme de peau. Mais je
me dis que maintenant, c’est une partie a laquelle il faut que
je fasse attention. Parce que si mon moignon ne va pas bien,
on ne peut pas mettre sa prothése. Et 1a, pour le coup, si on
ne peut pas mettre sa prothese, on est vraiment... on se sent
vraiment handicapé ». (Béatrice, amputée tibiale, traumatique,
48 ans, film Ma vie prothésée, décembre 2017).

Le savoir-faire décrit présentement dans la séquence filmique repose sur la
construction d’'un procédé particulier permettant a Béatrice d'atténuer les
sensations désagréables et les douleurs. Issu de l'expérience et de la
connaissance sensible de son moignon, le savoir se fonde sur la combinaison
d’'une pratique d’automassage spécifique de la partie du corps, accompagnée de
'usage d’une créme hydratante. Présenté briévement dans la vidéo comme savoir
expérientiel rare finalisé, il n’a pourtant pas été acquis d’emblée. Il est le fruit d’'un
processus d’élaboration en plusieurs phases a recontextualiser et analyser.

Repartant de cette séquence du court-métrage, la réalisation d’'un second entretien
mené avec Béatrice plusieurs années plus tard a permis dapprofondir les
modalités de production de ce savoir expérientiel rare. Débutée dés le centre de
réadaptation, la genése de ce savoir se situe quelques semaines aprés
'amputation. Son ébauche est liée a I'expérience de douleurs intenses ressenties
au niveau du moignon et du membre fantéme a cette période :

« Un mois et demi aprés mon amputation, je suis arrivée dans
un centre de réadaptation. Je me souviens, les douleurs du
membre fantdbme et du moignon étaient encore ftrés
présentes. Pour le moignon, ce sont des fourmillements trés
intenses au point d’étre désagréables, aussi des douleurs qui
peuvent ressembler au membre fantdme comme des
décharges électriques (Béatrice, amputée tibiale, traumatique,
55 ans, entretien janvier 2024).

Comme évoqué par Béatrice, en début de trajectoire aprés amputation, ces
fourmillements et douleurs sont des expériences singulierement déroutantes, car
jamais éprouvées auparavant. Elles suscitent une forme d’incompréhension. Le
savoir n’étant pas a disposition a cet instant pour Béatrice, les significations de ces
ressentis ne sont pas suffisamment pertinentes, car ils sont rattachés en premier

4Lien YouTube : https://www.youtube.com/watch?v=PfJ5vMhJJ-A
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lieu a une nouvelle composante du corps (le moignon) dont elle n'avait qu'une
courte expérience de quelques semaines. A cela s’ajoutent les douleurs fantémes
qui renvoient a une partie du corps présente au niveau du ressenti, mais absente
d’'un point de vue organique et visuel. Ces douleurs sont troublantes du fait que
leurs ressentis se situent sur une zone du corps qui n'est plus. Il est impossible
pour elle de la situer visuellement et de la toucher concrétement. A ce moment
précis, Béatrice traverse cette expérience de la douleur sans possible mise en
distanciation de celle-ci. Le ressenti de ces douleurs singuliéres ne fait pas sens
pour elle. Elles parasitent son rapport au corps et au monde. Face a cette
expérience peu signifiante, la démarche opérée par Béatrice est de toucher son
moignon « un peu instinctivement » :

« Assez rapidement, de fagon un peu instinctive, comme
quand on a mal ou on se coupe le bout d’un doigt, on se
touche, et bien, j'ai touché ce moignon. Enfin, "j'ai touché"
facon de parler parce qu’au début, on a des pansements et
mon moignon il était dans une "gouttiére". Ca n’était pas du
peau a peau, pas un contact direct. Je me suis rendu compte
que c¢a faisait du bien sur mon corps et dans ma téte
[...] C’était une facon de faire quelque chose. Pour me dire que
¢a atténue, que ca disparait et que je peux redevenir un peu
acteur d’'un truc qui m’échappe totalement. J’ai essayé de faire
ca avec l'espoir que ¢a fasse quelque chose. [...] Javais
'impression, car je n'ai pas une explication scientifique, que
¢a me faisait du bien ce malaxage [du moignon]. Dans cette
étape-1a, j'étais toute seule a gérer ¢a, je n'ai pas eu de
conseils [des soignants] ». (Béatrice, amputée tibiale,
traumatique, 55 ans, entretien janvier 2024).

Par cette démarche, elle fait I'expérience de la découverte tactile et sensorielle du
moignon. Malgré la présence du pansement, elle le touche avec ses mains. Les
particularités de cette nouvelle composante corporelle sont peu a peu découvertes.
Avec plus ou moins d’intensité, elle presse son moignon pour éprouver les
ressentis qu'ils générent. Béatrice explore la maniére dont le toucher (par-dessus
le pansement) influe plus ou moins sur le ressenti de la douleur. L'expérience
incarnée la conduit a tatonner afin de rechercher les sensations produites. Si cette
maniére d’agir ne peut étre qualifiée de savoir expérientiel rare a ce moment précis,
car il est basé sur un savoir commun a une majorité d’'individus (toucher la partie
du corps concernée lorsque que I'on se coupe, se cogne, se blesse ou que I'on
ressent une douleur), elle engage toutefois les prémices d’un processus progressif
de sémantisation de I'expérience. Si, sans échange avec autrui, il ne permet pas
de mettre en signification 'ensemble de I'expérience, le processus enclenché
donne de premiers éléments de compréhension et de connaissance de ce corps
nouvellement amputé. Ainsi, se saisissant d’'un savoir (commun) spontané, puis par
tatonnements et essais, il s'opére via le toucher une tentative de reprise en main
du corps avec la recherche d’'un pouvoir d’agir sur la douleur.

Aprés cette premiére phase traversée seule s’ensuit une seconde engagée par
Béatrice a partir d’échanges avec les soignants du centre de réadaptation. Cette
étape voit s’accentuer le processus de sémantisation de I'expérience en cours :
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« Puis passe I'étape ou mon moignon peut étre a nu, sans
pansement. C’est I'étape aussi ou j'ai une kiné qui venait dans
ma chambre et ou je lui ai parlé de ces douleurs [...] qui
m’avaient beaucoup troublée. On ne me les avait pas
expliqguées. Je me disais que je devenais folle. C’est |a qu’elle
m’explique les douleurs du membre fantdbme. C’est aussi la
qgu’on fait I'expérience des premiers tests de la thérapie miroir
et je me rends compte vraiment que quand je touche mon
moignon, ¢a me fait du bien. Du coup, que je peux le masser,
le triturer. [...] J’ai vu aussi une psychomotricienne ou I'on avait
des séances qui m’ont confortée dans cette expérience du
toucher et dans les bienfaits que ¢a peut avoir. [Ces séances]
venaient aprés mon expérience du toucher qui était
personnelle, pas calculée, pas apprise. Elles m’ont confortée
[...]. Avec les kinés, jai le souvenir que le message qu’ils
passaient, c’est : " Il faut chercher ce qui vous fait du bien.
Pour les uns, c’est une contention plus forte, pour d’autres,
c’est du froid [...] possiblement de la thérapie miroir pour la
douleur fantdme » (Béatrice, amputée tibiale, traumatique, 55
ans, entretien janvier 2024).

La mise en discussion de I'expérience rare de la douleur du membre fantéme avec
les savoirs soignants donne a Béatrice la possibilité de mettre des mots et d'obtenir
des explications sur le phénoméne ressenti®. Par I'entremise des savoirs soignants,
ainsi que leur mise en relation avec sa propre expérience, une étape
supplémentaire est franchie dans le processus de sémantisation. Du sens et des
connaissances sont apportés a cette expérience déroutante et peu compréhensible
qu’était pour elle jusqu’ici la douleur fantdme. De par la compréhension du
phénoméne qui permet de se dégager de la situation et de mettre a distance
I'expérience vécue, ce processus de sémantisation se double également d’'une
confirmation de la part des soignants de la pertinence du massage du moignon
comme technique pour chercher a dissiper la douleur. En cela, les expériences de
la thérapie miroir et les séances de psychomotricité — ou le toucher du moignon est
présent au sein de ces pratiques thérapeutiques — viennent conforter l'intérét et la
poursuite de I'exploration de ce savoir expérientiel en cours d’élaboration. Dans ce
cas précis, la mise en dialogue des savoirs soignants et 'émergence du savoir
expérientiel ne s’opposent pas. L'un vient confirmer lintérét de l'autre et
réciproquement, permettant a Béatrice d’investir son savoir, d’en poursuivre
I'élaboration.

A cette phase du processus, le savoir expérientiel ne peut étre encore considéré
comme rare et abouti. Partie de I'expérience de la douleur, puis aprés s’étre saisie

5 Il est a souligner que ce délai de plusieurs semaines entre les premiers ressentis du membre fantdme et ce temps
d’échanges explicatifs avec les soignants sur le pourquoi de ce ressenti s’explique par plusieurs éléments avancés par
Béatrice lors de I'entretien. Sont ainsi évoqués plusieurs facteurs : pendant les premiéres semaines post-opératoires,
les fortes douleurs ressenties formaient une douleur globale qui ne lui permettait pas de saisir en détail la douleur du
fantdme et de I'expliciter concrétement aux soignants ; le role puissant que jouaient les traitements médicamenteux
(morphine) ne la rendant que trés peu apte a entendre/répondre aux questions ou évoquer cette problématique avec
les soignants (la plongeant a cette période dans un flou mémoriel dont elle ne garde que quelques vagues souvenirs) ;
enfin, le fait qu’elle eut des difficultés a saisir cette expérience de la douleur et qu’elle pensait a I'époque risquer d’étre
prise « pour une folle » si elle en parlait aux soignants.
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d'un savoir commun, Béatrice chemine petit a petit. De son expérience a sa
sémantisation progressive, elle en a produit des connaissances qui elles-mémes
sont venues en résonance avec les savoirs soignants. Elle s’est réappropriée le
savoir commun initial, lui a apporté des modifications singuliéres (malaxer fort son
moignon sur certaines zones par exemple) pour en produire au fur et a mesure un
savoir qui tend a s’adapter aux particularités de son ressenti et a sa personne.
Néanmoins, le processus d’élaboration du savoir n’est pas encore terminé.

Consolidation du savoir, évolution au fil du temps et partages aux pairs

Aprés le milieu hospitalier protégé, par la poursuite de I'expérience incarnée et de
son travail de sémantisation, par I'apprentissage et la répétition du geste, le savoir
expérientiel rare est encore peaufiné. |l se perfectionne au fil du temps. Une
connaissance aiguisée et une maitrise accrue du savoir se font jour aprés plusieurs
années. De maniére plus précise que dans la séquence vidéo, toujours au cours
du second entretien, Béatrice détaille la maniére dont elle procéde ingénieusement
aujourd’hui, ainsi que les bienfaits qu’elle en retire :

« Dans le moignon, j’ai des parties molles qui d’'un point de vue
du circuit nerveux sont tres facilement activables. Dés que je
le touche, je sens que j'ai des parties qui sont entre guillemets
"a fleur de peau" et d'autres parties que je sens moins
innervées. Bref, ¢a se passe souvent sur cette partie-Ia, la plus
innervée. Je la malaxe, ¢a n'est pas trés tendre (rire). [...]
Effectivement, dés que jai un moignon plus douloureux,
sensible, fourmillant, non contrélé dans ses mouvements, hop,
je le prends ce moignon, je I'enserre. C’est un processus que
je ne dirais pas immédiat, mais c'est apaisant. Jai la
perception d'un mélange de phénoménes physiques et
psychologiques » (Béatrice, amputée tibiale, traumatique, 55
ans, entretien janvier 2024).

A présent, par 'accumulation d’expériences dont elle a retiré des connaissances,
le savoir s’avére étre consolidé. |l est bati et repose sur I'expertise singuliere de
Béatrice. De fait, elle seule connait « par corps » et par cceur les zones sensibles,
ainsi que les gestes qu’il convient d'effectuer pour dissiper les ressentis
désagréables ou douloureux. Développant la propre connaissance de son corps,
une cartographie des diverses parties plus ou moins sensibles du moignon a été
mentalisée. Elle est la seule a pouvoir la connaitre avec autant d’exactitude. Les
types et intensités des gestes a effectuer sont sémantisés et technicisés. lls ne
correspondent pas a n'importe quel geste classique commun tel le frottement de la
peau et de la zone corporelle en cas de douleur. Les descriptions qui en sont faites
démontrent la connaissance et la maitrise acquises dans lesquelles s’inscrit
aujourd’hui le savoir expérientiel rare. Le vocabulaire employé, forgé par la
sémantisation de I'expérience, explicite clairement une typification pointue des
gestes et des ressentis auxquels renvoie par exemple le vocable de « malaxer »
les tissus innervés du moignon, de I'« enserrer » avec les mains en maintenant une
certaine pression, d'« activer » des zones sensibles « a fleur de peau ». Le savoir
expérientiel est a présent taillé sur mesure. Ainsi, au fil des années, la consolidation
du savoir montre la nécessité de penser son élaboration d’'un point de vue temporel.
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Plus encore, c’est le recours méme a ce savoir qui est aussi susceptible de bouger,
de varier au cours de la trajectoire de vie :

« Ce malaxage du moignon, c’est quelque chose qui a été
longtemps quasi systématique au coucher. Et puis aujourd’hui
je le mobilise seulement en cas de besoin. Au démarrage
s’était quotidien. Aujourd’hui, c’est beaucoup moins quotidien.
Aujourd’hui, clairement pour moi, c’est juste quelques fois
au moment de déchausser au coucher. Autant ca a été
quotidien, autant maintenant, ca ne l'est plus du tout »
(Béatrice, amputée tibiale, traumatique, 55 ans, entretien
janvier 2024).

Initialement élaboré pour un usage personnel, le savoir expérientiel rare est
possiblement voué, dans une phase suivante, a étre partagé aux pairs. Observées
en centre de réadaptation lors des interventions des pairs-aidants — dont certaines
effectuées par Béatrice — auprés des pairs (récemment) amputés, les douleurs du
moignon, ainsi que du membre fantébme, sont des expériences évoquées
fréquemment lors de ces temps de rencontres qui suscitent un partage du savoir
expérientiel rare élaboré. Beéatrice revient en ce sens sur la maniére dont elle
I'évoque lors de ces échanges, ainsi que la fagon dont elle le met en perspective :

« Oui, c’est s0r, en centre de réadaptation, quand le sujet de
la douleur du moignon arrive, dans cette logique de partage,
sur comment faire et sur le partage d’expérience, moi, je fais
part de ce qui me fait du bien, a la fois de ce que je connais
des différents types de traitements et de I'importance d’en
parler aux soignants. Je nomme souvent les kinésithérapeutes
et I'importance de la prise en charge et de la complémentarité.
Aussi, I'importance du traitement, dans certaines phases, il
faut accepter d’avoir un traitement médicamenteux qui permet
de passer la crise et puis un traitement de fond:
psychomotricité, I'ostéopathie, etc. J'insiste beaucoup sur le
fait qu’il n’y pas de traitement miraculeux et qu’a chacun de lui
trouver ce qui lui fait du bien » (Béatrice, amputée tibiale,
traumatique, 55 ans, entretien janvier 2024).

Comme exemplifiés par ce sujet des douleurs du moignon et du membre fantdéme,
les retours d’expériences et partages de savoirs expérientiels rares alimentent les
discussions. lls enclenchent (ou poursuivent), entre pairs, le processus de
sémantisation de I'expérience. Avec une proximité relationnelle et expérientielle
(Provencher et al., 2011), le fait de partager, en intersubjectivité, expériences
traversées et savoirs rares issus de ces expériences donne a comprendre entre
pairs que ces problématiques sont vécues par d’autres, méme si elles ne sont pas
nécessairement semblables. Ce partage génére une mise en place de
comparaisons d’expériences. Mettre en mots, dialoguer, donner une signification
aux expériences et faire circuler des savoirs expérientiels rares sont autant
d’opportunités offertes aux pairs. La mise en commun de ces savoirs expérientiels
entre pairs représente de possibles outils et solutions a tester. lls ne sont en aucun
cas a considérer comme unique savoir sur lequel s’appuyer. A l'inverse, de par
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Schéma 1

I'originalité de chaque savoir expérientiel rare fagconné, c’est a un panel de
possibilités alternatives et complémentaires a d'autres, y compris celles
soignantes, qu’invite leur transmission.

De la description a l'analyse menée, le processus d’élaboration du savoir
expérientiel de Béatrice se structure donc en six phases. Le schéma ci-dessous
permet de retracer leur enchainement progressif :

Le processus d’élaboration de savoir expérientiel rare de Béatrice

Phase 1
Premiéres expériences de la douleur du
moignon et du membre fantdme

Phase 2
Usage instinctif d'un savoir initial
commun (toucher)

Phase 3
Expérience du bienfait du savoir commun,
puis sémantisation de l'expérience et
début d"élaboration d'un savoir

expérientiel rare 9 Phase 4
Apport des savoirs soignants, poursuite
de la sémantisation de I'expérience et
renforcement du savoir expérientiel rare
o en cours d'élaboration

Phase 5
Perfectionnement du savoir expérientiel
au fil du temps, qui devient taillé sur
mesure

X‘ Phase 6

Circulation du savoir expérientiel
auprés des pairs, avec de possibles
utilisations et (ré)élaborations

Le savoir expérientiel rare n’est ni inné ni figé. Etape par étape, son élaboration se
révéle dynamique. Plus encore, elle se fonde sur un ensemble des individus
impliqués dans son processus d’élaboration et/ou qui s’en saisissent : Béatrice en
tant que premiére personne concernée, les soignants, ainsi que les pairs. En cela,
cette premiére étude de cas met en avant I'élaboration d’'un savoir expérientiel
inscrit dans le temps, ainsi que constitutif et alimenté par un réseau de pluralité de
liens et d'acteurs (Halloy et al., 2022).
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De I’expérience du corps amputé et appareillé a I’élaboration d’un savoir
expérientiel rare

L'étude de cas menée avec Béatrice a mis en exergue un processus particulier
d’élaboration d’un savoir expérientiel rare qui n’est en aucun cas un modéle unique.
D’autres émergent et sont a explorer. Si les savoirs expérientiels rares, liés aux aux
expériences du corps amputé, sont essentiels dans le vécu des personnes, ils sont
également a mettre en relation avec ceux construits avec la prothése. Ce domaine
de savoirs fondés sur I'expérience de 'usage de I'appareillage va constituer le cosur
de I'analyse de la seconde étude de cas de cet article.

Solliciter les savoirs soignants

Lorsque I'appareillage est possible®, la prothése est un objet qui occupe une place
prépondérante dans la vie des personnes amputées. Pour nombre d’entre elles,
son usage permet de recouvrer des capacités fonctionnelles et de pouvoir
reprendre diverses activités. Le dispositif offre la possibilité de retrouver une
certaine qualité de vie. De l'usage de la prothése découle un ensemble de savoirs
rares issus de lI'expérience avec l'objet prothétique élaborés au long de leurs
trajectoires. Ceux liés aux conduites motrices avec la prothése sont essentiels, car
source d’autonomie (fonctionnelle) pour réaliser gestes et déplacements dans le
quotidien.

L'appropriation fine de la prothése de membre inférieur ou supérieur s’inscrit dans
un processus long et complexe (Dalibert et al., 2023). L'apprentissage de la
prothése se fait initialement en centre de réadaptation. Les personnes amputées
apprennent a utiliser le dispositif prothétique accompagnées et conseillées par une
équipe pluridisciplinaire de soignants (masso-kinésithérapeutes, orthoprothésistes,
ergothérapeutes, enseignants en activités physiques adaptées). Si chaque
personne fait sa propre expérience de la prothése, son apprentissage repose au
départ sur un socle de savoirs soignants que les professionnels transmettent
progressivement au fil du parcours de rééducation et d’appareillage. Dans le cas
d’amputations majeures du membre inférieur, ces savoirs renvoient par exemple a
des techniques du chaussage/déchaussage de la prothése, aux conduites motrices
a réaliser pour passer de la position assise dans le fauteuil ou pour marcher de
fagon sécurisée.

Pour autant, ces savoirs transmis se confrontent a I'expérience singuliére de
chaque personne du corps amputé appareillé. Au regard de leur pertinence et leur
efficacité (ou non) en action, les personnes amputées sont amenées a les trier. Au
fur et a mesure de I'expérience, de son travail de sémantisation et des
connaissances qui en sont tirées, une sélection des savoirs soignants mis a
disposition est effectuée. Davantage, certains savoirs peuvent étre
progressivement refagonnés pour devenir des savoirs expérientiels rares. Pour
analyser cet autre processus particulier d’élaboration ethnographié au cours de

6 Un certain nombre de personnes amputées ne sont pas appareillées, principalement celles dgées amputées des
membres inférieurs en raison de pathologies vasculaires et ce pour des raisons multifactorielles (état de santé,
incapacités fonctionnelles, risques de chute, troubles cognitifs, perte de motivation, etc.).

4 4
80 G 4



Tailler sur mesure. De I'exploration a l'analyse des processus d’élaboration des savoirs expérientiels rares des
personnes amputées

notre enquéte, le savoir construit par Louis au sujet de conduites motrices en
situation constitue une seconde étude de cas heuristique.

Agé de 65 ans, Louis est double amputé transfémoral traumatique depuis 9 ans,
bénévole associatif et pair-aidant. Pour les personnes bi-amputées ou quadri-
amputées des membres inférieurs et/ou supérieurs, apprendre a vivre et a faire
avec les prothéses est un apprentissage plus complexe que pour celles amputées
d’'une seule jambe. Réapprendre a se « verticaliser » — pour reprendre le terme
employé en meédecine physique et de réadaptation —, savoir tenir debout sur ses
deux prothéses, marcher avec des cannes-béquilles, puis sans elles, sont des
étapes de rééducation délicates, ainsi qu’énergivores. Pour les personnes qui en
font I'expérience, il s’agit d’acquérir un ensemble de techniques spécifiques.
Diverses conduites motrices sont a maitriser.

Au cours dun entretien, Louis revient sur ses premiéres expériences et
interrogations sur comment faire pour se débrouiller seul aux toilettes avec ses
prothéses lorsque I'on est double amputé transfémoral. Cet acte basique, mais 6
combien important du quotidien, peut s’avérer compliqué a effectuer, surtout lors
des premiers mois aprés amputation. De fait, il évoque les questions qui furent les
siennes et qu’il posa aux soignants quelque temps aprés son amputation pour
pouvoir uriner debout sur ses deux prothéses transfémorales équipées de genoux
prothétiques mécatroniques. Plus en détail, ayant encore peu d’expérience, car
amputé depuis peu, découvrant petit a petit 'usage des prothéses et les postures
a tenir, son interrogation portait sur comment pouvoir fermer son pantalon seul,
avec 'aide de ses deux mains libres, sans avoir a se tenir au mur. Et ce, en toute
stabilité, sans risquer de chuter :

« La question c’était de comment aprés (avoir uriné) debout
peut-on refermer son jean avec ses deux mains ? Grande
question... Je l'ai posée a une ergofthérapeute] en disant
"mais comment on fait ?". Elle me dit "mais ¢ca n’est pas
compliqué : vous vous mettez de dos contre un mur, la vous
avez vos deux mains, et vous fermez". Bon, OK » (Louis,
double amputé fémoral, traumatique, 65 ans, entretien mars
2021).

Pour Louis, comme pour une majorité de personnes amputées, les retentissements
de 'amputation confrontent a des situations corporelles et de handicap qui viennent
remettre en cause ses savoirs construits dans le passé. Il est nécessaire de
(re)penser les maniéres d’agir dans le monde qui étaient les siennes auparavant.
Suite a l'amputation, aprés quelques semaines en centre de réadaptation,
I'expérience de ces situations, conjuguée a I'apprentissage encore en phase initiale
de l'appareillage, ne fait pas sens. Aucune piste de remédiation n’apparait, le
laissant dans I'expectative pour le moment : « Mais comment fait-on ? ».

Dans I'étude de cas précédente, Béatrice avait cherché a explorer de son propre
chef son moignon. Puis, elle s’était tournée vers les savoirs soignants. Louis opére
autrement. L'impossibilité a trouver postures et conduites motrices adaptées, le
questionnement que cela induit, 'aménent a se tourner en premier lieu vers les
professionnels qui I'entourent pour chercher des éléments de réponse. Pour
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'accompagner dans le processus de sémantisation encore peu avancé de son
expérience, il s’oriente sur les savoirs a sa disposition directe que sont les savoirs
soignants. La transmission de ces savoirs et leur mise en situation sont une base,
une porte d’entrée, sur lesquelles il décide de s’appuyer dans I'optique de pouvoir
mener a bien, seul et en sécurité, ce geste du quotidien.

Du re-fagonnement des savoirs soignants aux apports pour les pairs et...
pour les soignants

L'emploi de ce savoir soignant est un point de départ sur lequel construire.
Cependant, embarqué dans I'expérience qu'’il en fait, le savoir n’est pas efficient et
pertinent pour Louis. Lorsqu’il est expérimenté au regard de sa situation singuliére,
il n"apporte pas de réponse adéquate a la problématique rencontrée :

« Aprés avoir [essayé], je suis allé revoir les ergothérapeutes
en leur disant : "Non, ce que vous m’avez dit, ca n’est pas bon
du tout, y a un risque de déverrouillage (freins des genoux
prothétiques qui se déverrouillent et les font se plier) alors que,
en faisant dans l'autre sens, en prenant appui sur la téte, jai
toujours mes deux mains de libres [surtout] je suis en
sécurité » (Louis, double amputé fémoral, traumatique, 65
ans, entretien mars 2021).

Avoir les deux mains libres, s’appuyer dos au mur afin de gagner en stabilité, ne
répond pas a la situation vécue. Le savoir transmis par les ergothérapeutes ne fait
pas sens au regard de la situation et de I'expérience singuliére vécue par Louis. Le
savoir prescrit par les soignants omet le risque de possible déverrouillage qui
conduirait a plier les genoux et a chuter sévérement vers 'avant. Si ce savoir
soignant initial, pensé et proposé par des personnes non amputées qui ne
partagent pas I'expérience du corps amputé et appareillé (plus encore celle d’étre
double amputé fémoral) n’est pas adéquat, Louis décide toutefois de s’en saisir et
de le transformer.

De cette confrontation aux difficultés, limitations et risques de chute, de cette
expérience initiale non opérante, il part a la recherche d’autres fagons de procéder.
Il expérimente de fagon incarnée des postures et des conduites motrices lui
permettant une efficacité d’action. Il s’effectue, tel qu’il le décrit, une réappropriation
du savoir soignant initial au contact de son expérience et de sa sémantisation.
Celle-ci débouche sur une certaine forme de connaissance. Fondé sur d’autres
alternatives corporelles avec la prothése, Louis en élabore un savoir expérientiel
rare, adapté a sa personne. Précisément, un retournement est opéré. Du savoir
soignhant proposant d’étre dos au mur et appuyé sur celui-ci, Louis en inverse la
position. Son savoir se base sur une posture ou le front est posé contre le mur,
utilisant la téte comme appui contre celui-ci comme le représente le schéma ci-
dessous :
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Schéma 2
Savoir soignant/soignant expérientiel rare

Appui avec le front

Genoux prothétiques qui Mains Ibres
A peuvent se déverrouiller i -
' avec risque de chute de ) T Genoux prothétiques
la personne i quine pe_uvent pas se
I déverrouiller dans cette
- _ _ position
Postures et conduites motrices Postures et conduites motrices efficientes
proposeées par les soighants expérimentées par Louis et adaptées a lui

Elaboré par Louis, ce type de posture et de savoir expérientiel est initialement
difficile a concevoir pour des personnes dites « valides » ou par exemple en fauteuil
roulant, voire méme par des individus amputés d’'une seule jambe qui n’auront pas
cette méme expérience, ce méme regard, ce méme rapport au corps en situation.
Néanmoins, il répond parfaitement au niveau fonctionnel et de sécurité a la
réalisation des conduites motrices recherchées. Ici, le savoir-faire construit se fait
savoir expérientiel rare, qui lui est adapté, car pensé et éprouvé (et
réciproquement). Il est remodelé (Gross et Gagnayre, 2017) au prisme de son
vécu. Il s'est forgé au fur et a mesure de I'expérience et de sa sémantisation,
jusqu’a I'acquisition de la posture et de la solution les plus adéquates pour remédier
a la situation de handicap rencontrée. Les conduites motrices et les connaissances
décrites par Louis mettent en évidence la singularité et l'efficacité pratique
auxquelles renvoie le savoir.

Aprées fabrication et usages efficaces au quotidien, le savoir expérientiel rare est
destiné a étre partagé a d’autres personnes. Comme pour Béatrice, il circule au
cours d’échanges entre pairs. Ce savoir, qui n'a pas été nécessairement pensé par
d’'autres pairs, est possiblement (ré)appropriable et (re)transformable. Egalement,
s’il est partagé aux pairs, il I'est aussi auprés des soignants :

« Les ergo[thérapeutes] avaient trouvé ¢a génial, parce
gu’elles m’ont dit: "on n’a jamais de retour, on donne des
conseils aux gens, mais le retour de la vraie vie on ne I'a pas".
C’est ¢a aussi que japporte [comme pair-aidant], c’est des
conseils, trés simples, mais qui viennent de I'expérience. lls ne
sont pas théoriques, ils sont hors normes [...] On leur apporte,
aux personnes, une expérience. Moi je dis souvent, les
grandes différences entre nous et les soignants, c’est qu’on
n'‘a pas de blouse blanche et que I'on a vécu ce dont on
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Schéma 3

parle ». (Louis, double amputé fémoral, traumatique, 65 ans,
entretien mars 2021).

Louis propose aux soignants un savoir réagence et ciselé par ses soins. Le partage
de ce savoir expérientiel rare est synonyme d’apport tant pour les pairs que pour
les professionnels de santé. En résonance avec I'analyse précédente du partage
du savoir expérientiel rare de Béatrice, pour les pairs, ces types d’échanges autour
des savoirs permettent d’apporter des clés de compréhension et des pistes
d’adaptation du quotidien issues de I'expérience. lls représentent en ce sens un
apport riche et précieux pour aider, par exemple dans le cas de Louis, des pairs —
doubles amputés fémoraux comme lui — a trouver des solutions a des problémes
concrets. Aussi, le savoir soignant, a présent transformé en savoir expérientiel rare,
est retransmis aux soignants. Ce type de savoir alternatif nourrit en retour leurs
pratiques, ainsi que leur compréhension des situations vécues par les personnes
concernées. « Retour de la vraie vie », « pas théorique », mais « hors norme » pour
reprendre les termes employés par Louis, il est un apport pour les soignants qui ne
concurrence pas leurs savoirs professionnels. Il les compléte et élargit leur palette
de savoirs.

Aprés description et analyse, le processus de fabrication du savoir expérientiel rare
de Louis se décompose a terme en six phases principales. Le schéma suivant les
retrace succinctement :

Les phases du processus d’élaboration de savoir expérientiel rare de Louis

84

Phase 1
Interrogations et expérience de la
situation de handicap pour aller aux

toilettes
Phase 2
Echange avec les soignants et
expérimentation d'un savoir
soignant
Phase 3
Expérience de I'usage du savoir soignant
comme non opérant
?<4 Phase 4

Sémantisation de I'expérience, essais et
tdtonnements, puis élaboration d’un
savoir expérientiel rare & partir du savoir

> soignant initial
Phase 5
Retours et circulation du savoir
expérientiel auprés des soignants
><‘ Phase 6

Circulation du savoir expérientiel
aupres des pairs, avec de possibles
utilisations et (ré)élaborations
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Au méme titre que I'étude de cas précédente avec Béatrice, le processus
d’élaboration du savoir expérientiel de Louis se structure sur un méme nombre de
phases, toutefois differemment. Dans le cas du savoir de Béatrice, celui-ci se
fondait sur un savoir commun a tous et a toutes (toucher la zone ou la douleur est
ressentie) renforcé ensuite par les savoirs soignants. Louis opére autrement. Il part
d’'un savoir soignant a sa disposition qu’il expérimente. Cependant, ne convenant
pas, il le refagonne jusqu’a le finaliser comme un savoir expérientiel rare taillé sur
mesure. Autre élément significatif, le processus d’élaboration, puis de transmission
du savoir de Louis s’articule sur un type particulier d’interrelations entre personne
amputée et soignants, entre savoir expérientiel rare et savoir soignant. Par allers-
retours, ce dernier transmis a la personne amputée, une fois réapproprié et
transformé en savoir expérientiel rare, se voit ensuite repartagé aux soignants
(ainsi qu'aux pairs). Les professionnels s’en ressaisissent dans leur pratique
professionnelle, ouvrant ainsi une nouvelle forme de (re)connaissance et de
circulation a ces savoirs, notamment a destination de leurs patients amputés.

by B
> D> 85



Tailler sur mesure. De I'exploration a l'analyse des processus d’élaboration des savoirs expérientiels rares des
personnes amputées

Conclusion

Le travail mené au cours de cet article a permis de mettre en lumiére les spécificités
de deux processus de fabrication des savoirs expérientiels rares élaborés par des
personnes amputées. De leur genése, puis au travers des diverses étapes
d’élaboration jusqu’a leurs circulations (aux pairs et soignants), la production de
ces savoirs s’inscrit au coeur de l'expérience, de la sémantisation de cette
expérience, source de production de connaissances. Etape par étape, partant des
savoirs (communs, soignants) initialement donnés et reconnus, les personnes
amputées (dé)montrent des capacités a les remodeler. Les composantes du savoir
initial non efficientes sont délaissées. Celles qui apportent — ou potentiellement
peuvent apporter — a la personne sont conservées, refaconnées jusqu’a faire naitre
un savoir expérientiel rare taillé sur mesure. Ce travail révéle le savoir-faire, les
possibilitéts d’adaptation et de création de ces personnes au regard des
expériences vécues. Par un travail d’artisan, au sens de capacité a « réaliser une
chose [ici en élaborer un savoir expérientiel] avec patience, minutie et dextérité »”,
elles ont les facultés et les habilités a fabriquer un savoir expérientiel rare, efficient,
adapté a leur singularité.

Congus et étudiés dans un caractére processuel, les savoirs expérientiels rares
sont toujours en devenir. Comme cela a été analysé, en particulier dans la premiére
étude de cas, élaborés durant plusieurs mois, voire années, ils peuvent se
stabiliser, synonymes d’adaptation et d’adéquation. Pour autant, ils sont
potentiellement voués a étre moins employés ou a l'inverse a encore évoluer. Pour
de multiples raisons, leur maitrise et leur efficacité peuvent s’atténuer au fil du
temps, demander a étre retravaillées suite a des événements rencontrés dans la
trajectoire de vie. En fonction du vieillissement, des expériences de vie, des aléas
du quotidien ou d’'une vulnérabilité accrue, ils sont possiblement amenés a étre
refagonnés, (re)composés afin de (re)convenir a la personne et aux situations. Ces
savoirs expérientiels rares ne sont pas rigides et fixes. lls s’inscrivent dans un
continuum dynamique (Simon et al., 2019).

Les deux études de cas sélectionnées au sein de I'enquéte ethnographique mettent
en avant la maniére dont des savoirs communs et savoirs soignants peuvent étre
autant des points de départ a la fabrication des savoirs expérientiels rares que des
apports au fil des phases d'élaboration. A partir de I'expérience et de sa
sémantisation, les personnes amputées font preuve de capacité a en élaborer des
savoirs. De la méme maniére, c’est le role joué dans le processus d’élaboration par
un réseau de pluralité de liens et d'acteurs (Halloy et al., 2022) — qui entourent et
accompagnent la personne en particulier les soignhants et les pairs — qui ressort de
cette étude. A ce sujet, si le parti-pris méthodologique et analytique de cet article
était d’étudier certaines modalités initiées hors des relations entre pairs, il apparait,
en particulier lors des derniéres phases, que la circulation des savoirs expérientiels
rares et leurs possibles (ré)élaborations entre pairs invitent a prolonger le travail de
documentation amorcé. Repartant du réle important qu’occupent les échanges
entre pairs dans la coconstruction et le partage des savoirs expérientiels rares
(Gardien, 2022), continuer I'étude des processus de fabrication de ces savoirs, au

7 En rapport a la définition donnée par le Centre National des Ressources textuelles et lexicales TFLI; http://www.cnrtl.fr;
site consulté le 22 avril 2025)

86

4 4
QWY


http://www.cnrtl.fr/

Tailler sur mesure. De I'exploration a l'analyse des processus d’élaboration des savoirs expérientiels rares des
personnes amputées

prisme de ce qui s’y joue et se fait entre pairs, constitue des pistes d’études a
poursuivre.

L'étude menée n’avait pas vocation a dresser une nomenclature exhaustive de
'ensemble des savoirs expérientiels rares construits aprés amputation. Dans une
démarche compréhensive et qualitative, il a été étudié, par une analyse fine, deux
savoirs rattachés aux expériences du corps amputé et appareillé. Néanmoins, des
processus d’élaboration convergents avec ceux déja analysés, ainsi qu’en lien
avec d’autres savoirs, invitent a prolonger I'étude de ces savoirs. Par exemple, en
rapport au domaine de I'expérience au quotidien avec le dispositif prothétique, les
savoirs expérientiels rares liés a la gestion du rapport moignon/emboiture, au
chaussage/déchaussage de I'appareillage, a d’autres conduites motrices avec la
prothése, a son (in)visibilisation dans les interactions sociales sont autant de
savoirs, dont les modalités d’élaboration sont encore a documenter. Ce sont aussi
d’autres savoirs expérientiels rares, articulés sur d’autres processus d’élaboration
encore non ethnographiés qui sont également appelés a étre analysés dans de
futures recherches.

L'étude des savoirs expérientiels rares issus du vécu amputé n’est qu’a ses débuts.
La documentation et la formalisation de ces savoirs particuliers restent a poursuivre
drainant un double enjeu. Pour les personnes amputées, faire émerger et
formaliser ces savoirs expérientiels rares peut étre fortement utile pour cheminer.
Dans le cadre de la prise en soin, de I'appareillage et de 'accompagnement des
personnes amputées, la documentation de ces savoirs expérientiels rares pourrait
étre un levier pour favoriser leur (re)connaissance comme des savoirs a part entiére
aupres des professionnels de santé, des institutions, des politiques publiques. En
cela, ce travail peut s’avérer une ressource complémentaire qui invite non pas a
une concurrence entre savoirs professionnels et expérientiels, mais a une
articulation des savoirs. Enfin, au-dela des savoirs expérientiels rares personnels,
il pourrait ouvrir également la voie a I'élaboration et la formalisation de savoirs
expérientiels rares collectifs, voire pairjectifs (Gardien, 2020). Ces savoirs
constitueraient des  apports supplémentaires dans les  pratiques
d’accompagnement et de soutien entre pairs amputés. Plus globalement, ils
pourraient servir de ressources importantes et grandement utiles a I'ensemble des
personnes amputées.
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Introduction

Dans l'urgence sociale, on peut dire que les pairs-aidants se sont introduits comme
par effraction du fait qu’il n’y a jamais eu aucune demande sociale émanant des
hébergés en France ; situation typique des « exclus » qui sont aussi souvent des
« sans voix » (Ferron et al., 2022). Les résidents des centres d’hébergement
d’'urgence s’opposent a ce titre aux collectifs d’'usagers autonomes qui s’élévent
contre des professionnels « monopolisant » le savoir et le soin sur la personne.
Effectivement, en santé mentale (Godrie, 2014) comme en addictologie ou dans le
champ du handicap (Gardien, 2017), la population concernée héberge aussi des
classes moyennes davantage capables de se mobiliser. En banlieue, une voie
moyenne est trouvée, entre le leadership local du médiateur issu des classes
populaires et la sélection par les €lus locaux ou le tissu associatif (Petitclerc, 2002 ;
Barthélémy, 2009). En revanche, dans le secteur de l'inclusion sociale, il n’existe
pas d’auto-mobilisation des « SDF » ni de postes préexistants en salariat (Gardien,
2017, p. 155), tandis que I'engagement interne est parfois encouragé par des
acteurs militants du travail social (Sadin-Cesbron, 2023). L’introduction de pairs-
aidants, lors d’'une expérimentation sociale ayant eu lieu a I’Armée du Salut', suite
a un appel d'offre lancé par la DIHAL?, interroge donc immédiatement les propriétés
d’'une offre sans demande explicite ou, a tout le moins, sans préexistence d’'un
groupe quelconque se fondant sur des savoirs expérientiels propres. Les SDF
deviennent des résidents en foyer captés par ces pairs, proies en quelque sorte
d’accompagnateurs qui vont au-devant d’hébergés n’ayant rien demandé en
termes « d’attentes de pair ».

Or, cette sélection unilatérale des pairs « par le haut » peut apparaitre comme une
faiblesse inaugurale des pairs-aidants dans I'expérimentation puisque I'on ne peut

T L’Armée du Salut est une association caritative protestante d’envergure mondiale (Salvation Army) aussi importante
que le Secours catholique lié au réseau international Caritas. Elle fonctionne sur une base laique avec des travailleurs
sociaux professionnels non confessionnels. Les centres d’hébergement d’urgence (CHU) dont il s’agit ici sont
entiérement financés par I'Etat, comme toutes les autres associations caritatives en France. Ce n’est donc pas une
particularité institutionnelle qui a été a l'origine de I'expérimentation, mais uniquement linitiative de directeurs
d’établissements dans une logique de projet et de contractualisation désormais banalisée en France (Paugam, 2007).
Les foyers étudiés comprennent plusieurs dizaines de résidents chacun aux problématiques diverses (clochards,
migrants sans papiers, travailleurs sans logements, sortants de prison, jeunes routards, toxicomanes désaffiliés) mais
dont le destin commun est la situation de sans-domicile.

2 La Délégation Interministérielle a 'Hébergement et a I'’Accés au Logement. L’'Etat lance en 2015 un appel a projets
visant a promouvoir des expérimentations autour de ce type de médiation : « innovation sociale dans le champ de
I’'hébergement et de I'accés au logement » Son axe 4 précise : « Soutenir la mise en place de dispositifs de pair-aidance
qui permettent de développer de nouvelles méthodes et pratiques d’intervention auprés des personnes sans domicile,
mal logées ou risquant de I'étre par I'intégration et la reconnaissance au sein d’'une équipe, d’un service, d’une structure
etc. d’'une ou plusieurs personnes en processus de rétablissement ayant connu les mémes difficultés que les personnes
accompagnées (parcours de rue, problématique d’addiction, de santé mentale etc.), capables par la mise en place d’un
soutien adapté, d’apporter son expertise a ses pairs et aux professionnels, et d’'assurer la pleine participation des
personnes dans leur parcours de (ré)insertion ». Suite a cet appel d’offre la proposition de deux directeurs de CHU
(centre d’hébergement d’urgence) de la Fondation de '’Armée du Salut a été validée. Un groupe de 5 pairs-aidants, 2
femmes (deux Africaines) et 3 hommes (deux Maghrébins et un Frangais) vont travailler pendant 2 années en contrat
a durée déterminée. Bénévolement, jai accompagné sociologiquement cette démarche, étant déja présent a la
Fondation du fait d’'un travail ethnographique au long cours dans plusieurs CHU parisiens (Bruneteaux, 2018). Je
connaissais donc déja personnellement les deux directeurs. Aprés discussion avec ces derniers, il a été décidé
d’'organiser des rencontres régulieres en équipe ou individuellement sous forme d’entretiens semi-directifs. La
démarche ethnographique a été refusée pour ne pas perturber la difficile gestion des relations avec les résidents par
ces « novices » de l'intervention sociale. L’enquéte s’est donc déroulée en 2016 et 2017 dans deux CHU sous la forme
de groupes de discussion permettant la confrontation des pratiques des pairs, et d’entretiens biographiques individuels.
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pas savoir si les personnes retenues seront a méme de créer un relationnel entre
pairs. A quel titre, ces pairs-aidants seraient-ils plus performants que d’autres et
surtout, au nom de quoi leur attribuer le label sans cet apprivoisement réciproque
dans le temps qui caractérise les groupes d’entraide ? Les cinq pairs nommés et
salariés vont donc devoir s’appuyer sur leur vécu pour fabriquer une offre qui fasse
sens dans ces foyers d’hébergement d’'urgence. Ces « sélectionnés » ont donc été
autant imposés aux équipes sociales qu’aux résidents. Parachutés, comment ces
pairs-aidants allaient-ils passer de leur expérience a la fabrique de savoirs
expérientiels spécifiques en institution envers leurs « pairs » ? C’est bien cette
tension inaugurale entre les attentes des directeurs d’'un coté et, de l'autre, les
attentes spécifiques des résidents qui dessine les contours de cet article. Entre
d’'un cbté une direction engagée dans les pratiques du travail social et, de l'autre,
une culture de la rue et de la pauvreté souvent prolongée par des modalités
d’accueil précaires en urgence sociale, les pairs-aidants ont été confrontés au
dilemme de la double loyauté. Il s’agira dans un premier temps de donner a voir
comment cette double attitude a été négociée par les pairs afin de se sentir légitime
et de se ménager une capacité d’'intervention. Dans un second temps, on montrera
comment I'expertise du vécu a imposé, du fait de I'offre fop down, des cadrages de
reconnaissance pour s’ancrer sur le terrain auprés des résidents ; épreuves de
symétrisation ayant rendu possible I'actualisation d’autres cadrages davantage
centrés sur le travail social.

I. Savoirs d’expérience : de la trahison a I'offre de collaboration

Les travaux d’E. Goffman (1968) ont montré que les usagers des institutions du
soin développent des stratégies de résistance au sein de ce qu’il a appelé une
« carriere morale » dans la mesure ou la personne recluse, dans un univers
contraignant, cherche a défendre son moi, en se réservant des territoires
personnels qu’il appelle les « adaptations secondaires » : soit les patients
collaborent avec les membres du personnel, soit ils dissimulent des pratiques de
mise a distance (exit, conflits, sabotages divers) ; dans les deux cas afin de se
meénager une capacité d’agir. Dans les foyers d’'urgence étudiés, les résidents se
situent dans une position ambivalente, entre volonté d’insertion et refus des
contraintes les plus infantilisantes. Toute cette frustration non dite a été assimilée
par les pairs-aidants qui savent fort bien que les résidents la vivent a leur tour tout
en acceptant une « prise en charge ». Cette double conscience, cette ambivalence
du moi, définit en propre la position des dominés dans leur relation aux dominants.
Que ce soient les Afro-Américains des ghettos aux USA (Dubois, 20073 ; Frazier,
2000), les reclus des hdpitaux psychiatriques ou les ouvriers occidentaux des
usines (Sainsaulieu, 1988 ; Murard, 2000), une méme dualité traverse les
mentalités des subalterns pris entre une double loyauté, celle envers le monde
ordinaire, celle envers les groupes catégorisés comme déviants. De fait, on ne peut
évacuer la question des positions sociales inférieures dés lors que les pairs
recrutés par des cadres de l'action sociale vont intervenir auprés des pauvres
assistés en hébergement d’'urgence. Si I'on prend conscience, comme cas
extréme, de la vigilance de certains groupes a I'égard de membres porteurs de la
trahison (les « balances » dans le monde des cités, les « fayots » pour les écoliers
de milieu populaire (Willis, 2011), on se demande comment les pairs-aidants ont
pu gérer cette « double culture ». A partir de leur vécu dans la rue et dans les

3 W.E.B. Dubois parle de la « double conscience » des Noirs.
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foyers, les pairs-aidants ont d{ inventer et tester des formes de communication et
de comportement afin de prouver aux résidents qu’ils leur venaient en aide.
Chacune et chacun avec leur spécificité, les pair(e)s salarié(e)s ont comme sorti
d’eux-mémes une empathie favorisant la mise en place de micro-dispositifs
attestant de cette « sémantisation de I'expérience » (Gardien, 2017, p. 12). Pour
autant, ils agissaient au milieu des équipes sociales, sous I'autorité des directeurs,
et se devaient d’adopter aussi une ligne conforme aux attentes institutionnelles de
l'insertion sociale. Si les directeurs ont anticipé cette tension en sélectionnant « les
bons éléments » ayant déja subi I'épreuve de loyauté a I'égard des équipes
sociales, ils ne pouvaient pas controler les attitudes des hébergés envers les pairs
tout en sachant, a minima, que ces derniers avaient déja manifesté une
« appétence indispensable a la relation humaine » (Gardien, 2017, p. 81).

Méme s'il n'a pas été possible de demander directement a tous les résidents ce
qu'ils pensaient de ces nouveaux intervenants*, les médiateurs ont révélé cette
dualité, somme toute a la marge. K. s’est dit « révolté » et toujours en conflit dans
les anciens CHU. Relogé en « coloc », il est pourtant toujours revenu dans le CHU
ou officiait un des directeurs et a milit¢é au CCRPA® avec lui. M., Sénégalaise
relogée en résidence sociale, a toujours gardé le lien avec ce méme directeur. D.,
(ancien) alcoolique souvent en rechute, lui aussi en résidence sociale, explique
qu’il a refusé un poste d’agent d’accueil et de veilleur de nuit parce qu’il ne veut
pas passer de 'autre cbté de la barriére, tout en acceptant « du bout du doigt » sa
nouvelle fonction :

Je ne veux pas renoncer a ce que je suis. Je sais d’ou je viens. Et de la je sais que
je peux étre avec les gars, étre utile vraiment. Je ne peux pas étre un gars dans
l'institution, une sorte de traitre, voila c’est ¢a un fayot aux ordres de la hiérarchie.
Je n’ai jamais pu me faire a aucune hiérarchie. Regarde la dans le foyer, les
réglements, les interdits. Moi quand je militais au DAL, on était dans I'immeuble.
Chacun avait sa piaule, on était bien. C’est pour ¢a que je n‘aime pas aller dans
leurs réunions ou ils parlent des « situations ». Nous on est que des « situations »
pour eux.

Il a tout de méme été recruté du fait de son charisme. Il a écrit un livre, relatant son
militantisme, s’est fait connaitre dans les médias pour avoir parcouru I'Europe a
vélo sous la banniére du Droit au logement (DAL). En conséquence, D. privilégie
les relations informelles, se rend disponible pour n’importe quelle tache, « traine »
dans les couloirs ou dans I'entrée. Quand jarrive au CHU, c’est lui que je vois le
plus souvent dehors, a fumer une cigarette, ce temps d’équivalence entre tous ou
les pairs montrent ainsi leur disponibilité aux autres tout en affichant la méme
condition de surnuméraire qui tue le temps. De son c6té, M. fait état de cette double
posture liée au franchissement de la barriére entre eux et nous, qu’elle identifie en
la dépassant :

Quand je suis passée de résidente a pair-aidante, certains ont accepté, d’autres
pas, ils m’ont carrément arrété de parler parce qu’ils comprennent méme pas le fait

4 Compte tenu des difficultés attendues pour trouver leur place, il n’était pas envisageable d’interférer dans les relations
entre les pairs et leur public. Cela était frustrant et a limité la portée de I'enquéte du point de vue de I'appréhension
scientifique des résistances virtuelles (ressentis) et réelles (pratiques de défiance).

5 Comité consultatif régional des personnes accueillies. Une instance de démocratie interne a cette association.
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que je sois... il y a quelques années j'étais en résidente et maintenant je suis
salariée, je participe aux réunions et tout ¢ca. Mes collégues m’ont fait des retours
comme quoi on disait sur eux : « Regarde celle-la elle se prend pour quoi ? Elle
était 1a il y a quelques années comme moi et maintenant elle veut venir participer
aux réunions et se croire pour qui ? » Des commentaires comme ¢a c’est déja
arrivé a mes oreilles.

M. est rapidement sortie de la pair-aidance. Elle a accepté un poste en CDI d’agent
d’accueil. La diversité de ses points de commune humanité avec la majorité des
résidentes (femme, migrante, noire, langage, résidente, passionnée de soins
corporels) ont eu pour effet de la légitimer dans cette nouvelle fonction ou, a part
le statut, elle demeure une sorte de paire-aidante. Elle ne reste pas derriére son
guichet, rit souvent avec les entrantes, accompagne vers les chambres, met en
avant le dialogue. La pair-aidance ne signifie donc pas une symétrisation
mécanique, du fait de profils spécifiques qui sont particulierement empathiques
envers tout le monde.

Dans le cas présent, le fait d’étre passée de l'autre coté de la barriére n’invalide
pas la résidente du fait de son statut « supérieur » de pair-aidante. Elle demeure
« sceur », « femme », et potentiellement « mére », tout en montrant une
disponibilité et un plaisir dans la communication, la rendant opportunément
confidente de femmes aux passés difficiles. C'est ce que dit d’elle une autre
salariée, considérée comme la « leader » ; F. ayant un dipldome de médiatrice
sociale analyse cet entregent :

F. Par exemple, M., elle va vers les personnes, comme elle a déja vécu au CHU,
M., donc elle connait certains résidents. Au contraire de ce que on pensait avant -
parce qu’elle avait vécu la-bas, les gens ne vont pas accepter qu’elle revienne
aujourd’hui en tant que salariée - ¢a s’est trés bien passé avec les résidents qu’elle
a trouvés la-bas et qui ont beaucoup échangé avec elle, qui 'ont appréciée. J'ai vu
des amis de M., qui connaissent trés bien M. qui disent : ‘Bon moi je vais te parler
de mon probléme et tu gardes pour toi. Moi je vois que tu es une femme, t'as des
enfants, voila, on peut étre des sceurs’.

La sélection des pairs-aidants a donc été un enjeu fondamental puisqu’il n’y a pas
eu de demande préalable, ni de groupe primaire ayant développé ses savoir-faire
propres en marge de l'institution. Les entrepreneurs de cause ont fabriqué de toute
piéce un profil « adapté » aux logiques d’insertion sociale des CHU. Pour attacher
ces exclus au service de l'institution, des garanties matérielles ont été offertes : un
salaire régulier pendant deux années ; une grande liberté d’action ; 'accés aux
réunions d’équipe ; « le droit » de suivre des journées de formation en IRTSS. Les
personnes recrutées travaillaient & mi-temps dans les foyers, entre le plus informel
(écoute, discussions d’opportunité dans les couloirs, a la cantine, a I'entrée, autour
des activités proposées et des sorties organisées) et le plus formel (suivi
personnalisé en binbme avec le référent social, accompagnement vers d’autres
structures, bilans réguliers dans les réunions d’équipe autour des personnes
« suivies »). Les deux directeurs ont préalablement lancé un appel a candidature
dans les différents établissements de la Fondation. lls se sont réservé le droit de

6 Institut Régional de Travail Social.
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sélectionner eux-mémes les cinqg pairs-aidants, au terme d’un entretien préalable
aupres d’individus déja tous connus ; des résidents ayant vécu dans les structures
de la Fondation et, surtout, s’étant manifestés positivement dans les
établissements :

Un directeur : « En fait, on a pris des gens qu’on connaissait, qui nous semblaient
déja des personnes ayant naturellement de la prestance, une sorte de charisme ;
des personnes qui avaient montré qu’elles s'impliquaient déja a titre bénévole ou
militant (CCRPA), des personnes qui étaient dotées d’'une compétence recherchée
(traduction, droit, médiation sociale, disposition a rendre des services). On a fait
aussi un pari sur une personne a cause d’'une addiction mais elle était aussi trés
engagée en interne ».

Bénévolat et militantisme en interne les définissent en propre, ils étaient déja des
go between avant de devenir des pairs officiels.

F. Ben moi, je, je suis pas surpris (par la souffrance, la violence évoquées par un
autre pair-aidant) parce que... je.... travaillais... J’ai participé déja avec le CCRPA,
on a accueilli pas mal de doléances des usagers, euh... la souffrance, I'accés aux
droits, les... la violence, ... tout ce qui se passe dans tous les centres
d’hébergement, que c¢a soit d’'urgence ou CHRS (centre d’hébergement et de
réinsertion sociale) et jai.. jai vécu déja dans les CHRS... jai cétoyé toutes sortes
de projets.

Comme les autres pairs ayant déposé leur candidature, K2 était comme « repéré »
par les pilotes : « Moi je lui ai envoyé une lettre de motivation, il m’a dit ‘jpasse me
voir’, je suis passé le voir, j’ai signé et je me suis retrouvé pair-aidant (rires). C’est
quelqu’un avec qui jai beaucoup échangé par le passé ». C’est du fait de ce
profilage méritocratique qu’une grande liberté d’action leur a été concédée :

On les a laissés totalement faire ce qu'ils voulaient. On voulait tester cette liberté
sans les guider. Je vais te prendre un exemple. Quand je vois un travailleur social
auprés du distributeur en train de prendre un café, je note le truc et si ¢ca se répéte,
je dirai en réunion ce qu’il faut dire sur les pauses officielles normales. Les pairs,
eux, faisaient ce qu’ils voulaient toute la journée. lls sortaient quand et ou ils
voulaient, ils pouvaient passer la journée devant le distributeur. Donc le principe,
c’était, on cadre pas, on autorise. Donc on a prévenu les équipes. lls ont le droit de
venir aux réunions. Vous gérez avec eux.

Outre le salaire et 'ouverture des possibles (liberté d’aller et venir, accés aux
réunions d’équipe et au secret professionnel), les salariés ont « bénéficié » d’'une
profilisation supplémentaire en se voyant « offrir » une série de journées de
formation en IRTS réparties sur la premiére année. En fait, paradoxalement, les
savoirs officiels (droit, dispositifs d’insertion, écoute) ont le plus souvent cédé la
place a une demande forte d’expression des pairs. Le besoin d’'une sorte de
supervision informelle s’est manifesté, fonctionnant comme un sas de
décompression. La formation a été comme squattée en devenant un lieu tiers de
défoulement et de controverses, faisant émerger au fil du temps, avec le soutien
de formateurs bien obligés de s’adapter, les « recettes » mises en place par les
pairs. Des balbutiements de « savoirs expérientiels rares », ayant vocation a étre
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utiles aux résidents (Gardien, 2022), se sont donc exprimés lors de ces journées
ou les pairs salariés revenaient sur leurs relations avec les usagers, aussi bien
leurs performances dans les suivis des personnes que les difficultés a intervenir
avec I'équipe sociale. La formation a souvent été détournée dans le sens d’une
demande d’explicitation des savoir-faire ou chacun partageait ses recettes testées
auprés des résidents ; la recherche de complicités avec les hébergés se heurtant
parfois avec les attentes des travailleurs sociaux « professionnels ». Par ailleurs,
les violences institutionnelles anciennement vécues pouvaient se dire dans cet
espace liminal de formation, ce qui ouvrait en quelque sorte la porte a une plus
grande tolérance des crises a vivre des résidents du fait de ces souffrances
partagées entre pairs et précaires. Parler des vécus meurtris devenait le gage
d’une meilleure présentation de soi auprés des résidents, d’une capacité a dire a
autrui et a recevoir d’autrui des souffrances personnelles et aussi des critiques sur
l'institution que nombre de travailleurs sociaux ne sont pas a méme de prendre en
compte. Les infractions symboliques commises par des intervenants sociaux ont
eté fréquemment explicitées, a l'instar de cette paire : « On s’est fait reprendre
parce que je prétendais boire de 'eau minérale, c’était une pure perte d’argent pour
le professionnel. ‘L’eau du robinet est tres bonne’». L'un d’eux a subi des
remarques parce qu’il achetait du bon café pour le boire dans sa chambre. M. s’est
fait reprendre un jour parce qu’elle s’était parfumée. « Elle m’a dit, ‘Vous sentez
bon !’ lis te sentent en fait pour dire aprés, ‘comment vous faites alors pour vous
payer ce parfum ?’ ». En verbalisant ces frustrations, les médiateur(e)s légitimaient
leur capacité a endosser les discours a venir des résidents, fondement d’'une
loyauté a venir dans la prise en charge négociée. Tout se passe comme si ces
savoirs expérientiels devenaient rares dans la cuisine préalable de ces échanges
protégés, garantissant en quelque sorte, par la validation issue des confrontations,
une exportation de la posture dans les interactions futures avec les personnes.
Filtrés par les échanges entre pairs, ces savoirs interrogeaient chacune et chacun,
se formalisaient dans cette certitude renforcée a recevoir et gérer les plaintes des
résidents. La vie des foyers est faite de mille frustrations (la saleté des toilettes ou
de la machine a laver; les promiscuités envahissantes du ‘co-locataire’, les
demandes de droits qui tardent a étre satisfaites) qui forment I'essentiel des
discussions dans ces stations que sont les foyers d’'urgence. Or, les prises en
charge des travailleurs sociaux ne tiennent presque jamais compte de ces discours
internes entre résidents qui ne sont pas centrés sur le parcours d’insertion. Les
médiateurs, tout en soldant leurs comptes en formation, manifestaient leur
disponibilité future a écouter les expériences dissidentes des exclus, non
seulement sans les trahir (confidentialité) mais surtout en crédibilisant ces plaintes
et en les explicitant comme supports fondamentaux d’'un mode de fonctionnement
alternatif. Pour agir loyalement envers l'institution, tout en s’en démarquant dans
ces actions empathiques précises, il fallait préalablement sentir qu’il était possible
de revenir a 'ancien monde comme pour étre mieux en phase avec le public qu’ils
allaient avoir et qui, comme lui, a subi des identiques revers dans les prises en
charge sociales.

Il. Entre I’enjeu de loyauté a I’organisation et celui de la symétrisation :
fabriquer en situation I’équivalence

Ces opérations de réajustement mémoriel et cognitif ne formaient qu’un préalable
a la rencontre. Du fait du parachutage, les savoirs expérientiels de ces acteurs le
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plus souvent inconnus des résidents devaient étre mis en mouvement au travers
de I'élaboration de cadres de reconnaissance ouvrant sur un champ plus large
d’opportunités a saisir.

A. Les épreuves d’identification

Si les pairs-aidants pouvaient étre suspectés de ne pas jouer le jeu, la sélection
des « bons éléments » a largement contribué au succés de I'opération, tant sur le
plan des qualités morales que techniques. Pourtant, ce sont dans les épreuves de
symétrisation que les pairs ont révélé de véritables rapprochements avec des
résident(e)s sur la base d’expériences rares communes. Ces derniers ont souvent
manifesté une confiance accentuée en apprenant que tel ou tel pair avait vécu une
chose identique ou proche d’elles ou eux. C’est donc bien au cceur de I'expérience
partagée des savoirs « entre SDF » que s’est éprouvée malgré tout une loyauté de
rapprochement dans ce qui apparait au premier abord comme une distance
statutaire des pairs-aidants. C’est dans le mouvement méme d’éloignement formel
de la population des foyers (absence de groupe primaire déja identifié, statut,
salaire, secrets partagés avec I'équipe sociale) que les pairs recrutés ont
matériellement fabriqué du méme en nouant des relations en situation. D. est un
pair qui a longtemps vécu dans les squats, la rue. Sa vie a toujours été marquée
par un combat contre I'addiction. Il me répétait souvent : « Quand il dit ‘c’est pas
grave’ (pour sa santé), ¢a veut dire ‘ne vous donnez pas tant de peine pour moi’,
¢a je l'ai vécu ». Je vais le voir « fonctionner » en situation. Nous sommes dans le
bureau des pairs-aidants. Il est 9 heures du matin. Avec I'’équipe des pairs, nous
prenons ensemble un café. Une femme agée entre sans frapper. Nous nous
arrétons de parler. Tous les médiateurs se tournent alors vers elle, déja « en
position de disponibilité ». Elle demande aux quatre salarié(e)s présent(e)s si 'un
d’entre eux veut bien I'aider a faire sa chambre. Il y a un léger flottement puisqu'il
faut savoir qui se porte volontaire. Deux hommes réagissent assez vite avant qu’un
malaise ne s’installe et que la vieille dame comprenne que « ¢a colte ». Au retour,
D. analyse : « J'y suis allé parce qu'’il faut un courage énorme pour demander de
l'aide. Je l'ai vécu, jai ressenti ce courage de dire, de parler de sa crasse et de la
demande d’aide pour gérer quelque chose qu’on ne veut pas montrer aux autres ».
Cette sensibilité au décodage n’est pas toujours autant conscientisée, elle peut étre
mise a découvert selon les logiques de situation qui attestent de fortes probabilités
de connexion :

D. Les premiers temps quand on a commenceé, je demandais : le pair-aidant est-ce
que c’est un métier d’action ou un métier de témoignage ? Méme jusqu’a
aujourd’hui, je dis « oui, je suis passé par la, on avait fait ¢a... ». Un truc tout
pratique, la derniére fois j'ai jeté la moitié de ma cigarette et un mec il me regarde
il me dit « au moins, tu m’aurais donné le reste ». Et je n’avais pas fait attention,
jai dit « oui je m’embourgeoise, t'as vu hein, et dire que je récupérais le tabac ».
Et le mec il me dit « ah bon ? pourquoi tu dis ¢a ? » Et je dis : « Oui on récupérait
le tabac, on le roulait, parce qu’on n’avait pas de thune pour acheter ». Et depuis
ce jour-la...

Les savoirs expérientiels se sont donc introduits dans des cadrages spécifiques :
maniére de gérer les interactions, gestion atypique d’un bureau, civilité pouvant
aller jusqu’a la familiarité, participation a des activités sociales hors du foyer. Ce
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que les pairs-aidants ont vécu a donc été tamisé dans ces cadres d’action qui n’ont
pas été formalisés pour autant en « savoirs techniques » partagés parce que leur
enjeu premier consistait a faciliter leur identification et, partant, le partage de
savoirs expérientiels rares. Ce n’est quen fonction des apprivoisements
réciproques que, dans certains cas, pouvait s’enclencher une ultérieure prise en
charge avec des personnes « apaisées » (Gardien, 2017, p. 77). Les pairs devaient
fabriquer des roles, des attitudes, des dispositions de soi dans I'espace, des
maniéres d’étre en face a face pour faciliter dans un second temps une capacité
d’agir ou pouvait s’inscrire un projet pratique.

B. Faire profil bas et se mettre a la place de 'autre

Etre pair, pour les personnes recrutées, cela a consisté a ne pas vouloir travailler
au sein d’'un cadre déja la, associé au « bureaucratique », au « professionnel »,
aux « autres » (bureau, supervisions, réunions d’équipe, liens hiérarchiques). Cette
relative informalité des missions officielles a permis aux acteurs de singulariser leur
approche de la définition d’eux-mémes en tant qu’anciens résidents devant créer
du lien. Il a été possible d’observer une sorte de profil bas. L’expérimentation a
révélé une grande capacité a se montrer « résident » pour paradoxalement rendre
crédible la fonction sociale de pair-aidance. On pourrait appeler cette compétence
d’inversion les capacités de bas seuil. Il s’agissait essentiellement de créer ou
recréer un contact en se donnant a voir « comme un résident ». Les salariés ont
été testés sur cette capacité de jonction la ou, a 'opposé, le professionnel subit
peut-étre le handicap de I'extériorité du bureaucrate, mais s’impose par son mandat
officiel entériné par un dipldme. Sans bénéficier d’'une file active typique des agents
de guichet, les pairs ont transposé leur vécu dans des rbles ajustés a ce qu’ils
percevaient comme pertinents dans les demandes des usagers.

K. Cette personne-la parle en frangais, mais a du mal a se faire comprendre. Donc,
jai la méme langue maternelle donc... voila. Et c’est 1a ou il m’a dit « voila je
comprends pas, c’est pas fait ». Le mec est super motivé en fait, c’est ¢a le truc.
Les équipes ne savent pas le moment déclencheur. Les gens super motivés quand
ils se posent, c’est la qu'il faut qu’ils rebondissent. Faut pas qu’ils restent a végéter,
c’est ce quej’ai vécu et je sais qu’il y en a, comme moi, quand ils arrivent, ils veulent
que ¢a bouge. J'étais dans le méme cas et donc l'irritabilité que je ressens, c’est
ca. Il faut pas s’étonner si ce monsieur-la devient aigri, méchant, six mois aprés !
On I'a pas aidé au moment ou il voulait. Donc c’est la que moi j'interviens. Il a
compris que j’étais moi aussi furieux que les jours passent sans rien et que tu veux
pas rester dans ces CHU ! Je sais reconnaitre ces personnes, ils savent que ca
part déja dans le respect et aprés on rigole car on partage le ras-le-bol tu vois. Le
gars il est calmé et donc le travailleur social, je lui dis et |a, faut carburer, faut pas
se louper.

Les pairs-aidants, ayant tous connu plusieurs années de vie a la rue ou en foyer,
ont d0 supporter un fonctionnement ou I'attente du RV, l'alternance de RV et de
vides, ont rythmé une vie assistée. En réunion d'équipe’, ils me confient

7 Le matériau scientifique a été récolté en recourant & deux méthodes classiques : les entretiens semi-directifs
biographiques et des groupes de discussion réguliers tous les mois permettant de saisir les étapes dans « la montée
en puissance » des pairs, les variations entre les membres, ainsi que les types de problémes qui ont jalonné
'expérimentation.
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unanimement que la temporalité des professionnels les choque. Eux ont connu cet
étirement du temps dans 'urgence, ces longs mois qui passent avant que quelque
chose se débloque. Du coup, pour étre crédible, il faut manifester le fait de se
rendre disponible, traiter au maximum le probléme de la personne en se donnant
a fond comme si le refus de l'attente du résident se trouvait ainsi validé.
L’équivalence, c’est montrer qu'on reprend & son compte énergiquement cette
urgence :

K. : Quand on récolte comme ca les doléances des personnes, des résidents, nous
on a cette urgence, on va aller jusqu’au bout, parce qu’on sait que la personne elle
attend depuis des années. On ne fait pas des miracles, mais des fois, comme ¢a
avec le réseau, tomber sur des assos qui répondent, ils disent ‘Oui, ramenez-moi
la personne’, et tout, nous on est préts la demain, méme dans la journée on peut
la ramener, y a pas de probléme. Mais quand on renvoie ¢a vers le référent, il prend
son temps, voila, c’est la semaine prochaine, c’est le truc...

F. : Oui, nous on a résolu un probléme en deux jours.

K. : Nous on est disponibles. On sait que la personne elle est dans I'urgence en
fait. On I'a vécu. On fait ce qu’on aurait aimé qu’on fasse pour nous ! On rattrape
le temps perdu, pour les autres !

L’observation des premiéres semaines a permis de constater cette transposition de
vie, ce savoir d’expérience marqué par une subculture en institution, d’autant plus
que les pairs-aidants étaient encore pour la plupart (sauf une) des résidents de
foyers (mais hors de 'urgence sociale). Trainer dans les couloirs, dans I'entrée,
devant le sas d’accueil, devant le distributeur, sur une chaise, c’est au second
degré, rejouer ce qu’ils ont été, cette fois-ci en profitant des mémes espaces pour
favoriser les sociabilités capillaires, les rencontres fugaces, les points d’ancrage.
C’est dans l'attitude et la maniére d’étre du pair-aidant comme « ancien résident »
que le résident a pu déchiffrer le salari€ comme un « pair », donc comme un autre
type d’intervenant Iégitime vis-a-vis duquel inscrire une loyauté ; base a partir de
laquelle se jouait ensuite une autre maniére d’assumer la vie en foyer et aussi les
démarches d’insertion, cette fois-ci avec le pair en situation d’équivalence
comportementale.

D. Oui, c’est sGr qu’on traine. Mais c’est comme avant en fait et les gens de I'équipe
vont croire qu’on fait rien !! On a beau leur expliquer en réunion, ils ont du mal a
comprendre. Eux, il leur faut quand méme presque une autorisation pour trainer au
distributeur. Nous, on sait que c’est comme ¢a que les rencontres se font. On va
vers les résidents sans y aller.

Le savoir expérientiel rare a supposé, préalablement a toute action d'utilité, la
connaissance des contraintes propres a la vie en foyer pour créer une
« modalisation » (Goffman, 1991), un double du « résident», un modéle
transformé, une transposition opératoire. En ce sens, sans rien dire, par cette
présence jouée au plus prés des fagons de vivre, 'ancienne loyauté a pu cohabiter
avec les nouvelles missions appelant une autre loyauté cette fois-ci institutionnelle.
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C. La loyauté primaire contre I'infantilisation

Les pairs-aidants ont souvent vécu avec le sentiment puissant de I'infantilisation lié
aux prescriptions imposées par le réglement intérieur, notamment les interdits
multiples qui jalonnent I'existence en CHU : interdiction de recevoir dans la
chambre, de « monter » de la nourriture ; obligation de supporter les visites
d’hygiéne. Ces faits ont non seulement été rappelés par les pairs-aidants comme
irrecevables au titre d’'une culture partagée, tout en jouant avec les hébergés afin
de déplier un message et adoucir les réactions : le CHU ou ils opéraient était
beaucoup plus sociable que la plupart des autres foyers. lls affirmaient d’ailleurs
qu’ils n'auraient pas pu étre pairs-aidants dans les foyers de la mairie de Paris,
beaucoup trop bureaucratiques et répressifs. Dans les établissements de type
associatif des deux directeurs, il demeure tout de méme des interdits et des
obligations. Pour ne pas apparaitre « garde-chiourmes », les pairs-aidants de
'Armée du Salut ont refusé en bloc les inspections des chambres. lls ont ainsi
traduit, aux yeux de tous les résidents, leur ancienne culture de refus des
injonctions les plus blessantes qu’ils ne cautionnaient pas non plus en tant que
pairs-aidants, conservant ainsi une double loyauté tout en posant des frontiéres a
la loyauté organisationnelle. Comme janimais, au méme moment, des
« rencontres citoyennes »® dans un des CHU, certains pairs-aidants étaient venus
soutenir les résidents dans leur dénonciation du réglement intérieur. La « culture
pair » se donnait a voir exemplairement sous I'aspect d’'un droit citoyen pouvant se
manifester au coceur de la prise en charge institutionnelle. La direction accepta que
ces débats puissent alimenter un processus de refonte de certaines régles.
Assumant presque un rdle syndical, protégés par leur statut, les pairs-aidants se
montraient en gardiens des valeurs humanistes permettant a toutes et tous, selon
I'expression d’E. Gardien reprenant Goffman, « de sauver la face » en endossant
des réles politiques, dans la continuité de la subculture de résistance.

K. Dire a quelgu’un ‘t’as pas le droit de faire monter ¢a, t'as pas le droit de manger
¢a’, je peux pas, personnellement. J'ai pas été missionné pour ¢a. Rappeler aux
gens le réglement, je me sens pas capable. On a tous un passif énorme avec ces
régles. Evidemment, j’en ai parlé ouvertement, ¢a a mis la géne dans une partie de
I'équipe sociale, mais je m’en fous, il y en a (des résidents) qui sont venus me
remercier. Je sais pas comment ils ont su, mais tu sais la rumeur ici, ¢ca va vite...

D. La familiarisation

Certains pairs-aidants ont accepté une certaine familiarisation avec certains
hébergés. Pour eux, le manque de sociabilité, la bureaucratisation de la relation de
« service public » les a assimilés a des « gens qu’on ne voit qu'entre 9 h et 17 h tu
vois ». Refuser « le social », étre dans un lien social ordinaire a aussi permis de
contribuer a établir une sorte d’équivalence. Cette fois-ci, il ne s’agit plus de
modalisation, au sens d’une fabrication instrumentale d’un réle dupliquant un cadre
primaire, mais d’'un partage d’activités suite a un processus d’attachement comme

8 Le travail ethnographique nécessite parfois d’endosser des roles d’engagement. Comme j'étais déja présent dans
cette organisation avant le projet pair, jétais mobilisé sur différents projets internes, dont celui, dans la lignée des
réunions CCRPA auxquelles jassistais, de faciliter I'expression des résidents. Ces rencontres citoyennes étaient
animées par I'association assez connue en France « Les morts de la rue » avec laquelle javais collaboré. (Bruneteaux
2018).
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dans la vie ordinaire ou des liens se tissent. C’est en vivant des liens forts de vie
que le médiateur pourra mieux agir auprés d’'une personne dont la valeur sociale
est validée dans une commune humanité :

K. « Moi, je ne suis pas comme eux (les travailleurs sociaux). A I'époque, je ne
voyais pas vers qui aller. Mais Ia, je suis pair et je sais que les résidents peuvent
avoir envie de venir vers moi juste pour vivre, avoir quelgu’'un avec qui juste
parler. Je leur fais comprendre que je suis comme eux, qu'on peut partager des
activités qui n'ont rien de « social ». Je me rends dispo, c’est méme pas de
'écoute ! Tu parles de tout et de rien, donc toi aussi en tant que pair, tu parles !
C’est surtout ne pas rester dans le CHU, aller avec la personne prendre dehors un
café ou marcher dans la rue. C’est vrai que ¢a m’a joué des tours parce que je
recevais des coups de fil dans la nuit. Bon, ¢a j'ai arrété, j'ai été aidé a recadrer le
truc. Mais par contre, je trouve normal qu'on soit dans le lien. On m’a invité a un
anniversaire de mariage. C’est un honneur pour moi, mais c’est aussi dans mon
réle de pair-aidant. Je suis un pair, pas qu’un aidant. Je m’entends bien avec cette
personne. Pourquoi je n’irais pas a son mariage ? Aprés ¢a renforce la confiance
car tu as ce regard sur toi qui est pair avant d’étre aidant, et aprés tu peux mieux
étre aidant.

E. Agencer un cadre spécifique de pairs avant I’aidance

Le vécu a la rue et/ou dans les foyers offre, de par la place antérieurement
occupée, des informations sur ce qui a été mal ou bien vécu. La bureaucratisation
des rendez-vous et des relations de guichet (le face-a-face avec lintervenant
social) est décriée comme ne permettant pas d’apporter 'humanité dont les gens
« cassés » ont besoin pour s’arrimer au monde ordinaire. Il faut d’'une certaine
facon « chauffer » la relation. La sociabilité¢, la vie familiale, introduisent de
l'intensité, du rire, du partage, des rites de communion. Tout cela disparait dans la
vie en CHU, qui plus est avec les « prises en charge » trés formalisées. Le propre
des SDF est de n’avoir plus de logement, plus de chez-soi, tout en devant supporter
des régles de vie collective et des contrbles. Les pairs salariés ont donc insisté
pour obtenir un bureau tout en le détournant de sa fonction : les pairs en ont fait un
« lieu de vie ou tu peux te poser sans chichis », « un lieu de rencontres hors du
RV », un « lieu de partage autour d’un café », « un lieu d’échanges entre nous sans
qu’on nous voit ». Le bureau a aussi été fortement investi par les pairs eux-mémes
pour « nous retrouver », « avoir nos propres réunions », « discuter entre nous des
situations », « montrer a tout le monde qu’on est pair-aidant ». Le bureau a ainsi
visé a instaurer une homologie entre deux informalités, a savoir le lien social entre
pairs et le lien social avec les résidents, comme si cette sorte d’autonomisation
dans une enclave a l'intérieur du foyer d’urgence permettait de recréer 'univers des
relations entre « hébergés » :

D. Dans le bureau, on s’appelle par notre prénom, on rigole ou on pleure, mais on
est des étres humains. On est égaux parce que je suis résident comme eux, et je
ne me la péte pas pair-aidant. T'as pas la case RV, case accompagnement. Le
bureau c’est un sas, comme une maison d’ou tu sors avec la personne sans qu’on
sente la prise en charge, C'est la force de la pair-aidance, on n’est pas « a
I'extérieur des gens » avec ce bureau. Tu I'as vue. La dame qui est entrée l'autre
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jour, elle a méme pas frappé, elle voulait un coup de main pour faire sa chambre,
on est partis de suite. Personne a réfléchi, c’est automatique, du tac au tac.

K. Dés le début, je voulais pas changer les régles, mais je voulais casser cette
fagon de faire. Vraiment. Cette fagon de faire ou tu demandais aux gens de venir
dans ton bureau a un certain moment, ou t'avais rendez-vous.... Je trouvais ¢a
aberrant. Les gens, ils oublient que le CHU, c’est un lieu de vie. Quand t'es chez
toi, un membre de ta famille va pas t'appeler au bureau pour parler avec toi ! Mais
on avait toujours ce cbté formel, ou on devait se rencontrer dans un bureau, fermer
machin et tout. Quand je regois quelqu’un c’est toujours le fauteulil, je fais le café.
Etles gens, ils me disent qu’ils viennent juste pour le café, alors que c’est pas vrai.

F. Les savoirs expérientiels rares avec la visée du possible

Lorsque I'exposition de soi au travers du partage d’expériences porte ses fruits, les
pairs peuvent « aller plus loin » en mobilisant un savoir spécifique autour de leur
vécu afin d’inviter au changement. Ces savoirs mémoriels de rupture s’inscrivent
dans une logique ou le pair s’expose comme modele Iégitimant une posture vers
« le droit commun ». C’est sans doute ce que recherchaient les directeurs. Au
travers des qualités de disponibilité déja éprouvées, I'’équipe sociale évaluait la
disposition a « réveiller » la personne, a lui donner I'énergie de s’insérer de fagon
mieux accompagnée, ouvrant vers I'autodétermination. Les savoirs expérientiels
rares ont souvent une fonction de rupture ; ils invitent a investir une « nouvelle
vie » : Qu’ai-je subi dans le passé que je ne veux pas reproduire ? Cette inversion
révéle une prise en charge cognitive des expériences passées jugées désormais
bloquantes, et réajustées aux contextes du travail présent en vue de faciliter une
nouvelle posture ou attitude de I’hébergé avec qui « le contact passe ». On peut
considérer qu’il s’agit de I'intensité maximale d’un savoir expérientiel rare, tout au
moins pour les personnes cherchant a sortir du centre d’hébergement d’'urgence
en commengant un parcours d’insertion. Il y a bien ici un savoir utile partageable
ouvrant sur un futur envisagé comme espace de possibles. Les pairs souhaitent
justement briser cette répétition entre ce qu’ils ont vécu et ce qu’ils vivent depuis
leur nouvelle place en voyant les résidents évoluer dans les mémes conditions. La
transposition mémorielle se joue sur des souffrances conscientisées qu’il faut étre
apte a identifier puis a retraduire dans une action de médiation débouchant sur des
changements a venir (dossier a remplir, contacts a réaliser avec une autre
structure, mobilisation de soi, extension du lien social, meilleure disposition a
'égard du référent...). L'expertise du vécu peut ainsi étre 'occasion d’'un échange
permettant de rompre une continuité épuisante en institution (addiction, méfiance
envers I'équipe sociale, repli et refus des échanges avec les autres résidents) et
d’ouvrir le champ des possibles. Elle est une mentalisation des blocages propres
du pair qui se montre en modéle de conduite par dissociation sans forcer pour
autant l'autre a le suivre. Il s’agit alors de promouvoir une inversion mimétique,
comme arréter de boire ou ne plus étre dans le refus systématique. La difficulté a
trouver une écoute chez le professionnel peut conduire a un repli sur soi, un
isolement, souvent dans la frustration, la provocation ou la violence. Le pair expose
aupres du résident sa faiblesse comme la preuve d’un dé-placement, d’un
changement positif de situation que sa mémoire double met en perspective en
évoquant I'ancienne mémoire « négative » :
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K. Moi quand jétais dans ma résidence, jétais du style... je montrais ma
souffrance, en fait, j'étais dans le clash, je revendiquais mes trucs et tout, mais ca
m’a isolé, donc moi quand je vois des exemples au CHU, quand j'ai vu des gens
isolés, je leur disais : ‘tout ton isolement c’est contre-productif, en fait. Si tu ne vas
pas vers les autres, tu resteras la pendant des années, et des années, et c’est ce
qui s’est passé avec moi'.

Du fait que I'offre a été premiére, tant dans le projet que dans la sélection des pairs-
aidants, la péréquation entre l'offre et les savoirs expérientiels pouvait n’étre que
formelle. La correspondance minimaliste, si elle se trouvait dans l'identitaire (étre
« Africain », étre « Maghrébin », étre « alcoolique » ...), a été dépassée par la
recherche d’'un savoir expérientiel s’adossant a la correspondance de surface
(savoir traduire une langue, avoir le méme phénotype ou genre) pour autoriser une
disposition vers un savoir « énergétique » favorisant une mobilisation de soi. L’effet
« noblesse oblige » a poussé ces pairs au passé « exemplaire » de bénévoles vers
ce décalage opératoire sémantisant un mieux-étre des personnes :

M. Je m'en souviens trés bien, il m'a dit qu'il avait envie d'essayer des nouveaux
projets (le directeur), un projet que c'est pas encore défini mais l'idée de
s'approcher des personnes qui sont dans les centres d'hébergement, pour les
aider. Moi comme il a vu que j'aime bien prendre soin de moi, mon image et tout
¢a, genre aider les femmes avec I'hygiéne, tout ce qui est maquillage, tout ce qui
est soin de la personne quoi et puis comme il y a des personnes aussi qui viennent
beaucoup de pays africains, faire un peu intermédiaire parce qu'il y a des gens qui
comprennent pas, il y a pas de lien avec les travailleurs sociaux, donc voila c'était
ca l'idée principale.

En pratique, M. a été la seule « Africaine » de I'équipe alors que la population
« africaine » dépasse largement la moitié des résidents des foyers étudiés. On peut
dire que ses savoirs propres ont largement été dépassés par la demande interne
de communication « communautaire » et par les fortes attentes des promoteurs de
'expérimentation. Si elle a été traductrice en bambara et soninké, ce sont ses
qualités d’intersectionnalité « identitaires » (précarité, femme, Africaine), cumulées
avec cette disposition sociale opératoire consistant a s’occuper de soi, qui ont
favorisé des identifications puis des pratiques communes de care. Cette capacité
d’agir s’adosse aux savoirs expérientiels partagés de nombre de femmes africaines
(maquillage, lissage des cheveux) tout en s’offrant en modeéle, puisque l'attitude de
la paire exemplaire - estime corporelle d’'une battante - Iégitime pleinement ces
pratiques pourtant hors du « social » mais servant le « social ». Cette fonction de
rétablissement est d’essence pairjective puisque l'intersubjectivité est forte, fondée
sur une culture primaire ratifiée par « la construction sociale d’une situation
partagée » en foyer confortant une sémantisation convergente des points de vue
et des attentes : « La pairjectivité correspond ainsi a 'attitude ou disposition d’esprit
d’un pair qui, en se fondant sur son expérience propre, et en la confrontant a celles
de ses pairs, ne déforme pas les choses par étroitesse d’esprit ou par parti pris
pour ses préférences, habitudes ou volontés. Ce qui est pairjectif suppose une
homogénéité cognitive et une faible variation entre les perspectives singuliéres des
pairs » (Gardien, 2020, p. 26). Les savoirs d’avant (rue, précarité) ne sont pas
uniquement mobilisés en tant que tels, pas plus que les savoirs internes aux
institutions. Cette médiatrice figure en fait une facette d’'un pble d’excellence de la
communauté ayant plusieurs possibles, dont celui d’'un meilleur respect de soi-
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méme, autovalorisation de soi fortement investie dans une culture propre du micro-
groupe au travers de situations précises de précarité appelant de trés fortes
proximités dans la mentalisation des maniéres de faire face, notamment au travers
d’un engagement corporel spécifique faisant sens quand le statut de sans-papiers
blogue pendant des mois, voire des années, les possibilités d’avancer dans le
parcours d’insertion ; tandis que la paire-aidante libére une consistance du social
qui paradoxalement, par le détour du modéle, « crée ainsi du sens commun pour
un environnement matériel identique et des situations similaires » (Gardien, 2020,
p. 24).
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L’enquéte menée sur deux années a permis de déceler une performance des pairs-
aidants auprés des hébergés des foyers d’urgence. L’observation a distance des
pairs immergés auprés des hébergés a 'accueil ou dans le « bureau informel »,
ainsi que les propres retours des pairs en formation ou lors des groupes de
discussion, indiquent que I'expérimentation a été probante. Si les SDF pair-aidants
ont bien accompli en funambules de la double loyauté une mission atypique fondée
sur des fabrications spécifiques d'utilités psychiques et pratiques testées en
situation, deux limites majeures bornent cette expérimentation quand bien méme
les pairs ont typifié leurs interactions pour engranger des équivalences et assumer
leur mission de travailleurs sociaux bis. Tout d’abord, ces formes communautaires
n'ont pas principalement été orientées dans le but de formaliser des usages
pratiques utiles entre soi, dans le partage et la comparaison, autrement dit des
savoirs expérientiels spécifiques au milieu concerné érigés en savoir-faire
professionnels. Il n’y a pas eu de volonté de systématiser ou d’institutionnaliser
(dans une logique ultérieure de transmission) les compétences mises sur pied par
I'équipe de pair(e)s a partir de leurs expériences rares transposées en situations.
Ensuite, en I'absence d’évaluation auprés des résidents, il est difficile d’apprécier
a sa juste mesure les effets concrets sur les personnes elles-mémes. Parmi les
indicateurs indirects de la correspondance entre l'offre des pairs-aidants et la
demande des résidents, on peut relever tout un ensemble d’indices qui attestent
de la légitimité de la présence de ces tiers du cbdté des hébergés. C’est F. qui
évoque le cas d’'une dame malade « et quand on a appelé les pompiers, c’était
dans les premiers temps de la pair-aidance hein, la dame ne voulait pas que je la
quitte la, elle voulait que j’assiste a son truc, et ceci, cela. J'étais comme un membre
de sa famille en fait qui lui donne I'affection et apres I'hdpital, j'ai pu accompagner
facilement la dame ». C’est K. qui, grace au travail accompli, estinvité a un mariage
d’'une résidente ; c’est M. qui est un relais communautaire par le care ; c’est D. qui,
trés marqué physiquement par son passé alcoolique et ses cures, immergé dans
le foyer, proche des lieux de vie, est percu comme un résident réchauffant
'ambiance de I'accueil et contribuant fortement, comme K2, a offrir 'image d’une
pension de famille tout en 6tant celle, négative, de SDF anomiques. Il est donc fort
probable que des dimensions pairjectives sectorielles se soit retrouvées dans bien
des situations, hors de toute « intrusion » des professionnels.
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Mobiliser des savoirs expérientiels rares de travailleurs pairs, migrants, au
sein d’un Centre d’Hébergement d’Urgence (CHU)

Mobilizing the rare experiential knowledge of migrant peer workers at a CHU
("Centre d’Hébergement d'Urgence”, Emergency Accommodation Center)

ALAIN BONNAMI'

1- Doctorant, Laboratoire Lirtes Paris Est SUP, Université Paris-Est Créteil (France)

Savoirs académiques e Academic Knowledge

Résumé : Le Centre d’Hébergement d’'Urgence Mouzaia de la Fondation Armée du Salut situé a
Paris valorise depuis 2019 le travail pair. Cette expérimentation se développe dans le cadre d’'un
Chantier d’insertion permettant aux personnes ayant connu I'expérience migratoire et ses effets
traumatiques de bénéficier d'un accompagnement social et médico-social.

L'objet de notre problématique est d’identifier les savoirs expérientiels mobilisés et sémantisés au
sein d’ateliers du Chantier d’insertion. Comment dans ce contexte I'expérience des travailleurs
pairs migrants est-elle sémantisée en savoirs expérientiels rares ? (Gardien, 2022).

Notre enquéte de terrain repose sur des observations de terrain et des extraits d’entretiens
compréhensifs et collectifs.

A partir de cinq variables, les principaux résultats issus de notre analyse tentent de montrer en
quoi les savoirs expérientiels des travailleurs pairs migrants peuvent étre qualifiés de rares :
« L'expérience de la prise en charge institutionnelle » ; « Surmonter les traumatismes de l'exil » ;
« Evoquer les situations extrémes et dangereuses et pouvoir étre ressource face a ces
situations » ; « Développer des savoir-étre, -dire et -faire orientés vers l'aller-vers, au contact des
publics. Mobiliser des ressources culturelles et linguistiques ».

Mots-clés : Savoirs expérientiels rares, travailleur-pair, insertion par [l'activité
économique

Abstract: The Salvation Army Foundation's Mouzaia Emergency Accommodation Center in Paris
has been promoting peer work since 2019. This experiment is being developed within the
framework of a "Chantier d'insertion" (integration through economic activity), a project enabling
people who have experienced certain migrations and its traumatic effects to benefit from social
and medico-social support.

The aim of our research is to identify the experiential knowledge mobilized and semanticized within
the "Chantier d'insertion" project. In this context, how is the experience of migrant peer workers
semanticized into rare experiential knowledge? (Gardien, 2022).

Ouir field survey is based on extracts from comprehensive and collective interviews.
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Based on five variables, the main findings of our analysis attempt to show how the experiential
knowledge of migrant peer workers can be described as rare: “The experience of institutional
care”; “Overcoming the traumas of exile”; “Evoking extreme and dangerous situations and being
able to act as a resource in the face of such situations”; “Developing skills in being, saying and
doing, oriented towards going out to the public. Mobilize cultural and linguistic resources.” UN

SEUL PARAGRAPHE

Keywords: Rare experiential knowledge, peer worker, integration through economic
activity
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Introduction

La littérature scientifique apporte depuis quelques années de nombreuses
contributions stimulantes aux concepts de pair-aidance et de savoir expérientiel.
Les recherches sont surtout dirigées dans le domaine sanitaire de la psychiatrie et
de la maladie mentale ou encore dans le domaine du handicap, de la santé ou de
la maladie chronique. Ces recherches dressent un état des lieux des différents
courants théoriques et sémantiques, historiques et idéologiques qui irriguent ces
concepts (Godrie, 2014 ; Gardien, 2017), mais rendent compte aussi de
recherches empiriques ou les activités et les pratiques des pairs-aidants sont
interrogées et/ou en passe d’étre reconnues et légitimes (Demailly et Garnoussi,
2016 ; Godrie, 2020).

Les recherches et publications tendant a éclairer le débat et la pertinence
conceptuelle du savoir expérientiel en situation de migration, de grande pauvreté
ou encore de vie a la rue sont marginales. Voire inexistantes. Les recherches
menées par Patrick Bruneteau portent sur la capitalisation de I'expérience de rue
(des SDF) et son emploi dans des stratégies de survie au quotidien ou dans I'intime
des foyers d’urgence, des liens avec des pairs ou encore avec des professionnels
de l'assistance. L’approche méthodologique englobe la trajectoire et I'expertise de
vie de Sans Domicile Fixe face aux situations de rue et leurs conséquences au
quotidien et sur le long terme. Ainsi, dans ses approches ethnographiques et
notamment les récits de vie, Patrick Bruneteau (Bruneteau, 2016) met bien I'accent
sur les stratégies de survie des SDF et sur les résistances et alternatives a la
domination que ces derniers fabriquent. La question de l'identité SDF et des
rapports de domination politique est centrale dans ses travaux. Pour autant, la
question du savoir expérientiel n’est pas traitée en tant que telle.

Les recherches menées par Baptiste Godrie (Godrie, 2014, 2015) analysent
I'approche du savoir expérientiel dans le domaine de la santé mentale. Avant tout,
les savoirs expérientiels peuvent étre répertoriés selon qu’ils relévent d’aspects
pratiques, techniques ou encore théoriques. A ce sujet, concernant la population
enquétée, Baptiste Godrie emploi la notion de travail pair et de travailleur pair. Il en
suggeére six dimensions."

Sur un autre versant, la recherche proposée par Lise Demailly et Nadia Garnoussi,
(Demailly et Garnoussi, 2015) caractérise les types de savoirs expérientiels (faire,
dire et étre), incorporés a la personne, en l'occurrence le savoir-faire des

' Selon Baptiste Godrie (2015), le savoir expérientiel est lié a I’exploration de la souffrance. Lorsque les travailleurs
pairs évoquent leur passé€, tous font part d’'une problématique principale (précarité financiere, usage d’alcool par
exemple) qui les a menés a vivre des situations de difficulté.

Les travailleurs pairs ont connu une trajectoire institutionnelle qui les positionne dans une identité d’ « usager des
services ».

Les travailleurs pairs ont I’expérience du vécu de la domination (Demailly, L. 2014) : tous ont porté le stigmate de la
déviance.

L'expérience du vécu recouvre une multitude d’autres expériences, liées aux conséquences de ce méme vécu :
perte d’emploi, pauvreté, logement précaire.

Les travailleurs pairs connaissent les services et les ressources locales : banques alimentaires, points d’eau,
centres de soins, d’hébergement... »

Le vécu dessine une trajectoire vers le mieux-étre. Cela peut étre le cas par exemple dans le processus de
rétablissement propre a la psychiatrie, ou le retour « a la vie normale ».
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médiateurs de santé pairs en santé mentale. Les recherches menées par Eve
Gardien (Gardien, 2020, 2022) portent sur l'articulation entre la pair-aidance, les
savoirs expérientiels rares mobilisés par des personnes en situation de handicap,
mais aussi concernées par la maladie mentale ou encore de personnes
concernées par un accident. (Gardien, 2008).

Cette contribution a pour objectif d’apporter des éléments de connaissance sur les
savoirs expérientiels qui n'ont pas encore été explorés : les savoirs expérientiels
rares mobilisés dans le cadre du Chantier d’insertion de '’Armée du Salut relevant
du secteur de I'Accueil Hébergement d’'Urgence, de la grande exclusion, et
concernant des personnes prise en charge dans ce contexte, offrant la particularité
d’étre travailleurs pairs et migrantes. Notre questionnement de recherche est le
suivant : en quoi ces savoirs expérientiels sont-ils rares et qu’apportent-ils de plus
a la recherche jusqu’alors essentiellement tournée vers la maladie mentale et le
handicap ? Quelles sont les activités et/ou les pratiques significatives dans le
contexte du Chantier d’insertion qui permettent I'émergence de ces types de
savoirs ? En quoi ces savoirs expérientiels rares sont-ils utiles aux travailleurs
sociaux dans le cadre des missions relevant de I'aller-vers et a la rencontre des
publics vulnérables et ayant des expériences de vies similaires ?

Pour répondre a ces questions, nous nous appuierons sur les travaux de recherche
et définitions apportés par Eve Gardien, et plus particulierement sur le concept de
savoir expérientiel rare (Gardien, 2022). Nous verrons comment nous pouvons
transposer cette approche a notre contribution auprés de notre population
enquétée migrante et au domaine du travail social issu du secteur de la Solidarité,
de la pauvreté en Centre d’'Hébergement d’Urgence (CHU).

Le présent article se divise en deux parties. La premiére apporte des éléments de
contextualisation et de problématisation du sujet ; la deuxiéme, empirique, tente de
rendre compte de la sémantisation des expériences et des savoirs expérientiels
rares issus de cinq entretiens approfondis participant d’'une enquéte et
d’observations menées au sein du Centre d’Hébergement d’'Urgence (CHU)
Mouzaia, de la halte humanitaire et du Chantier d’'insertion de 'Armée du Salut a
Paris auprés de personnes réfugiées et migrantes. La conclusion présente les
principaux résultats en lien avec le concept de savoir expérientiel rare.

Notre enquéte de terrain repose sur des observations de terrain, des entretiens
collectifs et des extraits de cing entretiens (I'un mené avec trois travailleurs pairs,
I'autre avec deux travailleurs pairs) réalisés en 2020 auprés de travailleurs pairs et
migrants au sein du Centre d’'Hébergement d’'Urgence (CHU) Mouzaia (Armée du
Salut) dans le contexte spécifique du Chantier d’insertion. Ce protocole d’enquéte
s'inscrit plus largement dans une recherche doctorale en cours.?

2 Doctorant Sciences de I'Education LIRTES/UPEC/PARIS-EST. « L'institutionnalisation des pairs-aidants dans le
secteur de l'action sociale et médico-sociale. Emergence du réle des experts du vécu et du savoir expérientiel
rare. Expérimentations sociales au sein d’établissements sociaux et médico-sociaux (ESMS) Paris-lle-de-France.
Fichier central des théses. 2021. » A partir d’une démarche ethnographique appuyée par de 'observation participante
et des entretiens croisés, qualitatifs et compréhensifs, (50 a ce jour) au sein d’établissements sociaux notre recherche
interroge l'institutionnalisation des pairs-aidants et/ou travailleurs pairs dans ces institutions, mais aussi la plus-value
des savoirs expérientiels définis comme « rares » qui sont mobilisés. Deux principaux cadres théoriques sont mobilisés
et articulés. L'un traitant du concept d’institution en lien avec les travaux de recherche de Denis Laforgue (Laforgue, D.
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La population enquétée consiste en cinq travailleurs pairs en insertion au sein du
CHU Mouzaia et du Chantier d’insertion. Ces cing personnes travailleurs pair ont
la particularité d’étre toutes migrantes, primo-arrivantes en France, et d’avoir le
statut de réfugiées. Deux personnes viennent du Soudan (Darfour), deux de Cote
d’lvoire et un du Tchad. En régle générale, la population accueillie au sein du
Chantier d’insertion du CHU Mouzaia est commune aux personnes migrantes qui
fuient leurs pays d’origine (Soudan, Tchad, Somalie, Erythrée, Afghanistan, Moyen-
Orient, Afrique subsaharienne, Maghreb...).

Les entretiens ont été structurés autour de quatre thémes. Il s’agit pour nous de
resituer la notion d’expérience de vie au centre de la narration biographique.
L’expérience antérieure, tout d’abord, I'expérience sociale au pays d’origine, la
formation scolaire et professionnelle capitalisables ; I'expérience du « dedans »
ensuite, c’est-a-dire de ce qui a été vécu comme une cassure, une bifurcation dans
la trajectoire (selon les interviewés, la migration, larue, les violences, les problémes
de santé, etc.) ; ensuite la troisieme partie repose sur I'expérience de la prise en
charge, I'arrivée en France, s’en remettre a une institution, & un protocole de suivi
et de soins, la découverte du Chantier d’'insertion, devenir travailleur pair ; le
Chantier d’insertion et le travail pair fait transition avec la quatrieme partie de
I'entretien puisque celle-ci est consacrée a I'expérience des groupes d’entraide et
de soutien, I'expérience de la pair-aidance et plus spécifiquement du travail pair,
source d'apprentissage fécond pour les interviewés.

Notre grille d’analyse concernait la sémantisation de I'expérience migratoire et
reposait sur une sélection de cinq variables : I'exil contraint et/ou forcé (rarement
volontaire) ; le parcours migratoire : des situations extrémes et dangereuses ; les
conditions d’installation en France jalonnées d’expériences de survie (squats,
tentes a la Chapelle, a Stalingrad, situations de campements, rue) ; la rencontre
avec les CHU, la prise en charge et la stabilisation vers le droit commun (statut de
réfugié) ; la mobilisation du savoir expérientiel (rare) issu de I'expérience
migratoire : stratégies d’insertion.

. Premiére partie : le travail pair dans son contexte

A. Le Chantier d’insertion avec les travailleurs pairs: un espace
institutionnel possible de la production des savoirs expérientiels

Le Chantier d'insertion s’inscrit dans un large programme de lutte contre la
précarité économique et sociale.?

2008, 2009, 2011, 2015) et de Lise Demailly (Demailly, L. 2016), l'autre traitant du concept de savoir expérientiel en lien
avec les travaux de recherche d’Eve Gardien (Gardien, E. 2022, 2023).

3 Les Chantier d’insertion sont conventionnés par la Direction régionale de I'économie, de I'emploi, du travail, et des
solidarités (DREETS) via des conventions pluriannuelles pour une durée d’un an la premiére année puis sur une durée
de trois ans pour les années suivantes. Cette convention définit entre autres le nombre de salariés en insertion, de
salariés permanents (= le taux d’encadrement), les parcours de formation, les typologies de public embauchés en
insertion et les objectifs de sortie : emploi durable, emploi de transition, sortie positive, autre sortie, retrait des sorties
constatées.

Les salariés en insertion, une fois embauchés, ont des contrats en CDI (Contrat a durée Déterminé d’Insertion) allant
de 6 a 24 mois, de 26 heures par semaine. Dans ces 26 heures sont pris en compte : le travail, la formation et
'accompagnement socioprofessionnel effectué par la CIP. lls bénéficient également sur leur poste de travail de
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Depuis quelques années, certaines politiques publiques issues de la Solidarité, du
secteur de l'inclusion, de I'hébergement d’'urgence et de la grande pauvreté
promeuvent le travail pair. En témoigne le « Plan quinquennal pour le logement
d’abord et la lutte contre le sans-abrisme (2018-2022) » qui fixe, a travers la mesure
35, le développement du travail pair comme 'une de ses priorités d’action. Le
« Plan pluriannuel contre la pauvreté et pour l'inclusion sociale, participation des
personnes en situation de pauvreté » de 2013 s’inscrit également dans cette
logique. Le Pacte des Solidarités (2023-2027) rentré en vigueur en janvier 2024 est
quant a lui issu de la nouvelle Délégation interministérielle a la prévention et a la
lutte contre la pauvreté (DIPLP). Il réaffirme le principe de « faire avec » les
personnes directement concernées et la reconnaissance des savoirs expérientiels.

La littérature scientifique, mais aussi professionnelle, apporte de nombreuses
contributions aux définitions et distinctions entre pair-aidant, médiateur de santé-
pair, patient pair, etc. En régle générale, ces concepts sont bien repérés et utilisés
dans le champ de la santé, du handicap, de la psychiatrie. L’approche de la pair-
aidance par le travail pair est plus récente. Deux raisons peuvent étre mises en
avant. Néanmoins, les frontiéres sont floues. La premiére est que le travail pair
s’inscrit principalement dans le champ de l'inclusion, de la grande pauvreté, de
'accueil et hébergement d’'urgence et de I'insertion, ou encore de l'insertion par
I'activité économique. L’investissement de la recherche dans ce secteur est
également récent. Dans ce domaine, le travail pair est un travail rémunéré et
salarié. Mais les médiateurs de santé-pair exercant en psychiatrie peuvent aussi
avoir accés a un salaire. La deuxiéme raison est directement liée aux principes
défendus par des acteurs institutionnels comme la Fédération des Acteurs de la
Solidarité (FAS) ou encore la Direction régionale et interdépartementale de
I'hébergement et du logement (Drihl Tle-de-France), mais aussi de la Délégation
interministérielle a ’lhébergement et a 'accés au logement (DIHAL). La FAS est un
acteur majeur du développement du travail pair et de sa reconnaissance dans les
politiques publiques de Solidarité.# Les pratiques du travail pair sont similaires a
celles de la pair-aidance.®

Dans le secteur de 'accueil, de I'hébergement et I'insertion, de multiples modes
d’intervention, procédant de pratiques distinctes de pair-aidance, se développent
en effet sous des dénominations trés diverses. Le travail pair se définit comme une
forme de pair-aidance dans laquelle I'intervention fondée sur le savoir expérientiel
est rémunérée. Aujourd’hui, on identifie des travailleurs pairs dans différents
secteurs d’intervention, tant dans le champ sanitaire (médiateur de santé-pair
notamment) que dans le champ social (travailleur pair, expert du vécu en Belgique,
intervenant social pair...).

'accompagnement professionnel de leur encadrant technique référent. Extrait du Rapport d’Activité, Mouzaia, Armée
du Salut, déc. 2020.

4 Fédération des Acteurs de la Solidarité.

5 Selon le rapport de la FAS de 2018 : « La pair-aidance regroupe un ensemble de pratiques qui procéde de formes
d’accompagnement ou encore d’entraide et de soutien, par lesquelles une personne s’appuie sur son savoir expérientiel
vécu, c’est-a-dire le savoir qu’elle a retiré de sa propre expérience d’'une situation vécue, habituellement considérée
comme difficile et/ou stigmatisante ou négative (exemple : expérience de vie a la rue, précarité, conduite addictive,
troubles psychiatriques...), pour aider d’autres personnes vivant des parcours similaires, des situations comparables. »
(FAS, 2018. Développer le travail pair dans le champ de la veille sociale, de 'hébergement et du logement).
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Si la pair-aidance apparait comme une pratique répandue et reconnue dans le
milieu psychiatrique et du handicap, le travail pair se présente quant a lui comme
une innovation dans le secteur de la grande exclusion sociale et économique,
couplé a la politique publique de I'aller-vers.® (Avenel, C. 2021). Toujours selon le
rapport de la Fédération des Acteurs de la Solidarité (FAS, 2023) :

« Alors que le travail pair a déja fait ses preuves en Amérique du Nord et dans
plusieurs pays d’Europe, il reste encore trop peu développé en France. Pourtant,
le travail pair repose sur une idée simple : intégrer dans 'accompagnement social
et médico-social des personnes, I'expérience et les savoir-faire d’'un intervenant
ayant été confronté a des difficultés similaires par le passé, lui permettant ainsi de
soutenir au quotidien des personnes confrontées aux mémes situations.
Concrétement, le travail pair se traduit par la rémunération d’une activité
d’accompagnement fondée sur des savoirs issus des expériences de vie des
personnes ».

Les expériences de travail pair menées en France dans le réseau de la Fédération
des Acteurs de la Solidarité montrent que ces nouvelles pratiques de I'intervention
sociale fondées sur «l'aller-vers »’ permettent de mieux diagnostiquer les
problémes des personnes a la rue - relevant de la politique du sans-abrisme - dans
'hébergement ou le logement, et mobilisent parfois des solutions innovantes,
issues des expériences vécues, pour aider au retour a 'autonomie.

B. Le Chantier d’insertion a ’Armée du Salut

Le Chantier d’insertion voit le jour en 2019. L'année 2019-2020 a donc vu l'arrivée
et le recrutement de cing personnes en insertion, orientées dans un Parcours
Réfugiés (IAE, Insertion par I'Activité Economique) par le biais de critéres prédéfinis
par I'équipe de direction du Centre d’Hébergement d’Urgence Mouzaia, en lien
avec Poéle Emploi et la DREETS 758. Le contrat est de 6 mois renouvelable une
fois. C’est le cas pour toutes les personnes en insertion du Centre d’Hébergement
d'Urgence. Il couvre ainsi pour 'année 2019-2020 une dizaine de personnes.
Comme précisé plus haut, forte de son expérience concernant la promotion de la
pair-aidance dans le secteur de la Veille et de I'Urgence, I'enjeu pour 'Armée du
Salut est d’adosser la pair-aidance et la mobilisation des savoirs expérientiels des
personnes migrantes au Chantier d’'insertion : le Chantier d’insertion devenant ainsi
le levier possible pour les acteurs du Centre d’Hébergement d’'Urgence, a des
degrés différents de positionnement, dintéréts et d’investissement a cette
conception du travail pair.®

6 ’aller-vers est une politique publique de 2021 qui réinscrit une condition essentielle du travail social qui consiste a
aller au plus prés des personnes vulnérables et désocialisées. Ce principe est constitutif du travail social, mais est mis
a mal du fait du manque d’attractivité et des changements structurels que traverse ce secteur.

7 Voir note 7, p. 10

8 Direction régionale de I'économie, de I'emploi, du travail et des solidarités.

9 La fiche de poste apporte des précisions quant au profil, statut et missions des personnes recrutées sur le Chantier
et endossant le statut de travailleurs pairs Nous relevons que le contrat horaire de travail s’éléve a 26h hebdomadaires
rémunérées a hauteur du Revenu de Solidarité Active (RSA) par de la formation destinée au primo-arrivant et/ou aux
personnes migrantes, et notamment tournée vers I'acquisition du frangais pour certains. Ces formations sont aussi
destinées a acquérir des prérequis, notamment dans la rédaction des CV, la communication, les simulations d’entretiens
d’embauche, etc. et de fagon a renforcer le parcours de réfugiés posture travailleurs-pairs. (La posture renvoie a
I'ajustement relationnel et de juste proximité auprés des publics ayant vécu des expériences similaires.)
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C. Recrutement des travailleurs pairs au sein du Chantier d’insertion

Pour le profil, il faut: « étre primo-arrivant et avoir le statut de réfugié ou de
protection subsidiaire ; parler une langue de migration ; avoir des connaissances
de base en francais ; étre patient, a I'écoute, bienveillant, ponctuel ». (Rapport
d’'Activité 2020, Chantier d’insertion-pair-aidant, Mouzaia, Armée du Salut). Les
pays et régions concernés sont le Soudan, le Tchad, la Somalie, I'Erythrée,
I'Afghanistan, le Moyen-Orient, I'Afrique subsaharienne, le Maghreb, etc.;
langues : arabe, anglais, frangais, vernaculaire...

D. Les activités des travailleurs pairs au sein du Chantier d’insertion

C’est donc dans le cadre de leurs missions et pratiques liées notamment aux
activités d’agent d’accueil ou de Maitre (esse) de maison, de médiateur linguistique
ou encore d'auxiliaire de vie sociale, que les travailleurs pairs en insertion
s’appuient sur leurs savoirs expérientiels issus de leurs parcours migratoires et de
leurs expériences de rue, mais aussi d’hébergés.

Nous notons que les travailleurs pairs travaillent principalement en binéme et en
appui avec un travailleur social ou un intervenant social. Mais ils peuvent aussi agir
seuls en fonction de leurs missions et de leurs activités. Dans tous les cas de figure,
ils participent aux réunions d’équipe sous la conduite du chef de service.

Au sein du Chantier d’insertion, les travailleurs pairs sont amenés a travailler
auprés des publics en demande d’asile, en situation de campement, des structures
des partenaires et des professionnels qui les accompagnent. Le Chantier est divisé
en deux parcours : un premier parcours remobilisant : apprentissage du métier
d’agent logistique et formation au sein de la distribution de petits déjeuners des
cours de frangais et une formation en logistique, un suivi individuel et collectif ; un
second parcours qualifiant : médiation, traduction linguistique et culturelle au sein
de la halte de jour', formation en médiation, un suivi individuel et collectif.

L'activité d’agent logistique comprend globalement la gestion et I'entretien du
matériel, la gestion des stocks (pack hygiéne, colis alimentaires, vétements, etc.),
'entretien de I'espace de stockage, la présence sur site (Halte humanitaire et
Centre d’Hébergement d’'Urgence-Mouzaia) auprés des publics et des personnes
bénéficiaires (sans domicile fixe, réfugiés, migrants...), la participation aux
réunions d’équipe supervisée par un chef de service.

L'activité de médiateur et traducteur linguistique et culturel comprend globalement
'accueil des publics et des bénéficiaires, des partenaires et des bénévoles ;

0 Dans la continuité de la distribution de petits déjeuners, la halte humanitaire a ouvert en mai 2019, initialement Porte
de La Chapelle, et maintenant dans I'ancienne mairie du 1¢" arrondissement. Cet établissement est ouvert 7j/7 et vise
a couvrir une partie des besoins fondamentaux des personnes exilées a la rue. Elle propose divers services : hygiéne,
acces aux soins, aide sociale et administrative, cours de francais, ateliers culturels et artistiques, salle de repos. Ces
services sont assurés par des partenaires spécialisés : la halte humanitaire repose sur un travail inter-associatif fort
coordonné par la FADS. Pour compléter cela, un dispositif mobile avec un camion réoriente directement les exilés des
campements vers les dispositifs de droit commun et notamment les bains douches. C’est aussi dans ce cadre que les
travailleurs pairs interviennent et sont en appui des travailleurs sociaux du fait de leurs vécus, expérience de la prise
en charge institutionnelle, bilinguisme et connaissance des aspects culturels et religieux des publics.
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I'orientation et information des bénéficiaires, des partenaires et des bénévoles ; les
liens avec les bénéficiaires : traduction ; la participation aux réunions d’équipe
supervisée par un chef de service.

ll. Deuxiéme partie : Dans quelle mesure ces savoirs expérientiels
pourraient-ils étre qualifiés de rares ?

Pour rappel, la question centrale de notre article est d’identifier la plus-value des
savoirs expérientiels rares mobilisés au sein du Chantier d’insertion dans le cadre
du travail pair. Du fait de leur expérience de vie, des propriétés et des
caractéristiques de notre panel (population migrante, primo-arrivant et réfugiés en
France) et du fait du statut de travailleurs pairs qui est le leur, nous cherchons a
saisir si leurs savoirs expérientiels sont des savoirs rares selon I'approche retenue
par Eve Gardien (2022). Pour étre qualifié de rare, le savoir expérientiel doit pouvoir
correspondre a certaines expériences ou situations qui ne sont pas partagées par
beaucoup de personnes. Toujours selon Eve Gardien,

« le savoir expérientiel rare est issu de la réflexion sur les expériences rares, c'est-
a-dire les expériences remarquables, peu ou pas communes, non intersubjectives,
et donc généralement peu connues et mal comprises. Le savoir expérientiel rare
est généralement individuel, mais aussi parfois collectif. Le savoir expérientiel rare
se caractérise également par le fait d'étre peu ou pas disponible dans la société.
La rareté de ces savoirs ne se référe pas a un point de vue statistique, mais au fait
de ne pas étre partagé et d’avoir de la valeur. Le savoir expérientiel rare est
couramment dénommeé “savoir expérientiel”, car la reconnaissance des savoirs
expérientiels communs est passée sous silence » (Gardien, 2022).

Comme le rappelle Eve Gardien, la sémantisation de I'expérience permettant
d’identifier des situations rares s’avére étre un exercice difficile dans la mesure ou
ces situations ne seront pas typifiees de la méme maniére que des savoirs
expérientiels plus communs mis a disposition et stockés pour les collectifs humains
et institutionnels. Notre analyse porte ici sur cing thématiques :

A. L’exil contraint et/ou forcé (rarement volontaire)

Adja est lvoirienne et elle est arrivée en France en 2018. Elle a un niveau
Baccalauréat A 1. Elle a cumulé de nombreux « petits boulots » en Cbte d’lvoire,
ou des conflits familiaux notamment cristallisés autour d’'un mariage forcé,
I'aménent a quitter son pays. Arrivée en France son parcours évolue entre le 115,""
la Halte des Femmes gérée par I’'HGtel de Ville de Paris, un investissement en tant
que bénévole au sein d’'une association caritative, jusqu’a son hébergement au
sein d’'un Foyer de jeunes travailleurs en lien avec la ville de Paris :

« Oui, mais pendant tout ce temps, je vais souligner ce que Mariam a dit, j'ai dormi
aussi a I'hopital, et pour moi c'était I'Hétel-Dieu, j'ai duré plus longtemps. Moi j'ai
fait plus de centres. J'ai fait Cité des Dames, j'ai duré la-bas, et apres j'ai continué
tout le temps a appeler le 115 parce que la-bas le matin on nous mettait dehors, on
nous disait de toujours appeler le 115 parce que pour avoir une place le soir il faut

" En France le 115 est le numéro d’'urgence d’appel pour toute personne a la rue, sans solutions d’hébergement.
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venir tres tét, il y a une longue file d'attente, 40 ou 50 personnes, apres il n'y a plus
de place. C'est apres que la Halte de femmes de la mairie de Paris m'a appelée
parce qu'une place s'était libérée la-bas, et j'ai dit oui, enfin. » (Adja, travailleuse
pair, Chantier d’insertion, entretien 2020).

Ici, le savoir expérientiel peut-étre directement associé a la trajectoire et
I'expérience d'Adja.

« C'était ma premiere fois, au tout début j'avais vraiment peur, la premiére nuit
J'étais en pleurs, je ne m‘attendais pas a ¢a, je ne savais pas que c'était comme ¢a
la France, ces difficultés, déja au niveau de ma famille, et il fallait que je surmonte
toute seule. (Adja, idem).

Dans un second temps Adja décrit également son expérience de prise en charge
institutionnelle. Elle a connu comme la majorité des travailleurs pairs enquétés une
trajectoire institutionnelle (Godrie, 2014, 2015). Au sein du Chantier d’insertion, sa
trajectoire institutionnelle est mobilisée comme une force et une ressource qui sont
mises a disposition du public (I'aller-vers), mais aussi dans le travail d’intervention
sociale avec les professionnels. « Les douches, j'allais aux bains-douches, c'est
l'assistante sociale qui m'avait montré. A la Halte des femmes, c'était différent, il y
avait I'accueil de jour, et il y avait aussi ceux qui dormaient 1a. » (Adja, idem).

La transformation de ce savoir expérientiel en savoir expérientiel rare tient en partie
aux caractéristiques du parcours d’Adja ou I'exil forcé de son pays est central. Pour
autant, ce n’est pas tant I'exil qui caractérise la plus-value d’un savoir expérientiel
rare. La sémantisation de ces expériences au sein du Chantier d’insertion et les
échanges entre pairs et professionnels, portant sur le partage d’expériences de
migration et de rue, permet une certaine visibilité de ce qui peut faire savoir
expérientiel.

La trajectoire et la situation d’Adja ont pour points communs avec ses pairs I'exil
forcé et I'expérience de rue ; I'expérience de sa prise en charge institutionnelle et
ce quelle en retire comme ressources au sein du Chantier d’insertion ; sa
stabilisation progressive en termes de santé et I'accés aux droits communs en tant
que réfugiée. C’est par son parcours spécifique d’exil partagé et sémantisé avec
ses pairs migrants que sa connaissance de la complexité du droit commun frangais
et des mécanismes de protection sociale comprenant de nombreux partenaires
s’est affirmée comme ressources pour les pairs et les professionnels, dont les
partenaires au contact des publics partageant des expériences similaires dans le
cadre de ses activités de travailleur pair au sein du Chantier d’insertion. La
probabilité d’'un savoir expérientiel qualifié de rare dans la situation d’Adja est
plausible dans la mesure ou elle tire de son vécu une trajectoire institutionnelle, a
vécu et compris les mécanismes du droit commun et de I'accés a la santé, est
positionnée elle-méme dans une identité d'usager/bénéficiaire d’un service.

B. Le parcours migratoire : des situations extrémes et dangereuses

Khalid est Soudanais du Darfour. Il réside en France depuis 2016. Il a acquis le
statut de réfugié. Au Darfour, il a réalisé une formation supérieure et un dipléme de
philosophie. Il parle arabe, francais, italien. Au sein du Chantier d’insertion, il est
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dans le parcours humanitaire et agent logistique. Dans le cadre de I'aller-vers
(accueil petits déjeuners 18¢ arrondissement), il réalise des accompagnements
sociaux (en appui avec des travailleurs sociaux) et va au-devant des personnes
migrantes sans-abri ou encore dans les camps et a la rue :

« Je suis au Darfour, sous le régime du Darfour, et au Soudan il y a la guerre depuis
2003 jusqu'a maintenant. Et les gens qui habitent au Darfour et dans la capitale du
Soudan sont différents des autres pour le gouvernement. Je travaille comme
commercial. Le gouvernement cherche a connaitre les gens qui sont contre lui. Il y
a eu des menaces pour ma vie. C'est pourquoi je suis parti du Soudan. » (Khalid,
travailleur pair, entretien 2020).

« En France, c'est la majorité des gens qui viennent du Soudan ou du Darfour.
C'est tres dangereux la-bas, il y a la guerre civile... Pour moi et pour les autres ».
« Oui, je suis parti d'abord en Libye ou je suis resté une année, c'était pire qu'au
Soudan, on n'était pas libre de sortir, de mener une vie normale. C'est pour ¢a que
Je suis parti de la Libye aussi. J'ai traversé la Méditerranée en bateau. C'était pire,
voir les morts... » (Khalid, idem).

Comme beaucoup de migrants, le cas de Khalid n’est pas isolé. Dans le déroulé
de nos entretiens, le théme de la bifurcation dans I'expérience a été longuement
abordé. Pour les personnes migrantes, la bifurcation est la rupture avec I'exil forcé,
la rupture avec le pays et le milieu d’origine. Quel savoir expérientiel en tirer ?
Pourrait-on le qualifier de rare ? L'ensemble des entretiens mettent en évidence la
souffrance psychique et les traumatismes occasionnés par I'exil et la traversée des
océans et des mers. (Méditerranée, Manche...). La question de vie et de mort est
centrale pour comprendre l'attribution de significations que les migrants apportent
a leurs expériences d’exils. En France, la prise en charge de la souffrance
psychique des exilés est rendue complexe par des politiques migratoires qui ne
sont pas en cohérence avec des politiques de santé peu adaptées a la prise en
compte des spécificités du public exilé. Dans le Chantier d’insertion, les travailleurs
pairs migrants insistent sur les dangers qu’ils ont connus durant I'exil. Ce vécu des
situations extrémes et l'expérience du danger, la perception du risque de mourir,
mais aussi I'expérience de la survie, d’avoir réussi la traversée et de faire en
quelque sorte partie des miraculés est un sentiment systématiquement partagé par
les travailleurs pairs et exprimé dans nos entretiens. Cette expérience de la
migration et de I'exil peut représenter un savoir expérientiel rare dans la mesure ou
leur connaissance des situations extrémes est mise a profit dans les rencontres
avec les publics du Centre d’'Hébergement d'Urgence (CHU) Mouzaia et
notamment auprés des nouveaux réfugiés approchés dans le cadre des
distributions alimentaires et points santé (I'aller-vers) et accueillis au sein du CHU
Mouzaia de I'’Armée du Salut. A nouveau, ces expériences de la traversée, des
situations extrémes et dangereuses sont exposées et relatées entre pairs et
professionnels du Chantier d’'insertion. La question de la santé mentale et de la
prise en charge ethnopsychiatrique peut se poser dans la mesure ou cela
représente un enjeu de santé publique et fait partie des obligations du Centre
d’Hébergement d’Urgence (CHU). C’est donc encore une fois le vécu institutionnel
de la prise en charge dans le but de soins spécifiques et d’'un rétablissement adapté
aux situations. Pour Khalid, la probabilité d’'un savoir expérientiel qualifié de rare
est plausible dans la mesure ou il tire de son vécu la capacité d’évoquer les risques
et les dangers de la traversée et de la migration, de pouvoir relater les situations
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extrémes et dangereuses de son parcours migratoire, de prendre en compte les
traumatismes qui peuvent survenir tout en faisant des liens avec les relais de santé
spécialisés dans la souffrance psychique et sociale occasionnée par I'exil.

La connaissance des partenariats de santé mentale spécialisée dans les
traumatismes de l'exil est donc un atout en savoir expérientiel rare mis a
disposition. Ce savoir rare trouve aussi un écho avec certaines de nos observations
de terrain dans le fait que le volet de 'accompagnement administratif et médical
représente la mission principale des éducateurs spécialisés au sein du Centre
d’Hébergement d’'Urgence Mouzaia ou encore du CADA."? Cependant, le volet de
'accompagnement psychologique et de santé mentale reste néglige, voire quasi
inexistant, alors qu’il constitue I'essentiel des souffrances de ces personnes
accompagnées et méme la source primaire de leur souffrance somatique
récurrente. Les travailleurs pairs migrants s’en font dans une certaine mesure les
relais.

C. Conditions d’installation en France jalonnées d’expériences de survie
(squats ; tentes a la Chapelle, a Stalingrad, situation de campement ;
rue...)

Issa est Tchadien et réside en France depuis 2017. Il a acquis le statut de réfugié.
Il parle arabe et francais (en apprentissage FLE). Son parcours migratoire est
jalonné de ruptures et d’expériences de rue et de campements durant plusieurs
mois. Il est travailleur pair en parcours humanitaire a la halte humanitaire au contact
des migrants qui dépend du Chantier d’insertion :

« Oui, par hasard. Je dormais dehors, porte de la Chapelle. » « 6 mois. ». « (...).
Il'y avait beaucoup d'Afghans, de Soudanais, de Somaliens. ». « Oui, mais en fait
au début je n'étais pas bénévole. Il y a la police qui est arrivée a 6 heures du matin
et j'étais dans un gymnase, j'y suis resté une semaine, me dit tu arrives demain, on
ne peut rien faire. J'ai dit OK, j'ai quitté I'endroit et j'ai rencontré I... et M... (Cheffe
de projet et intervenante sociale) de I'Armée du Salut, j'ai demandé si je pouvais
faire bénévole, elles m'ont dit OK pas de souci, tu peux faire bénévole avec nous. »
(Issa, travailleur pair, entretien 2020).

Si 'expérience de la rue est souvent commune a I’ensemble des réfugiés accueillis
au sein du Chantier d’insertion, I'expérience des campements est plus marginale
et concerne essentiellement des hommes. La population y est trés nombreuse et
elle est multiethnique. Les campements sont médiatisés'® et sont connus pour leur
dangerosité, insalubrité, pauvreté... Les problémes de santé y sont fréquents. La
Croix-Rouge ou Médecins du Monde peuvent y avoir accés, mais dans des
conditions difficiles. Des rixes violentes sont fréquentes entre ethnies pour des
motifs communautaires et religieux ou encore d’espace. Nos observations menées
en 2020 au sein du campement de la Chapelle (Paris 18°) nous donnent a voir que

2 CADA : Centre d’Accueil de Demandeurs d’'Asiles géré par I'Armée du salut.

8 En France, les camps de la Porte de la Chapelle du 18¢ arrondissement, de la Porte de Clignancourt (19¢), de la
Porte de Saint-Ouen (18¢), de la Porte d’Aubervilliers (19¢), de la Gare de Paris-Austerlitz (13®), ou encore de la proche
banlieue sont relayés par les médias. D’autres camps de réfugiés, principalement du Soudan, Darfour, Afrique de
'ouest, Moyen-Orient...sont disséminés sur le territoire frangais. Le démantélement de la jungle de Calais, le
Campement de Dunkerque, etc., sont fortement médiatisés.
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les travailleurs sociaux y ont un accés rendu difficile du fait des appréhensions et
de la non-maitrise des langues ethniques et communautaires. L’'approche des
personnes s’effectue - dans le cadre de I'aller-vers -'* avec des travailleurs pairs et
parfois des interprétes. Depuis quelques années, la présence de travailleurs pairs
de 'Armée du Salut ou d’autres associations d’action sociale, est donc devenue
essentielle dans le contact avec les réfugiés et les migrants. Ces travailleurs pairs
ont eux-mémes I'expérience des camps. Pour autant, nous savons que
I'expérience ne fait pas forcément compétence. Dans quelle mesure I'expérience
d'lssa ou d'autres ftravailleurs pairs ayant des expériences similaires ou
semblables, peut-elle représenter un savoir rare ? Pour Issa, I'existence d’'un savoir
experientiel qualifié de rare est plausible dans la mesure ou il tire de son vécu la
capacité d’évoquer les risques et les dangers du vécu des campements pour les
réfugiés ; de prendre en compte les traumatismes qui peuvent survenir tout en
faisant des liens avec les relais de santé spécialisés dans la souffrance psychique
et sociale occasionnée par I'exil, 'expérience de la dangerosité et des conditions
de survie dans les campements.

Du fait méme du contexte dans lequel le probléme de I'approche des réfugiés et
des migrants au sein des campements se pose, avec les camps, le champ de
I'expérience transformée en savoir expérientiel rare se resserre. Egalement par les
compétences a mettre en ceuvre, notamment en termes de stratégie de survie,
d’accés au point d’eau, d’hygiéne, de relais alimentaires... Les compétences des
pairs peuvent étre ajustées en des savoir-faire, étre et dire spécifiques et en
situation. La typologie utilisée par Lise Demailly et Nadia Garnoussi (2015) est une
entrée possible a I'objectivité de ces savoirs et peut s’appliquer aux autres variables
et situations que nous présentons.'®

D. La rencontre avec le Centre d’Hébergement d’Urgence, la prise en
charge et la stabilisation vers le droit commun (statut de réfugié)

Zara est Soudanaise du Darfour. Elle réside en France depuis 2018. Elle a acquis
le statut de réfugiée. De formation professionnelle elle est secrétaire médicale. Elle
parle l'arabe et maitrise le francgais. Au sein du CHU et du Chantier d’insertion, elle
est en parcours humanitaire, agent d’accueil. Comme tous les travailleurs pairs du
Chantier d’'insertion, elle pratique I'aller-vers, 'accompagnement social et l'accueil,
notamment dans le cadre des petits déjeuners du 18¢ arrondissement auprés des
personnes migrantes sans-abri, dans les camps, ou a la rue.

Comme ses pairs, I'exemple de Zara montre que I'apprentissage de la médiation
du travail pair auprés ou en relais des travailleurs sociaux, est aussi le fruit d’'une
socialisation constante, de [I'appropriation des codes et des usages, de
I'architecture des droits souvent complexe des procédures d’asile. Pour étre elle-
méme passée par la demande d’asile et la protection d’'un hébergement d’'urgence,

4 Voir note 7, p. 10.

5|l s'agit de la sphére institutionnelle. Connaitre/appréhender I'environnement institutionnel et notamment, les
dispositifs du secteur médico-social et le droit des usagers dans lesquels ils vont agir : savoir faire.

De la sphére de la relation d’aide et de soutien : intervenir en relais auprés des équipes de travailleurs sociaux, en
soutien et accompagnement auprés des publics, et établir des liens entre les équipes et les publics concernés : savoir
étre.

De la sphére de la communication : mobiliser I'expérience du handicap et du bilinguisme des processus d’exclusion et
de désignation, contribuant aux modalités d’intervention socio-éducatifs auprés des personnes accueillies : savoir dire.
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Zara explicite sa connaissance du dédale administratif et des relais aux partenaires
et a I'équipe :

« (...). C'est pareil. Surtout, au petit déjeuner il y a plus d'hommes, les femmes c'est
rare. Et plusieurs fois au petit déjeuner j'ai contacté avec les hommes. La premiere
chose que j'ai demandée : « Est-ce que tu as fait une demande d'asile ? ». lls ont
dit « non, on attend un peu parce qu'on veut essayer d'aller en Angleterre ». Je dis
« vous étes ici depuis combien de temps ? » Il y en a qui sont depuis 6 mois, 7
mois, tu fais la demande d'asile, méme si tu ne connais pas la Préfecture, demande
aux gens ou aux associations comme I'Armée du Salut, a la Halte il y a des
assistantes sociales, écrivain public, des médecins ». Il y en a qui ont dit « ah on-
savait pas, on commence par ou ? » Je dis « il y a la Halte », je donne l'adresse.
Et des fois, on a contacté I'association Utopia 75, ils sont toujours présents au petit
déjeuner, pour commencer les démarches. Premiere chose, demande d'asile. Si tu
ne fais pas, tu tombes avec la police, et c'est-pas bien. Méme si on fait une
demande d'asile ici, c'est compliqué. Il y a des gens qui sont depuis longtemps ici
qui n'ont pas de logement, pas de papiers... » (Zara, travailleuse pair, entretien
2020)

Les femmes migrantes sont bien entendu représentatives du statut de réfugiées.
Mais elles sont davantage invisibles. Elles ne sont pas présentes dans les
campements qui sont trés largement composés d’hommes. Elles ont trés souvent
des enfants et bénéficient donc d’'une protection et d'une prise en charge médico-
sociale en urgence plus rapide ; elles sont orientées vers des hétels sociaux ou des
Centres d’'Hébergement d’'urgence (CHU) identiques a celui de Mouzaia de 'Armée
du Salut. Nos observations menées en 2020 sur le site des petits déjeuners nous
apprennent que le fait d’étre femme et migrante aux petits déjeuners ou viennent
exclusivement des hommes requiert des aptitudes face aux publics migrants déja
évoqués (cf. typologie proposée par Lise Demailly et Nadia Garnoussi, 2015). Le
savoir expérientiel rare se renforce ici, du fait de sa prise en charge institutionnelle
et « d’étre passée par la », de la connaissance de Zara en matiére d’'accés aux
droits de demandeur d’asile. La maitrise de droits complexes et la double
compétence linguistique et culturelle (bilinguisme) sont un levier précieux pour le
soutien et 'accompagnement du public et le maillage avec les professionnels du
Chantier d’insertion.

E. La mobilisation du savoir expérientiel (rare) issu de I’expérience
migratoire : stratégies d’insertion

Les logiques et stratégies d’insertion mises en ceuvre par les travailleurs pairs
migrants au sein du Chantier d’insertion sont importantes dans la mesure ou cela
conditionne l'accés au statut de travailleur pair salarié au sein du Chantier
d’insertion, mais aussi la sortie de I'hébergement d'urgence. Le cas de Khalid
illustre bien cette dynamique :

« Moi aussi, j'habite dans un centre d'hébergement et j'ai un conseiller Péle Emploi,
aussi je demande du travail, a temps partiel. Je travaille et je fais les cours de
francais. Il demande a I'Armée du Salut, a Emmalis aussi, a plusieurs associations
qui recrutent pour un premier travail. A temps partiel, pour suivre les cours de
francais. Et aussi, j'ai recu un papier pour le rendez-vous au Chantier d'insertion,
je suis venu ici, a Mouzaia, j'ai fait I'entretien et ils m'ont embauché ici sur le
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Chantier d'insertion, secteur humanitaire, les petits déjeuners pour les gens
migrants sans-abri dans la rue. Avec Zara. ». « Parfois, comme le jour (ot on les a
rencontrés) dans la rue la-bas c'est plus demander comment on va faire les
démarches, comme administratif, comment faire le rendez-vous avec la Préfecture.
(...). Je leur dis « moi aussi je suis resté dans la rue, et j'ai fait les démarches et
maintenant ¢a va. Toi aussi tu peux faire comme c¢a et tu peux faire mieux que
moi ». On donne un espoir pour qu'il continue sa vie. »

L'emploi des travailleurs pairs dans le Chantier d’insertion n’a de sens que s’il vient
aussi en appui au travail d’équipe. Dans cet objectif, le travail en équipe nécessite
tout d’abord de valoriser et s’appuyer sur I'expérience du vécu et le savoir
expérientiel rare du salarié travailleur pair. L'équipe des travailleurs sociaux,
encadrants techniques, chef de projet, conseillere en insertion professionnelle
(CIP), est donc fortement sensibilisée et engagée sur la remobilisation et la
capitalisation de I'expérience de ce public et également sur la lutte contre la
stigmatisation et la disqualification sociale de ces personnes. L'idée est bien que
les travailleurs pairs, du fait de leur vécu sémantisé en savoir expérientiel rare et
leur connaissance des problématiques du public, apportent une plus-value a
I'intervention sociale et a I'équipe.
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Les principaux résultats issus de notre analyse tendent a montrer en quoi les
savoirs expérientiels des travailleurs pairs migrants peuvent étre qualifiés de rares.
L'arrivée des travailleurs pairs migrants au sein du Chantier d’'insertion n’est pas
toujours simple. Cette arrivée s’inscrit dans un parcours ou de nombreuses
bifurcations et expériences de la migration, marquées par des événements
traumatiques, ont déja eu lieu. Ces expériences de vie ne peuvent pas étre
interprétées au méme niveau. Elles sont toutes singulieres, méme si des facteurs
sociaux, économiques, géographiques ou encore culturels peuvent étre
transversaux. Déployer la pair-aidance au sein du Chantier d’insertion implique de
capitaliser le parcours et le savoir expérientiel rare de la personne salariée en
insertion. Les ressources, I'expérience du vécu et le savoir expérientiel rare du
salarié peuvent étre mobilisés dans au moins trois directions : la restauration de
« soi » (le sentiment d’étre utile, de reprendre confiance en « soi », de ne pas étre
lié a l'assistance), le soutien et 'accompagnement social par les pairs auprés des
publics rencontrés (la proximité culturelle, linguistique et la reconnaissance
subjective du public et des situations similaires, le sentiment de confiance instauré
avec le public et les équipes dans une posture d’interface et de médiation) ; le
management d’équipe et de projet de service (renforcer les équipes par le travail
et la contribution des pairs, croiser les savoirs professionnels avec les savoirs
expérientiels).

L'utilisation de ces savoirs « rares » obéit a au moins trois conditions : 1) avoir
sémantisé cette expérience avec ses pairs (dans le cadre du Chantier et atelier
d’insertion) et avec des professionnels, travailleurs ou intervenants sociaux,
comprenant donc des sachants et des ignorants ; 2) reconnaitre la plus-value de
cette expérience pour en produire du savoir situé et rare, reconnu comme Iégitime,
commun et valable aux pairs de I'atelier d’insertion, reconnu comme tel par les
acteurs et/ou professionnels ; 3) reconnaitre I'utilité de ces savoirs expérientiels
rares pour l'institution et les travailleurs sociaux en raison d'un contexte en tension
en matiere de recrutement d’intervenants sociaux ; ces savoirs expérientiels rares
sont adossés et complétent les savoirs d’action des professionnels, car ils sont
détenus par des travailleurs pairs migrants et s’adressent a des publics dont la
compréhension et le vécu sont complexes et difficiles d’accés ; les savoirs
expérientiels rares des migrants sont utiles aux travailleurs sociaux dans le cadre
de laller-vers et a la rencontre des publics migrants dans des campements ou a la
rue.

Au terme de cet article, nous souhaiterions souligner que l'analyse de nos
observations et nos entretiens nous apprend que le savoir expérientiel rare devient
aujourd’hui une composante essentielle pour le secteur de I'inclusion dans un
contexte de recrutement de professionnels dipldbmés en tension. Ces savoirs
expérientiels rares sont mis a disposition des institutions issues du secteur de la
Solidarité et ont pour fonction de réguler les activités et les missions socio-
éducatives propres a ces institutions aupres des publics les plus vulnérables. lls
deviennent ainsi un apport essentiel aux métiers canoniques du travail social.
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Résumé : Cet article vise a mettre en évidence la maniére dont un dispositif de formation
professionnelle, dédié a la Reconnaissance des Acquis de I'Expérience des travailleurs
handicapés (RAE), nous éclaire sur une modalitt de mise en forme sociale des savoirs
expérientiels communs acquis dans le travail. |l sS’appuie sur des matériaux issus d’une recherche
coopérative dont I'objectif était d’évaluer les effets de la RAE en termes de participation sociale.
Dans un premier temps, nous contextualisons I'’émergence de ce dispositif de formation, porté par
I'association Différent et Compétent Réseau (DCR) au croisement des politiques publiques de la
Formation Tout au Long de la Vie (FTLV) et du handicap. Nous présentons ensuite les principaux
résultats de 'enquéte concernant le dispositif et ses effets pour les lauréats d’'une RAE, observés
par leurs accompagnateurs, et ceux déclarés par les intéressés eux-mémes, recueillis au cours
d’entretiens. Sur la base d’une analyse secondaire de ces matériaux, notre analyse se concentre
enfin sur les mécanismes de mise a jour des savoirs expérientiels des travailleurs handicapés et
la maniére dont s’opére leur accréditation a la fois subjective et sociale.

Mots-clés : Travailleurs handicapés, Savoirs expérientiels, Apprentissage tout au long
de la vie, Participation sociale

Abstract: This article aims to highlight the way in which a professional training system, dedicated
to the Recognition of Acquired Experience of disabled workers (RAE), sheds light on a modality
of social shaping of daily experiential knowledge acquired in the work. It is based on materials
from cooperative research whose objective was to evaluate the effects of RAE in terms of social
participation. Firstly, we contextualize the emergence of this training system, supported by the
association Différent et Compétent Réseau (DCR) at the intersection of public policies on Lifelong
Training (FTLV) and disability. Then we present the main results of the survey concerning the
device and its effects for RAE recipients, observed by their supervisors, and those declared by
the interested parties themselves, collected during interviews. Based on a secondary analysis of
these materials, our analysis finally focuses on the mechanisms for updating the experiential
knowledge of disabled workers and the way in which their accreditation takes place, both
subjective and social.

Keywords: Workers with disabilities, Experiential knowledge, Long life learning, Social
participation
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Introduction

Cet article interroge I'existence d’un lien entre la Reconnaissance des Acquis de
'Expérience (RAE), telle que pratiquée au sein d’un dispositif de formation
professionnelle a destination de travailleurs handicapés et la stimulation de leur
participation sociale : «terme générique consacré par les organisations
internationales et 'Organisation mondiale de la santé, comme par la loi frangaise,
pour parler de la vie et de la place dans la société des personnes handicapées »
(Ravaud, 2014, p. 1). Congu par l'association Différent et Compétent Réseau
(DCR), ce dispositif met en ceuvre, dans le cadre de la formation tout au long de la
vie (FTLV), la reconnaissance des compétences professionnelles des travailleurs
handicapés accueillis en Etablissements ou Services d’Accompagnement par le
Travail (ESAT) qui constituent en France le secteur du travail protégé. Ce dispositif
est conforme au décret n°2009-565 du 20 mai 2009 relatif a la formation, a la
démarche de reconnaissance des savoir-faire et des compétences et a la validation
des acquis de I'expérience des travailleurs d’ESAT.

Notre travail s’appuie sur I'analyse d’une partie des matériaux d’'une recherche
menée a linstigation de [lassociation DCR par une équipe du centre
interdisciplinaire de recherche normand en éducation et formation (CIRNEF)'. La
demande du réseau visait a cerner les effets de la RAE sur les lauréats, sur le plan
de leur engagement dans le travail et au-dela, dans leur vie quotidienne familiale
et citoyenne.

La recherche a été pilotée par un comité composé de chercheurs, de la directrice
du réseau et de correspondants de I'association DCR dans trois régions (Picardie,
lle-de-France, Aquitaine). Un tel dispositif se référe au vaste champ des recherches
interventions (Marcel, 2016) dans le sens général d’'une interdépendance entre
recherche et demande sociale. Il convient cependant d’en préciser les termes. En
I'espéce, le processus coopératif a consisté, pour le réseau, a donner acces a ses
statistiques, a participer a I'élaboration d’'un questionnaire a destination des
accompagnants de la RAE, a recruter les travailleurs handicapés lauréats d’une
RAE, volontaires pour des entretiens individuels, ainsi que des professionnels pour
un focus group. D’un point de vue épistémologique, I'’équipe de recherche a tenu
la position qui consiste a rester au plus prés des catégories de I'entendement des
acteurs dans la description de leurs pratiques et procédures de formation, afin de
stabiliser un langage commun. L’'enquéte a recueilli et analysé un important
ensemble de données (voir encart méthodologique). Dans cet article, nous
contextualisons dans un premier temps le dispositif de RAE porté par I'association
DCR a la rencontre des politiques publiques concernant la formation
professionnelle et le handicap et du mouvement de promotion des compétences
des travailleurs I’ESAT initié par des militants associatifs du secteur médico-social.
Nous restituons ensuite quelques-uns des résultats de I'enquéte dans leur
dynamique systémique. Nous procédons enfin a une analyse secondaire des
différents matériaux afin d’approfondir les mécanismes de la mise en forme des
savoirs expérientiels communs des travailleurs handicapés.

' Philippe Mazereau (dir.), Michelle Frémont, Matthieu Laville, Maude Hatano-Chalvidan. Les chemins de la
reconnaissance des acquis de l'expérience professionnelle des personnes en situation de handicap : le dispositif
Différent et Compétent vecteur de participation sociale? [Rapport de recherche] Université Caen Normandie. 2019. (hal-
02367161)
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La reconnaissance de I’expérience : un enjeu de la formation
professionnelle tout au long de la vie

La reconnaissance des acquis de I'expérience s’inscrit dans un courant d’'idées et
de pratiques internationales pour le développement de la FTLV. Ce mouvement
combine des aspirations a la fois éducatives et économiques, dans la veine de la
constitution de la formation comme bien universel (Tanguy, 2007). La création au
sein de 'TUNESCO d’un Observatoire mondial de |la reconnaissance des acquis fait
une place aux acquis de I'apprentissage non formel et informel. Elle promeut la
mise en visibilitt de compétences méconnues, acquises par les individus de
diverses maniéres dans leur expérience de vie et de travail (Fortier, 2017). Dans
les discours d’incitation, la formation continue est réputée favoriser le
développement personnel et professionnel tout en dynamisant I'économie de
certains territoires. Par ailleurs, les politiques d’accés a I'emploi des personnes
fragiles, portées par I'Union européenne depuis la recommandation de 20122,
mettent 'accent sur les instruments de transparence des compétences et des
qualifications quels que soient leurs contextes d’acquisition. Dans ce cadre, les
situations de travail et d’'emploi se sont progressivement vu attribuer une valeur
formative (Quenson, 2012, Bourgeois et Enlart, 2014). Ces évolutions sont a
rapporter aux mouvements d’approfondissement et d’extension de la Validation
des Acquis de I'Expérience (VAE) instaurée par la loi de modernisation sociale en
2002. Il existe en France plusieurs formes juridiques de RAE :

- Lareconnaissance de 'acquis de I'expérience professionnelle (RAEP) mise
en place par la loi de modernisation de la fonction publique en 2007
(circulaire du 30 mars 2007).

- La reconnaissance de I'expérience professionnelle dans la fonction
publique territoriale en 2007 (REP)

- Le décret n°2009-565 du 20 mai 2009 relatif a la formation, a la démarche
de reconnaissance des savoir-faire et des compétences et a la validation
des acquis de I'expérience des travailleurs handicapés accueillis en
établissements ou services d’accompagnement par le travail.

Cependant, la notion d’expérience ne joue pas le méme rble dans ces
réglementations. Dans les deux premiers cas, la reconnaissance de I'expérience
dispense seulement de la possession d’un titre pour accéder a l'inscription a des
concours ou examens, lesquels demeurent la voie d’accés aux emplois des
fonctions publiques.

Dans le troisieme cas, la reconnaissance est décrite comme une démarche
instaurant un continuum entre formation et VAES3. En autorisant, de fagon
dérogatoire, I'accés aux fonds de la formation professionnelle continue, le décret
sur la RAE a eu un effet amplificateur d’initiatives plurielles qui jusque-la restaient
circonscrites a des innovations localisées dans le secteur médico-social (Leguy,

2 Recommandation du conseil du 20 décembre 2012 relative a la validation de I'apprentissage non formel et informel

(2012/C 398/01).

3 « Art. D. 243-19.-La démarche de reconnaissance des savoir-faire et des compétences a vocation a favoriser I'accés
des travailleurs handicapés accueillis a un parcours de qualification professionnelle au moyen notamment d’actions de
formation en lien avec leur projet individuel et la recherche ultérieure d’'une certification dans le cadre de la validation
des acquis de I'expérience ».
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2009, 2013). Sans pouvoir étre exhaustif sur les développements des dispositifs de
reconnaissance/validation de I'expérience, on distingue 3 types de démarches
dans le secteur médico-social. Le premier consiste a s’en tenir au droit commun de
la VAE, en prévoyant des aménagements et des compensations lors des épreuves
dans l'esprit de la loi de 2005. Le second type concerne les organismes de
formation professionnelle : ’Agence nationale pour la formation professionnelle des
adultes (AFPA), pilotée par le ministére du Travail et les groupements
d’établissements (GRETA) de I'Education nationale. L’AFPA se concentre sur la
reconnaissance des savoir-faire professionnels (RSFP), a partir de I'observation du
candidat en situation de travail par un jury. Pour les GRETA il s’agit, sur la base
d’un recueil des compétences dans un portfolio de répondre a des demandes en
termes d’élaboration de parcours professionnels et de formation a destination des
personnes handicapées. Enfin, le troisiéme type de démarche est issu de modéles
nés et développés au sein des ESAT depuis 2001 a linitiative de militants
associatifs. Les pratiques de reconnaissance de I'expérience s’affirment donc
comme intersectorielles et s’inscrivent dans le mouvement général de I'accés au
droit commun de la formation professionnelle pour les travailleurs handicapés, tel
que l'organise désormais la loi pour la liberté de choisir son avenir professionnel
de septembre 2018*.

A. Le dispositif DCR : reconnaitre plus que valider

La RAE promue par le dispositif de l'association DCR présente certaines
caractéristiques propres au secteur médico-social a travers une ingénierie qui
associe étroitement 'engagement du travailleur et 'accompagnement du moniteur
dans une pratique réflexive. Par ailleurs, bien que modeste, la diffusion de la RAE
vers les publics de salariés en Entreprise Adaptée (EA) ou d’'Insertion par l'activité
économique (IAE) et des jeunes en formation en Institut médico-éducatif (IME)
témoigne d'une volonté d’universalisation de la démarche en faveur d’une
accessibilité des certifications professionnelles.

Ce dispositif de RAE apparait donc comme une des émanations originales de la
rencontre entre I'évolution des politiques publiques du handicap et de la FTLV. I
est porté par un réseau associatif trés large, transversal aux fédérations
traditionnellement impliquées en France dans la coopération concurrentielle avec
I'Etat pour la gestion de la politique du handicap (Stiker, 2009 ; Baudot, 2016). ||
actualise selon nous une forme de promotion d’'une anthropologie de I'étre capable
(Génard et Cantelli, 2008) couplée a la notion d’empowerment (Cantelli, 2013).
Fondée sur la distinction entre capacité et performance, la RAE s’accorde avec le
principe qui consiste a ne jamais fermer a priori les marges de progression des
personnes handicapées en vertu du principe d’éducabilité. Ceci implique de
« mettre en avant les réserves de devenir de I'individu » (Bidet et Macé, 2011, p.
398) comme le concrétisent les initiatives d’insertion dans I'emploi dans le champ
du handicap, notamment psychique (Pierrefeu et Pachoud, 2014).

4 Voir Titre 3, Des dispositions relatives a 'emploi Chapitre 1 : Favoriser I'entreprise inclusive
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Tableau 1

1. Un dispositif intégré

Du fait de sa double dimension qui associe formation et accompagnement social,
la RAE se présente comme un dispositif intégré qui prend en compte les
caractéristiques propres au travail protégé en ESAT. Sa mise en ceuvre au sein
d’un établissement est donc conditionnée par la formation préalable de la direction
et des encadrants qui vont réaliser 'accompagnement des candidats, afin de
prévenir une éventuelle marginalisation de la démarche au sein de la structure.
S’agissant des encadrants, leur formation de 10 jours est répartie sur 6 moi. Elle
s’appuie sur le suivi et 'accompagnement en cours de formation de deux candidats
a la RAE dans leur établissement, selon le principe de l'alternance intégrative
aujourd’hui largement pratiquée, notamment dans le secteur social et médico-
social (Cereq, 2014). L’autre pivot de la démarche traduit une volonté
d’accessibilité universelle, en cohérence avec le principe cadre de la loi du 11
février 2005 pour I'égalité des chances et des droits des personnes handicapées.
Contrairement a la VAE ou le candidat doit se plier au référentiel métier ou a un
bloc de compétences qu’il souhaite valider, avec la RAE, c’est le référentiel métier
qui est mis a la portée du candidat. Ce sont donc les référentiels métiers qui sont
rendus accessibles a travers la déclinaison de chacun de leurs items selon trois
modalités intitulées « concret » « abstrait » « transfert » dans la terminologie du
dispositif, chacune de ces modalités correspondant a un niveau de maitrise de la
tache. De plus, le candidat peut faire valoir ce qu’il sait faire indépendamment de
I'organisation du référentiel. Il s’agit d’'une démarche inconditionnellement positive
destinée a mettre en valeur les compétences maitrisées au quotidien par les
travailleurs handicapés. A ce jour 27 référentiels métiers ont été déclinés par un
groupe de travail comprenant moniteurs d’atelier et formateurs de la discipline,
accompagnés par un spécialiste de I'analyse cognitive de la tache.

Exemple de déclinaison des items selon les 3 modalités de traitement intellectuel de
linformation. Extrait du référentiel agent de fabrication industrielle (CSI)

Rubrique 1. S’informer. Item « 1.3 Dans le recensement des consignes et des

procédures de securité »

+ En respectant les consignes de sécurité
transmises verbalement

< Concret

+« En identifiant et décodant les consignes et
les procédures (symboles ou écrits)

«» Abstrait

« En différenciant les consignes de sécurité
a I'égard des personnes, des biens et de
I'environnement

« Transfert
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La RAE se déroule selon une ingénierie fondée sur I'accompagnement de
'engagement du travailleur tout au long de la formation. Cette ingénierie comprend
des phases symboliques trés structurantes (voir Tableau 2). L’engagement de la
démarche est acté officiellement entre le travailleur, son accompagnant et le
directeur de I'établissement. La mise en ceuvre de la formation est initiée par le
choix des compétences que le travailleur souhaite faire reconnaitre, puis par la
confection d’'un dossier de preuve, destiné a étre le support de la présentation
devant le jury. Celui-ci peut prendre des formes variables : recours a I'écrit, support
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audio ou vidéo, présentation orale ; il repose sur l'explicitation de [l'activité
professionnelle du travailleur. Le passage devant le jury fait I'objet d'une
préparation blanche avant de se dérouler en vraie grandeur devant des valideurs
agréeés. L’entretien est ponctué par une interrogation sur les suites que le travailleur
entend donner a sa RAE en termes de projet personnel et/ou professionnel. Le
cycle de la reconnaissance s’achéve enfin par une cérémonie officielle de remise
des attestations qui se déroule en public et regroupe les lauréats d’'une région
géographique.

Tableau 2
Les différentes étapes de la démarche RAE par Différent et Compétent Réseau

Signature officielle entre le travailleur,

! L'engagement tripartite 'accompagnant et le directeur de I'établissement

Auto et co-positionnement Appropriation du référentiel décliné
3 Realisation du dossier de Analyse de l'activité par explicitation
preuve
4 Entretien de valorisation Simulation de jury
blanc

En présence de deux valideurs extérieurs

(jury) (Education nationale/Agriculture/Entreprise et
représentant du collectif)

Projection du candidat pour la suite de son

6 | Mise en perspective parcours. Formulations proposées par les membres

du jury.

Remise officielle de I'attestation descriptive de

7 | Cérémonie compétence en présence des autres lauréats, de

leurs accompagnants et de leurs proches

Entretien de valorisation

2. Le métier support de réflexivité

A la différence de la VAE, I'expérience hors travail n’est pas prise en compte, I'objet
de la reconnaissance ne porte que sur les savoirs expérientiels communs détenus
par le travailleur dans le cadre de son activité quotidienne afin de les rendre
commensurables avec le travail en milieu ordinaire, au moyen de [lartefact
symbolique du référentiel métier. La déclinaison des référentiels en trois registres de
compétence traduit la volonté d’instaurer un continuum entre la description de
activité réalisée et la maitrise plus générale des environnements de travail dans
lesquels elle s'insére. Comme le souligne (Coulet, 2011), la capacité de description
est une premiére compétence, elle suppose de faire des choix pertinents, d’utiliser
le vocabulaire approprié. Elle prend place dans une séquence de décomposition
hiérarchique et de progressivité des compétences. En privilégiant I'accessibilité des
référentiels (cf. Tableau 1) et leur appropriation par les travailleurs handicapés, le
dispositif DCR s’appuie sur la dimension de l'identit¢ de métier. Par ailleurs, en
maintenant un déroulé trés proche de celui de la VAE, avec la confection d'un dossier
de preuve et la présentation devant un jury, il stimule la réflexivité. En effet, les
travailleurs handicapés et leur accompagnant sont amenés a effectuer un travail
d’ajustement pédagogique, de description et d’argumentation, qui relie fortement
cette procédure a I'image sociale de I'épreuve de certification.
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Il. Problématique : reconnaitre le travail, une question d’identité

En examinant les connexions entre la théorie de la reconnaissance d’Axel Honneth
et certaines propositions de la psychodynamique du travail, Emmanuel Renault
(2007, 2013) offre un cadre d’analyse adapté a notre questionnement sur la RAE et
la participation sociale des travailleurs d’ESAT. La question de la reconnaissance a
fait 'objet de nombreux développements en philosophie et sciences humaines
(Ricoeur, 2004). Pour Honneth, elle se déploie selon trois sphéres que sont I'intimité,
les droits et la valeur sociale des activités des personnes (Honneth, 2001). Le travail
protégé, bien que fournissant un milieu sécurisé et valorisant pour l'activité des
personnes handicapées, souffre d’'une image dépréciée par rapport a la norme du
travail en milieu ordinaire aujourd’hui renforcée par l'orientation des politiques
internationales®. En placant I'expérience acquise par les travailleurs handicapés au
ceeur de la reconnaissance, la RAE offre donc l'occasion de donner une valeur
sociale aux capacités des travailleurs I’ESAT. Le dispositif DCR de reconnaissance
de I'expérience porte exclusivement sur le « faire » en situation de travail. Ce faisant,
il se propose de contribuer de fagcon positive a 'identité professionnelle en I'inscrivant
en référence a un métier socialement reconnu. Ainsi la RAE installe une solution de
continuité entre reconnaissance « du faire » et reconnaissance « de I'étre ». Comme
le souligne (Flahaut, 2004), il existe une différence entre la reconnaissance de la
valeur de l'autre et celle de son identité. Si la premiéere se doit d’étre inconditionnelle,
elle ne représente qu’une part du processus, la seconde part étant la reconnaissance
d’'une « identité », laquelle est éminemment sociale. Cette seconde forme est quant
a elle conditionnelle, et doit passer par des formes sociales de la reconnaissance
que sont le travail, le diplédme, etc. C’est en fait la conjonction de ces deux modalités
de reconnaissance qui génére un rapport positif a soi. La reconnaissance du travail
des personnes en situation de handicap et de son utilité sociale, opérée par la RAE,
joue donc en méme temps sur lidentité du travailleur et sur le statut du travail
protégé. Elle établit un rapport d’équivalence potentielle entre le travail en ESAT et
en entreprise ce qui renforce la lutte contre la stigmatisation. De plus, en adoptant
une procédure en partie analogue a la VAE, le dispositif DCR offre au travailleur
handicapé 'occasion de mettre en scéne son engagement personnel et sa capacité
a mobiliser des aides grace a I'accompagnement des moniteurs. En cela les
mécanismes a I'ceuvre, aussi bien dans la RAE que dans la VAE, viennent réparer
le préjudice du manque de reconnaissance de leur travail subi par les personnes
handicapées (Bureau et Tuschzirer, 2010). Que la procédure du dispositif DCR soit
de bout en bout soutenue par les interactions avec un moniteur ne scelle pas pour
autant une relation de dépendance. A rebours d’'une vision spontanée, c'est la
présence méme de ce partenaire dans l'interaction réglée par le dispositif qui institue
le travailleur comme capable de réflexivité et d’échanges sur les gestes accomplis
dans l'activité. L’interaction avec autrui devient ici un encouragement a I'autonomie
en ce qu’elle étaye le rapport positif a soi (Renault, 2009).

L’hypothése que nous avons voulu documenter de fagon exploratoire dans notre
recherche pose que la RAE, telle que pratiquée par DCR, en replacant le travail
protégé, effectué en personne (Bidet, 2011), dans la sphére normative du travail en
entreprise, produit des effets en termes de participation sociale (Ebersold, 2002). Ce
qui confirmerait que : « le travail est par lui-méme un vecteur d’unification de facteurs

5 Union de I'égallité : la stratégie en faveur des droits des personnes handicapées 2021-2030 https://eur-lex.europa.eu
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affectifs, pratiques et cognitifs, et un vecteur d’articulation des formes de vie au
travail et hors du travail » (Renault, 2013, p.140). Cependant, au-dela des potentiels
effets de la RAE sur la participation sociale des travailleurs handicapés, dont nous
rendons compte dans l'exposition des principaux résultats, nous voudrions
documenter plus avant les ressorts sur lesquels se fonde la RAE pour assurer le
passage entre une expérience incorporée et des savoirs professionnels socialement
reconnus.

lll. L’enquéte et ses principaux résultats

Encart méthodologique : les différents matériaux recueillis

Le questionnaire : avait entre autres objectifs de recueillir le point de vue des accompagnants
et des responsables de structure sur les effets constatés chez les lauréats de la RAE. Les
répondants étaient invités a identifier et hiérarchiser les modifications observées dans les
domaines de I'engagement au travail, de la vie professionnelle, sociale et familiale. Les
questions ont été élaborées par deux chercheurs et une conseillere technique du réseau
assistée d’'une stagiaire. Cette coopération fut précieuse pour ajuster la formulation des
questions aux pratiques et au vocabulaire du réseau et éviter des réceptions erronées. Le
questionnaire a ensuite été testé auprés d’un échantillon d’accompagnants du réseau puis
diffusé en ligne dans le réseau sur 'ensemble du territoire. L’absence de renseignement sur
la situation géographique de I'établissement a permis de garantir 'anonymat des répondants.
Ces derniers, au nombre de 383, sont des hommes pour 53% et des femmes pour 47 %. Ce
sont des professionnels trés majoritairement issus des ESAT a 84% et des IME a 11%. Les
statuts professionnels dominants sont les moniteurs d’atelier (77%) et les directeurs (23 %).

Les notes réflexives : a I'issue de la formation au dispositif DCR, il est demandé a chaque
participant de rédiger une note réflexive en forme de bilan de formation. Cette exigence n'est
assortie d’aucune norme en termes de taille et de contenu. La consigne est simplement de
revenir sur les éléments qui retiennent I'attention du formé dans son parcours d’initiation a la
RAE. Au cours d’'un comité de pilotage, I'idée a germé d’analyser certains de ces écrits afin
de dégager les thémes les plus saillants issus des observations des accompagnants a
propos des évolutions des travailleurs handicapés au cours de la démarche ou a la suite de
leur RAE. La base de données du réseau archivant les notes réflexives depuis 2012, nous
avons constitué un échantillon aléatoire par tirage au sort de 30 notes réflexives par année
sur 2012, 2014, 2016, 2018. C’est ce corpus de 120 notes que nous avons analysé.

S’agissant des entretiens individuels, 14 lauréats se sont déclarés volontaires sur la
sollicitation des représentants des trois régions au Copil. On compte cing femmes et neuf
hommes, la moitié ont entre 23 et 30 ans, cinq ont entre 36 et 54 ans, deux ont 60 ans. Tous
travaillent en ESAT mais deux ont commencé la démarche de RAE alors qu’ils étaient en
IME. Trois personnes ont réalisé deux RAE. Toutes les RAE concernées se situent entre
2012 et 2018. Le guide d’entretien comprenait quatre rubriques principales : le déroulement
de la RAE, ses effets dans le cadre du travail, ses effets hors du cadre de travail, le parcours
antérieur scolaire ou professionnel. Compte tenu des difficultés d’expression de certaines
personnes, les entretiens ont duré de 25 a 70 minutes. Nous avons procédé a une analyse
thématique des entretiens (Blanchet et Gotman, 2003, p. 98) selon la démarche qui consiste
a repérer dans I'ensemble du corpus les thémes transversaux, puis a les réagencer dans
une présentation guidée par la problématique de la recherche.
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Le groupe de discussion a réuni cinqg accompagnants RAE (trois femmes et deux hommes)
avec un chercheur. Trois des participants totalisaient chacun trois accompagnements, les
deux autres plus de 20. La consigne introductive fut la suivante : « Comment percevez-vous
a différents niveaux les effets de la RAE sur les lauréats... soit en termes de compétences,
soit en termes de confiance en eux... soit d’évolution en général ? ». Les échanges ont duré
1 h 27 minutes.
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Ces matériaux ont servi a documenter d’'une part le fonctionnement de la RAE en
tant que dispositif socio-technique de formation (Albero, 2010) autorisant une
diversité d’appropriations subjectives par les travailleurs lauréats (Laville et
Mazereau, 2021). D’autre part, ils ont permis de souligner les formes de réciprocité
éducative entre travailleurs handicapés et moniteurs accompagnants, a travers les
processus de professionnalisation conjointe instaurée par la RAE (Hatano-
Chalvidan, 2021). En effet, la formation a la RAE se déployant sous une forme
d’alternance intégrative, c’est-a-dire en s’appuyant sur le suivi concret de deux
candidats en cours de formation, instaure une forme de nécessité réciproque,
créatrice de liens cognitifs et émotionnels, dans laquelle la situation
d’accompagnement devient le support de la réflexivité. Nous avons donc affaire a
une forme de couplage d’activit¢ (Thievenaz, 2017) qui débouche sur une
transformation de la relation formative. Celle-ci peut aller jusqu’a un renversement
de l'asymétrie ou autrui en situation de vulnérabilité devient le détenteur de
l'autorité du fait méme de son impuissance. « Dés lors, la sollicitude, déployée par
'accompagnateur a partir de la vulnérabilité reconnue en lui-méme, vise a créer un
espace de réciprocité, ou il recoit autant qu’il donne, ce qui reconfigure le rapport
entre les partenaires de la relation et compense la dissymétrie initiale » (Boucenna,
2017, p. 63).

L’implication subjective des accompagnants dans le processus de formation a la
RAE confére une pertinence a leurs observations ; elle nous conduit a porter une
égale attention aux différents matériaux recueillis, qu'’il s’agisse des observations
consignées dans le questionnaire, des récits de fin de formation pour les
accompagnants (notes réflexives), ou encore du groupe de discussion. Ainsi, la
mise en regard de ces données avec le retour subjectif des travailleurs lauréats au
cours des entretiens offre des éclairages directs et indirects sur les transformations
multiples dont le dispositif de RAE est le catalyseur.

A.Les changements du rapport au travail et a soi des lauréats vus par les
accompagnants

Notre questionnement portait essentiellement sur des aspects liés aux
changements d’attitude des lauréats. Nous avons cherché a solliciter les
répondants de fagcon graduelle sur des observations concrétes liées aux situations
de travail, puis sur les changements d’attitudes des travailleurs sur des aspects liés
aux relations sociales et familiales. Nous avons procédé au traitement a plat des
réponses au questionnaire. Certains croisements ont été effectués pour distinguer
les réponses des directeurs et des accompagnants ainsi que pour différencier les
accompagnants en fonction de leur expérience (de 1 a 4 suivis, de 4 a 10 et plus).
Les réponses sont trés homogénes : aucune différence statistiquement significative
n‘apparait selon la position professionnelle (directeurs/accompagnants) ou
I'expérience en termes de nombre de suivis.
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Graphique 1

Nous présentons ci-dessous les données correspondant aux deux polarités de nos
interrogations, a savoir d’'un c6té les modifications du rapport au travail (graphique
1), de l'autre les modifications du rapport a soi et a I'entourage des lauréats de la
RAE (graphique 2).

Changements observés dans le rapport au travail

Constatez-vous des changements depuis I'obtention de
la RAE, dans les domaines suivants ?

Envie de continuer a se former 328

Attention a la qualité du travail produit 311 4

Recherche de polyvalence 267 K]

Demande de prise de responsabilité 225 121

Volonté

de travailler en milieu ordinaire.. 164 189

Volonté d'explorer d'autres secteurs de.. 157 181

Préoccupation sur les conditions de.. 149 188

~

Envie de se réorienter en termes de.. 82 257

Volonté de changer d'établissement [IEZ! 298

m Oui m Non Ne sais pas

Dans ce premier domaine, la montée en compétence et I'attention au travail produit
apparaissent au premier plan. La polyvalence dans le travail et la prise de
responsabilité sont les domaines ou se manifestent également les changements
observés. Viennent ensuite deux items qui traduisent une volonté de changement
post-RAE de la part des travailleurs : soit une orientation vers le milieu ordinaire,
soit un changement d’activité. Tout se passe donc comme si la RAE avait un effet
de prise de confiance stimulant une volonté de quitter le milieu du travail protégé,
en tout cas d’explorer de nouveaux possibles (autre travail, autre secteur de
production).

A mesure que I'on s'éloigne des préoccupations liées au travail pour aller vers le
domaine relationnel, le nombre de réponses positives chute de fagon importante
au profit de la réponse « ne sait pas ». Si les manifestations de changement dans
le rapport a soi et a I'environnement familial et amical des travailleurs sont trés
souvent observées, les aspects plus liés a lintimité des travailleurs sont peu
connus (graphique 2). Sur ce point, il semble que nous touchons a un principe de
la division du travail dans le secteur médico-social qui veut que les domaines de la

> >
<A 135



La reconnaissance des acquis de I'expérience des travailleurs handicapés : un dispositif de formation fondé sur la
reconnaissance sociale des savoirs expérientiels communs

vie privéee des usagers soient respectés et délégués aux intervenants
psychosociaux.

Graphique 2
Changements observés dans les rapports a soi et a I'entourage

Constatez-vous des changements, depuis I'obtention de la
RAE, dans les domaines suivants

Relations a autrui (aisance dans les

interactions sociales de la vie quotidienne)
Souci de soi et hygiéne corporelle
Relation dans la famille 107 124
Relations amicales 93 154
Diminution des arréts maladie &l 252
Gestion de tous les aspects liés a la santé 30 239

(rdv médicaux, prise de médicaments...)

Vie sentimentale P4 172

mOUl mNON = Ne sais pas

Cependant, I'interrogation sur des domaines extérieurs au travail était suivie d’'un espace
ouvert pour recevoir des exemples illustrant les réponses. Nous avons procédeé a une
classification thématique des verbatims en six rubriques (Bardin, 2013) comme illustré
dans le tableau 3 ci-dessous.
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Tableau 3
Classification des verbatims recueillis sur les changements d’attitude des lauréats RAE
Expression Modification Participation | Confiance en Gestion Participation
personnelle- | d’image dans la| sociale interne| soi -Image de santé- sociale hors
Communication famille aPESAT Soi hygiéne travail
32% 17% 15% 14% 13% 8%
Certains sont Des parents ont | L’une des 3 lIs sont plus Souci de soi | Autonomie sur
plus a l'aise insisté pour avoir | personnes est | soucieux de et hygiéne le plan social
dans leurs des photos de la | impliquée dans | leur corporelle : la| avec suivi
relations avec | cérémonie et de | le CVS (conseil | présentation RAE a donné | régulier d'une
les autres, leur fils reconnu | a la vie sociale).| lors lieu a des activité de
n'hésitent pas a| dans ses d'événements | formations détente
prendre la compétences. lls sur site sur "théatre
parole en étaient tres émus l'image de impro" pour
groupe. de sa réussite et SOi. une personne
ont fété cela en et bénévolat
famille. au sein de la
Croix-Rouge
pour une
autre.
La RAE permet | Le frére d'un des | Certains se sont| Les deux Une jeune Participati-on
de briser lauréats I'a présentés en jeunes fille a a des loisirs et
certaines accompagné tant que concernés désormais surtout
barriéres pour la remise candidat montrent pris I'nabitude| organisation
relationnelles des attestations | "représentants" | actuellement | de prendre des vacances.
en lien avec et a été des ouvriers. une plus soin de son
I'acceptation agréablement grande apparence et
des différences | surpris et fier de aisance, son hygiene
et des son aisance. La notamment un | depuis I'oral
particularités de| mére de ce qui était plutét | de la RAE.
chacun. méme candidat a introverti, fait
pu constater le preuve de plus
professionnalism d'ouverture
e de son fils sur dans sa
les travaux relation avec
paysagers. les adultes.
Plus d'aisance | Une des Diminution des | lIs font plus Une Prise de
pour expliquer | personnes arréts maladies | attention a personne qui | rendez-vous
des choses, accompagnées a 'image de soi | ne se lavait | seul chez le
parler a des pu, grace a la pas, se lave | médecin.
inconnus sur ce| RAE, renouer des maintenant
qu'il fait liens avec sa

quotidiennemen
t.

famille. Il a pu se
valoriser aupres
d'eux et montrer
son savoir-faire ef
ses

compétences.

Le tableau 3 présente le résultat de la classification thématique assorti de trois
exemples de verbatim de répondants illustrant la catégorie. A noter que cette
question ouverte a recueilli 30% de réponses sous la forme « aucun exemple »,
« rien a signaler », « pas de changements ». Il s’agit Ia d’'un indicateur indirect de
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ce que la RAE ne produit pas de changements systématiques ou observables chez
tous les lauréats.

En conclusion, les résultats du questionnaire attestent essentiellement que la
qualité de vie au travail est le premier domaine ou les évolutions sont les plus
sensibles chez les lauréats d’'une RAE. Elles se signalent principalement dans des
changements d’attitudes, de présentation de soi et d’engagement dans le travail.
Les statistiques montrent également que les lauréats d’'une RAE sont plus
fréquemment membres des conseils de vie sociale de leur établissement®, ce qui
est un indice probant d’une participation sociale accrue.

Un dispositif adapté a une pluralité de parcours individuels

L’analyse thématique des entretiens fait apparaitre trois thémes dont 'articulation
rend compte de la dynamique de la RAE : I'accompagnement, la volonté
d’inscription dans un parcours de formation et 'ouverture sociale.

Le théme de 'accompagnement actualise une réciprocité éducative (Labelle, 1996)
entre le moniteur accompagnant et le travailleur en formation : une réciprocité en
termes de professionnalisation dont la dimension émotionnelle est soulignée de
nombreuses fois.

« Au jury j’ai expliqué pour ce que je faisais, quand on est sorti
elle a pleuré, fier oui j'ai bien construit quelque chose dans le
dossier » (Interview, Fabien, 36 ans, ouvrier espace vert).

« Quand elle avait un petit moment (ma référente), ben elle
m’appelait et elle me disait viens on va travailler un peu sur ta
RAE [...]jétais contente moi du coup. Méme ma référente elle
avait les larmes aux yeux » (Interview, Angéle, 46 ans, atelier
conditionnement).

La RAE suscite une volonté de poursuite de la formation qui prend sens dans un
parcours personnel avec, pour certains lauréats, la perspective de rejoindre le
milieu ordinaire.

« J'ai envie de faire la modalité aprés stage en milieu ordinaire
je vais au pble soutien de 'ESAT » (Interview, Kader, 27 ans,
ouvrier travaux paysagers).

« Ma perspective : travailler dans une mairie en milieu
ordinaire » (Interview, Donatien, 26 ans, jardinier paysagiste)
« La RAE c¢a conforte le moral, si jamais je peux passer un
examen, pour pouvoir aller en entreprise » (Interview, Jérbme,
45 ans, métiers des services administratifs).

6 Les conseils de vie sociale (CVS) sont des structures participatives instaurées par la loi de 2002 ou siégent des
représentants élus des usagers et des professionnels. L'enquéte établit que 72% des CVS des établissements ayant
répondu au questionnaire comprennent au moins un travailleur titulaire d’'une RAE.
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S’agissant des effets subjectifs, certains lauréats font explicitement le lien entre
reconnaissance et ouverture en termes de vie sociale.

« Ca m’a aidé, jaime bien prendre des risques, la je suis dans
un studio autonome alors que je pourrais étre en foyer
accompagné » (Interview, Guillaume, 25 ans, ouvrier en
blanchisserie).

« Avant que je fasse ma RAE, je n’étais jamais gaie, tout ¢ca
quoi... J'étais un peu timide... Puis depuis que je suis mariée,
que j’ai passé ma RAE, ils m’ont dit que jétais plus euh... »
(Interview, Angéle, 46 ans, atelier conditionnement).

La RAE est donc susceptible de produire des effets subjectifs chez les travailleurs
handicapés au-dela de la sphére du travail, en raison du role essentiel et structurant
de la reconnaissance sociale « du » et « au » travail des personnes. Suivant en
cela les propositions d’Emmanuel Renault (2009, 2013) selon lesquelles la
reconnaissance du « faire » emporterait avec elle une reconnaissance de « I'étre ».
Ce mécanisme signe au passage l'efficacité du dispositif qui « réalise le
renversement, caractéristique d’'une action réussie, et réattribue a l'acteur la
paternité de I'action en ramenant son rapport au dispositif technique a une relation
instrumentale » (Akrich, 1993, p.17).

« Méme si c’est drble, dans les candidats, alors c'est peut-étre
un effet de hasard, on sent que I'accompagnement c’est
important mais quand on les interroge eux, c’est en gros, c’est
comme s’ils avaient fait tout ¢a tout seuls (Rires) - Ah ben tant
mieux, tant mieux. On est des outils de toute facon. » (Focus
group extrait, Fabrice, moniteur en menuiserie, 8
accompagnements).

Les travailleurs instrumentalisent (Rabardel, 1995) la RAE en fonction de leur
parcours rappelant que « le développement professionnel ne saurait se réduire a
la professionnalisation, au développement de compétences ou de carriére, mais
signifie un processus multidimensionnel qui inteégre le développement personnel »
(Véro et Zimmermann, p. 145).

« Je pense que cela leur donne quand méme une certaine
assise dans la société. C’est des gens qui étaient chez maman
et qui ont basculé au foyer, qui ont voulu leur indépendance
quand méme. Des gens qui ont basculé en foyer, des gens qui
se sont installés, qui ont été parents... mais est-ce que c’est
un lien direct ? Je ne peux pas vous le dire. Je pense une
certaine assise sur I'extérieur. Des gens qu’on rencontre dans
la rue comme des personnes lambda. lls sont installés, ils ont
leur petite maison, ils ont leur enfant, voila. » (Focus group,
extrait, Pauline, éducatrice technique spécialisée, 12
accompagnements, atelier conditionnement).
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IV.La RAE : une modalité de mise en forme sociale de la connaissance
expérientielle

Les résultats présentés ci-dessus attestent en premier lieu de la logique
systémique de la RAE, c’est-a-dire un dispositif de formation qui produit des effets
sur le parcours des travailleurs handicapés, a la fois sur le plan du travail et sur
celui de leur trajectoire subjective. Nous voudrions dans cette derniére partie nous
intéresser a ce qui somme toute constitue le coeur de la démarche : le régime de
production des savoirs d’expérience reconnus par la RAE et les modalités de leur
accréditation subjective et sociale. Pour ce faire, nous avons procédé a une
analyse secondaire des différents matériaux empiriques recueillis, afin d’explorer
plus avant les mécanismes intimes de la transition entre des connaissances
expérientielles ancrées et des savoirs professionnels.

A.Les rapports entre expérience et savoirs

La notion d’expérience se trouve au coeur d’une réflexion renouvelée, notamment
depuis la redécouverte dans le contexte francais des travaux de John Dewey
(Frega, 2006, Dewey, 2022). En donnant une dimension anthropologique a la
nature des rapports entre 'lhomme et son environnement, Dewey établit la fonction
active de la pensée et le primat de la pratique dans ['élaboration des
connaissances. Considérée comme un gisement de savoirs incorporés, dont la
mise en valeur est susceptible d’enrichir le processus de construction des
connaissances, I'expérience fait aujourd’hui I'objet d’'une attention particuliére dans
les domaines du soin (Jouet et al., 2010) et des situations de handicap (Gardien,
2019). Beaucoup mobilisée en matiere de formation professionnelle, la notion
d’expérience est également regardée du point de vue de son rble dans
'apprentissage humain (Rogalski et Leplat, 2011 ; Zeitler et Barbier, 2012 ;
Bourgeois, 2013, Barbier et Thievenaz 2013). Ainsi la question du statut des
savoirs dont elle est la source fait I'objet d’interrogations stimulantes (Dutoit et al.
2016 ; Simon et al. 2019). Selon nous, le modus operandi de la RAE constitue une
mise en forme sociale spécifique du passage entre connaissance et savoir, termes
que le langage courant a souvent tendance a confondre. Or, Margolinas (2014)
nous rappelle une distinction essentielle entre connaissance et savoir : la premiére
vit dans une situation, la seconde dans une institution. En conséquence « il faut
déconstruire les savoirs pour retrouver les connaissances et les situations qui
permettent de lui donner un sens : ce qui fonde le processus de dévolution » (p.8).
Nous sommes donc en présence d’'un mouvement a double sens : celui qui va de
la connaissance en situation au savoir institué et le mouvement inverse la
dévolution. Cette proposition rejoint le point de vue développé par Eve Gardien,
lorsqu’elle convoque les travaux de Berger et Luckmann (2002) pour illustrer le
mouvement d’intériorisation par les individus des institutions produites par autrui.
Celui-ci opére grace a une sémantisation au moyen de laquelle : « l'individu peut
créer par lui-méme des significations connectant choses et mots relativement a son
expérience singuliere » (Gardien, 2017, p.105). Mais ce processus de
sémantisation ne va pas de soi et I'expérience peut trés bien rester dans le registre
de lidiosyncrasie. En effet, les connaissances incorporées dans le cours de la
pratigue ne sont pas toujours disponibles en tant qu’objets nommables ou
définissables. Elles doivent faire I'objet d’'une « biographisation » (Breton, 2017),
laquelle ne peut résulter que d’'un choix délibéré du sujet s’engageant dans une
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démarche de reconnaissance. C’est précisément ce processus qu’exemplifie selon
nous le dispositif de RAE élaboré par l'association DCR a travers ses deux
premieres étapes de la démarche (cf. Tableau 2). Cependant, une fois cet
engagement scellé, il reste que « 'un des obstacles rencontrés par le sujet pour
dire ses savoirs d’expériences est qu’il n'en dispose pas en tant qu’objets
physiques, ni méme objets de pensée. Ces savoirs le constituent, impliqué qu’il est
dans les situations qu’il vit et traverse. Il les mobilise dans le cours de la vie sans
nécessairement les nommer, les définir et les catégoriser » (Breton, 2017, p. 27).

C’est précisement sur ce mécanisme de nomination des connaissances
expérientielles que la lecture secondaire des notes réflexives, du groupe de
discussion et des entretiens individuels des travailleurs nous fournit des éléments
de compréhension. Nous avons identifié différents moments qui scandent le
passage de la connaissance incorporée au savoir institutionnalisé dans
l'interrelation entre le travailleur handicapé et son accompagnant au cours de la
formation. Le phénomeéne le plus fréquemment évoqué du cbté des
accompagnants tient dans I'affirmation d’'une découverte des personnes a travers
leurs compétences a laquelle fait écho une prise de conscience de ces derniéres
par le travailleur :

« J'ai découvert deux personnes, que je connais déja tres bien.
Elles se sont investies encore plus que je ne pouvais
'imaginer. Malgré le manque de temps que nous avions eu a
construire leur dossier elles ont su s’adapter et prendre du
plaisir. Quand nous avons rempli le référentiel métier elles ne
pensaient pas qu’elles savaient faire autant de choses au sein
de latelier. » (Monitrice restauration, 14 ans d’ancienneté,
notes réflexives, extrait).

« Les futurs lauréats ne découvraient pas mais redécouvraient
toutes les compétences qu’ils possédaient et dont ils ne se
rendaient pas compte tellement elles pouvaient é&tre
nombreuses, variées et devenues banales a leurs yeux. »
(Moniteur espace verts, ancienneté non communiquée, notes
réflexives, extrait).

« La RAE ¢a m’a donné un soutien parce que jai vraiment
expliqué mais ¢a ne m’a pas changé ce que je faisais
d’habitude, mais jai évolué avec la connaissance de ma
machine. » (Interview, Fabien, 36 ans, ouvrier travaux
paysagers).

« lls (le jury) nous ont posé des questions, sur le domaine du
jardinage, sur la tonte, sur la macgonnerie, comment faire les
bordures, les faire bien droites, le formateur était surpris que
je savais sur la macgonnerie [...] ils (le jury) m’ont rajouté des
croix. » (Interview, Stéphane, 29 ans, ouvrier en travaux
paysagers).

Cette découverte ne résulte pas d’une quelconque maieutique socratique mais
d’une traduction des connaissances en situation qui soutiennent les savoir-faire du
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travailleur. Cette traduction est médiatisée par I'artefact du référentiel métier qui
fournit le vocabulaire adéquat.

« On découvre la personne. Enfin |a ou c’est révélateur et on
découvre que finalement ils ont du vocabulaire dans leur
métier ou alors c’est tout 'inverse... Cela commence vraiment
la avec le référentiel, on les découvre. » (Frangois, moniteur
menuiserie, expérience 8 accompagnements, extrait groupe
de discussion).

« Par rapport justement quand on fait tous les dossiers, quand
ils cherchent leurs mots, qu’ils cherchent leurs phrases. En fait
donc avec la RAE on apprend en méme temps qu’eux. »
(Frangois, moniteur menuiserie, expérience 8
accompagnements, extrait groupe de discussion).

On note au passage un nouvel indice de la professionnalisation conjointe entre
moniteur et travailleur a travers la mise en mot opérée par le truchement du
référentiel.

Enfin, le troisitme moment reléve de l'appropriation réflexive par les travailleurs
des compétences qui leur sont reconnues et des modifications que cela entraine.

« Pour moi ¢ca m’a changé, ¢a m’a rajouté quelque chose
comme quoi on fait du travail professionnel, c’est reconnu
grace a Différent et Compétent. Ca m’a changé au niveau de
la confiance des décisions parfois je peux organiser comment
on va travailler, avant je le faisais pas. » (Interview, Guillaume,
25 ans, agent d’entretien textile).

« Je sais ce que je sais faire et ce que je ne sais pas faire, ¢ca
met en lumiére ce qui est acquis et ce qui ne l'est pas. »
(Interview, Donatien, 26 ans, jardinier paysagiste).
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Conclusion
Savoirs d’expérience et expérience du savoir

Au-dela de ce qui pourrait apparaitre comme une pirouette verbale, nous pensons
que l'inversion des termes correspond bien a la description de ce qui semble se
jouer pour un certain nombre de travailleurs handicapés a I'occasion de I'obtention
d’'une RAE. En effet, le dispositif imaginé par DCR organise pour les lauréats d’'une
RAE le passage de compétences inscrites dans une pratique, d’'une structure pré-
langagiére vers une expression socialisée consignée dans un référentiel métier. La
reconnaissance sociale transite par le vécu de I'accréditation d’'une connaissance
en un savoir socialement institué au cours du jury, puis de la cérémonie. C’est donc
I'expérience sociale d’étre reconnu comme détenteur d’un savoir qui en retour
produit des modifications identitaires et ouvre un avenir potentiel a I'expérience
antérieure. Ces transformations ont ceci de remarquable qu’elles transitent la
plupart du temps par des affects, dont nous avons montré qu’ils étaient parfois
transitifs entre travailleur et accompagnants. De fait, c’est le plaisir partagé de faire
surgir de I'expérience, des savoirs jusque-la voués a la méconnaissance ou a la
négation, qui stimule le pouvoir d’agir. Le revers de ce constat tient dans la difficulté
d’entretenir ces passions joyeuses dans le quotidien du fonctionnement des ESAT.
En ce sens, nous pouvons souligner que ce sont moins les savoirs expérientiels
communs en tant que tels qui importent, que le régime exceptionnel de production
qui leur est offert par la RAE.
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Résumé : Dans le cadre de certaines situations pathologiques rares, le savoir médical fait défaut
et l'incertain occupe alors un réle primordial dans I'appréhension de la maladie. Cette derniére
s’édifie au quotidien mais également dans la relation de soin et repose sur le récit d’'une
expérience singuliére plus que sur des formes de connaissances précongues et objectivées. Dans
ce contexte, l'identité des patients et des aidants, leur rapport a eux-mémes, aux autres et au
monde, sont bouleversés et doivent pouvoir se reconstruire, notamment a partir des interactions
soignants-soignés-aidants. Or, les savoirs expérientiels peuvent étre considérés comme le
substrat par lequel I'identité des acteurs du soin trouve une voie d’expression singuliére dont il
s’agit de mieux comprendre les liens avec le récit de soi. L’article se centre sur la dimension
identitaire inhérente au savoir expérientiel, a partir du processus de mise en sens qui est associé
a la démarche de mise en mots par les acteurs du soin. Mais la singularité de ces expériences
individualisées n’acquiert son véritable sens qu’a travers le partage de ce vécu, dont le récit de
soi se fait 'entremetteur principal. Dés lors, le propos porte également sur la dimension collective
de lidentité mise en jeu dans le cadre des échanges entre soignants-soignés et aidants au sujet
des savoirs d’expérience relatifs a leur situation.

Mots-clés : Savoir d’expérience, identité individuelle et collective, récit de soi, relation
de soin, incertitudes

Abstract: In certain rare pathological situations, medical knowledge is lacking, and uncertainty
plays a key role in the understanding of iliness. The latter is built up on a daily basis, but also in
the care relationship, and is based on the recounting of a singular experience rather than on
preconceived, objectified forms of knowledge. In this context, the identity of patients and
caregivers - their relationship to themselves, to others and to the world - is disrupted and needs
to be rebuilt, particularly through caregiver-caregiver-caregiver interactions. Experiential
knowledge can be seen as the substrate through which the identity of those involved in caregiving
finds a singular means of expression, the links between which and self-narrative need to be better
understood. The article focuses on the dimension of identity inherent in experiential knowledge,
based on the process of making sense that is associated with the process of putting things into
words by care workers. But the singularity of these individualized experiences only acquires its
true meaning through the sharing of this experience, for which the self-narrative is the main
intermediary. From this point on, the discussion also focuses on the collective dimension of identity
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at stake in exchanges between caregivers and carers on the subject of experiential knowledge
relating to their situation.

Keywords: Experiential knowledge, individual and collective identity, self-narrative, care
relationships, uncertainties
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Introduction

Selon Borkman (1976), les « savoirs expérientiels » désignent le plus couramment
des savoirs issus d’expérience de vie avec la maladie chronique, avec un trouble
de santé mentale ou bien I'expérience d’une situation de handicap, mais aussi
d’autres expériences telles certaines migrations, la grande pauvreté, la vie a la rue,
etc. Ce sont de ces expériences que peuvent étre issus les savoirs rares qui nous

intéressent. En [I'occurrence, l'individu concerné par [Iaffection

directement en tant que patient, soit indirectement en tant qu’aidant, élabore des
savoirs expérientiels (Simon et al., 2022) selon des savoir-faire et des savoir-étre

du quotidien.

Parmi les usages possibles issus de ces savoirs, notre propos sera centré sur la
possibilité de les considérer comme une ressource possible a mobiliser dans la
reconstruction identitaire d’'un individu dont I'existence a été perturbée par un
événement tel que la déclaration d’'une maladie rare. Plus précisément, nous
considérerons la mesure selon laquelle ces savoirs peuvent, a travers un usage
approprié du « récit de soi », devenir une source d’expression et d’élaboration
identitaire par le biais des inventions, des intuitions et, en définitive, des créations
produites par les individus face a I'adversité. En effet, face au savoir médical, en
particulier dans le cas des maladies rares, Claude Imbert (2005) parle d’'un
« surgissement du réel », se référant ainsi a la prégnance d’'un mode de
connaissance ancré dans I'expérience singuliére. Celle-ci est d’autant plus mise en
exergue que l'incertain caractérise le rapport au savoir médical dans le cas des
maladies rares. Ainsi, l'incertitude aide a (re)penser le savoir comme marqué
d’incomplétude, et non comme un corpus exclusivement défini
connaissances. De ce point de vue, elle réifie le savoir d’expérience, dans un
rapport étroit a la singularité des prises en charge (Arborio, 2021 : 352).

Au niveau individuel, les multiples adaptations au vécu de la maladie, les
apprentissages qui s’y rapportent, ainsi que les remises en question nécessaires
participent, de maniére singuliére, a divers ajustements identitaires qui sont
nécessaires face au changement de perspective engendré par I'affection.

Puis, le partage de cette expérience transformatrice, non pas selon des formes
institutionnalisées d’expression de la maladie, mais en se référant a la dimension
sensible et singuliére du récit de soi, confere a ce dernier le statut d’action sociale.
En effet, s’exprimer au sujet de son affection participe a la reconstruction de
l'identité du sujet lorsqu’il est en mesure de s’impliquer ainsi dans I'’échange social.

En l'occurrence, nous soulignerons la dimension identitaire inhérente au savoir
expérientiel, a partir du processus d’élaboration de sens qui est associé a la
démarche de mise en mots. Mais la singularité de ces expériences individualisées
n’acquiert son véritable sens qu’a travers un partage social dont le récit de soi se
fait 'entremetteur principal. Il s’agit bien d’entendre les récits pour entendre les
expériences et dans ce mouvement d’interculturalité, de favoriser I'élaboration

identitaire et I'implication du sujet dans la prise en charge.

De ce point de vue, par l'intermédiaire du récit de soi, le soin peut étre congu
comme un veéritable « projet social », 1a ou lintercompréhension des actants
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conduit vers une forme de démocratie en santé. En particulier, le processus
démocratique peut étre facilité par la médiation scientifique en santé, favorisant un
mouvement de co-production de résultats entre des chercheurs, des artistes et des

acteurs du soin sur la base des entretiens et des analyses de terrain.

Le propos de cet article consistera donc, a partir de deux recherches en
anthropologie de la santé au sujet des épilepsies sévéres, formes de maladies et
de handicaps rares, a éclairer la maniére dont l'articulation entre le savoir
expérientiel lié a une affection, le récit de soi et les relations de soin participent
ensemble a I'élaboration non seulement individuelle, mais aussi collective d’une
identité sociale a part entiére. S’y attarder a pour objet d’en reconnaitre I'existence
pour tout un chacun, mais aussi d’en légitimer I'importance pour la démocratie en
santé, afin d’y réfléchir de maniére a en favoriser la prise en compte dans le cadre

de la relation de soin.

Pour ce faire, dans un premier temps, il s’agira de recontextualiser la place de la
dimension identitaire en santé, avant de revenir plus spécifiquement sur
'importance du récit de soi dans sa relation aux savoirs expérientiels, comme enjeu

identitaire pour le malade d’une part, enjeu démocratique d’autre part.

. La dimension identitaire des savoirs d’expérience comme émergence

d’un contexte a forts contrastes dans le champ sanitaire

Depuis les années 80, le paradigme de la médecine fondée sur des faits probants
conjugue, selon le modéle de Davidoff, F. et al. (1995), I'expertise du clinicien, le
vécu du patient et ses préférences, et les meilleures données cliniques externes.
Censée réduire la part de subjectivité dans la décision médicale, cette conception
a pour effet de réifier la maladie dans sa réalité objective, au détriment de la relation
soignant-malade-aidant, qui elle, repose sur une dimension intersubjective. En
outre, la médecine fondée sur des faits s’appuie sur des modéles statistiques qui
admettent peu ou prou la réalité des maladies rares dont la prévalence est
inférieure a 1 individu atteint sur 2000. L’émergence récente de ces maladies rares
ou ultra rares vient d’autant plus souligner la divergence des deux logiques —
individuelle et subjective versus populationnelle et factuelle — qu’elle laisse
apparaitre des incertitudes avérées dans le savoir médical en termes de diagnostic,

de pronostic et de traitement face a ce type de situation pathologique.

Parallelement, les savoirs d’expérience ont bénéficié d’'une reconnaissance
croissante dans le champ de la santé, avec la délimitation progressive de leurs
caractéristiques, de leurs usages aux niveaux individuel (Tourette Turgis, 2010) et
collectif (Jouet, Flora, Las Vargnas, 2010), de leur dimension corporelle et
pragmatique (Jodelet, 2014), ainsi que de leurs incidences aux plans

épistémologique et politique (Simon et al, 2020).

Enfin, une volonté accrue de responsabilisation des populations au regard des
questions de santé, tant dans les décisions que dans la prise en charge que
suppose un état de santé, ne va pas sans une reconnaissance des savoirs qui leur

corresponde, « hors champs » de la science médicale.
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Schéma 1

Le systéme de santé actuel : des dynamiques de prise en charge contrastées

152

La médecine fondée sur L'émergence des maladies
des faits rares et leurs incertitudes
Autonomisation des Une reconnaissance des
patients et aidants savoirs d'expérience

Par ailleurs, le lien entre la narration de soi et la construction de l'individu par le
biais de son expérience vécue n’est plus a démontrer en sciences humaines et
sociales : I'approche herméneutique (Dilthey, 1992 ou Ricoeur, 1990) s’est
employée a en structurer la logique formative, les phénoménologues ont assumé
limportance de la dimension sensible et les psychanalystes ont associé la logique
discursive aux structures psychiques dans un méme mouvement d’expression de
soi. Les savoirs d’expérience des patients et des aidants se construisent a
linterface du temps qui passe, du savoir médical acquis et des habiletés
incorporées et ne sauraient étre, en tant que tels, appréhendées en dehors de toute
historicité. Et I'anthropologie ouvre la possibilit¢é d’'une compréhension du méme
ordre, cest-a-dire articulée au savoir médical, comme le dit Angéle Kremer-
Marietti : « intercalaire est donc le discours des sciences humaines, qui traite
désormais de ce qui avait été passé sous silence, c’est-a-dire a la fois du vivre, du
faire et du parler. » (Kremer-Marietti, 2012).

D’autres, telle que E. Gardien (2008), ont montré trés vite que le vécu de la maladie
se rapporte a un processus d’apprentissage dans lequel la question du sens
occupe une place essentielle, tant dans le rapport au corps qu’aux autres et a
l'existence en général. Lorsque cette auteure évoque un rapport initiatique au
handicap, non seulement elle articule, par le biais du corps, les arcanes de la
production de significations individuelles a I'élaboration d’'une identité renouvelée,
mais elle inscrit de surcroit cet apprentissage dans un objectif collectif de vie en
société, au-dela de la personne directement concernée par le handicap. Or, ces
significations sont intriquées dans un réseau symbolique biographiquement situé,
et culturellement structuré par le biais du langage, des représentations et des
pratiques. Christine Delory Bromberger rappelle ici que le biographique va au-dela
de la narration, puisqu’il « pourrait étre défini comme linterface qui permet a
lindividu, dans les conditions de son inscription socio-historique, d’intégrer, de
structurer, d’interpréter les situations et les événements de son vécu » (Delory-
Momberger, 2018 : 787). Le lien de réciprocité entre subjectivité et société est ainsi
assumé a travers l'idée que lactivité biographique, dans sa dimension
pragmatique, participe de et a la formation du sujet : « par la biographisation, nous
ne cessons de donner forme a notre expérience et a notre existence au sein de
I'espace social » (ibid). Telle une praxis langagiére, la mise en mot est une adresse
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de soi a l'autre, de soi au monde, dans un méme mouvement réflexif du point de
vue identitaire et les savoirs expérientiels en représentent le vecteur privilégié.

En particulier, la forme catégorique des savoirs ne saurait convenir a 'analyse de
la réalité vécue par les aidants de I'épilepsie sévere notamment, dont I'expérience
s’inscrit précisément dans une dynamique tout autre : faite de ruptures et de
reconfigurations narratives, bref de poiésis au sens ou I'entendaient Platon puis
Aristote : « la cause, qui, quelle que soit la chose considérée, fait passer celle-ci
du non-étre a I'étre » (Platon, Le Banquet, 205b). Le récit des événements épars,
actes reconfigurés par la mise en intrigue dans les « dires de soi », vient au
contraire tisser les discontinuités du savoir d’expérience a travers la narration d’'un
quotidien vécu et potentiellement source d’identité. En tant que telle, I'incertitude
nN‘a pas a étre exclue a priori du savoir puisqu’elle en est non seulement
constitutive mais surtout médiatrice dans le cadre de la relation de soin. La maman
d’'une adolescente épileptique sévére en témoigne :

« Chaque syndrome est différent, chaque enfant est différent
et évolue differemment. Et plus que la terminologie, c’est le
mode de vie qui nous intéresse. On a choisi de regarder M.
plutét que le syndrome de West parce qu’il ne nous apportait
pas de réponse par rapport a ce qu’était M. » (Famille 16b,
Entretien avec l'auteur, 04/04/2017).

Catherine Tourette-Turgis rappelle par ailleurs que « l'existence s’enracine dans
I'expérience, elles sont couplées l'une a l'autre. Exister, c’est faire I'expérience de
I’existence. » (Tourette-Turgis, 2015 : 28). Ainsi, la subjectivation de la maladie a-
t-elle largement participé a la reconnaissance progressive du savoir initiatique
(Arborio, 1996 ; Gardien, 2008) qui 'accompagne, c’est-a-dire une connaissance
acquise par la traversée d’épreuves tant physiques que morales et conduisant a
accéder a un statut d’étre différent. Une telle approche a permis de considérer la
légitimité de cette forme de savoir basé sur I'expérience et, ce faisant, de réintégrer
le malade ou l'aidant dans un monde commun, ontologiquement et socialement
partagé : Le monde de la vie, le Lebenswelt de Husserl, dont Martine Janner-
Raimondi (2020) nous fait part, en abordant la communauté d’existence des
individus par le biais d’'un rapport au corps sensible.

Dans sa dimension sociale, le corps renvoie également a la vulnérabilité du sujet,
notion approfondie par Guillaume Le Blanc (2019) pour le traitement social dont
elle fait I'objet. L’auteur revient sur I'évolution de la société vis-a-vis de la fragilité
de l'existence humaine a travers les catégories successives de la misére, de la
fragilité puis de la vulnérabilité sociale. Il souligne notamment le caractére
processuel plus que catégorique de la derniére notion, impliquant la maniére dont,
face a leur vulnérabilité ontologique, la société et lindividu mobilisent des
ressources leur permettant de négocier avec les aléas de I'existence. L’identité se
compose alors dans le creuset de la vulnérabilité a partir de la reconnaissance et
de la considération que lui octroie la communauté des vivants. La Iégitimité, dont
lindividu dispose a travers ce partage de condition, repose d’abord sur sa
reconnaissance en tant qu’étre capable de faire face aux défis de I'existence.
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La question de sa posture ontologique, en tant que membre d’'une communauté
humaine, nécessite cependant d'examiner plus précisément les conditions
sociales, économiques, politiques et culturelles dans lesquelles son expérience
peut prendre sens. La mise en visibilité des expériences d’'une part, par exemple
sous la forme du témoignage, représente une premiére forme d’empowerment dont
Jouffrey nous fait part dans le domaine de la santé a travers la prise en compte de
la parole des patients. Dans le savoir expérientiel, la dimension identitaire est
irrémédiablement convoquée puisqu’un enjeu central pour ces patients ou leurs
aidants est la reconnaissance de leur expertise ou tout au moins de leur savoir-
faire et savoir-étre, qui passe nécessairement par le développement d’'une aptitude
a percevoir, comprendre puis traduire et faire comprendre a autrui son expérience
de la maladie (Arborio, 2021 : 5). Or, cette référence a la légitimité d’une posture
vient notamment de la possibilité conférée au sujet d’exprimer la réalité vécue de

son quotidien avec la maladie ou le handicap.

Schéma 2
Dimensions individuelle et collective de I'élaboration identitaire

Le savoir-faire et

Singularité des

actes : reconnue

étre du quotidien :
création, intuition et
confiance en soi

dans le cadre du
rapport a soi et a

I'autre.

Mais pour que ces voix ne restent pas cantonnées a la discrétion, et surtout que
leur expression aboutisse a une réelle prise en compte de ce qu’elles impliquent
au plan identitaire, encore faut-il qu’elles soient réceptionnées dans la profondeur
de leur existence sociale. L’empowerment suppose ainsi un accompagnement
empathique sous la forme d’'une écoute sensible de la part des soignants,
notamment, a I'égard de la maladie vue ici comme forme d’accés au monde, aux
autres et a soi. Dans cette empathie se trouvent les ferments de 'implication et de
'engagement de chacun des protagonistes du soin, dont les chercheurs en SHS
font également partie (Janner-Raimondi et al., 2023). L’acte de décentrement de
soi apparait comme une condition sine qua non de linterculturalité que toute
situation de maladie et/ou de handicap induit dans la prise en charge. A ce propos,
Martine Janner nous précise : « en tant que chercheur et en tant que lecteur,
s’ouvrir au récit d’une expérience vécue rend possible une intercompréhension via
la narration sur fond d‘intercorporéité et de monde commun de la vie » (Janner,

2020 : 9).

Si Martine Janner évoque la place du corps dans les narrations de I'expérience et
donne a voir les « phénoménes de résonance » médiés par les interprétations et
les reconfigurations du récit qui s’y rapportent, on peut s’interroger sur les
conditions qui permettraient de favoriser le dialogue afin, nous dit I'auteure, « que
le sens soit partagé » (Janner, 2020). Et nous ajouterons, afin que I'acte de parole
devienne un véritable projet social qui, par le biais du récit de soi, participe a la

reconstruction du sujet dans son rapport a la vie.
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Il. L’importance du récit de soi dans la (re)construction identitaire, mais
a l’adresse d’un autre

D’un point de vue général en sciences de I'éducation, le récit biographique a
bénéficié depuis les années 70 puis sous l'impulsion de I’Association des histoires
de vie en formation et de recherche biographique en éducation, d’une
reconnaissance du point de vue de la construction individuelle mais également
dans la maniére dont les l'individus s’inscrivent dans I'espace social (Delory-
Momberger, 2018).

Ainsi, le récit s’est peu a peu infiltré comme une dynamique essentielle de
'agentivité des prises en charge, aussi bien pour les soignants que pour les
aidants. La médecine narrative, sous l'impulsion de Rita Charon (2006) a
également officialisé l'entrée du récit dans la formation et la pratique
professionnelle des soignants, dans le but d’« enrichir 'échange entre soignants et
patients d’'une version narrative plus formelle de I'expérience de la maladie »
(Dominicé, Lasserre Moutet, 2013 : 31). Nicole Biagioli souligne également
limportance du récit autobiographique dans la formation médicale, comme « un
trait d’union entre la formation des soignants et celle des patients » (Biagioli, 2019 :
2). L’auteure part d’une conceptualisation du récit comme véhicule possible de
configuration identitaire par le biais duquel le soignant modifie sa posture d’écoute
et prend en compte la subjectivité du patient. Elle s’appuie sur l'idée selon laquelle
le récit peut étre vu comme « embrayeur de reconfiguration biographique dans une
phase de transition correspondant au passage d’'une phase de vie a lautre »
(Delory-Momberger, 2013 : 122), et celle du texte comme produit d’un travail créatif,
issu du va-et-vient entre formulation et reformulation « qui permet au sujet de créer
sa propre pensée dans un langage singulier » (Chabanne et Dunas, 1999 : 24 dans
Biagioli, 2019 : 3).

A travers I'importance des « dires de soi », la parole dialectise les interstices dans
lesquels les incertitudes - liées a une affection rare par exemple - pourraient se
cantonner si elles ne devenaient pas, dans cette opération langagiére, un acte
social en soi. Roy Dilley en notait déja le processus il y a vingt ans en disant :
« interpréter, c’est créer un lien » (Dilley, 1999, cité par Bornand & Leguy, 2013 :
34) avec le contexte, ainsi qu’avec les autres. Ce faisant, la « mise en mots » offre
I'occasion de retrouver une « action sur le monde » — définition de I'agentivité en
philosophie, Ia ou l'incertain lié au déficit de savoir médical dans les maladies rares
risquerait de I'en éloigner. La notion d’agentivité a été notamment définie par Michel
(de) Fornel comme « la propriété pour une action d’avoir un agent » (de Fornel,
2010 : en ligne). Dans l'agentivité, le sujet n’est pour autant pas appréhendé
indépendamment du contexte dans lequel il agit, faisant de son action « une
capacité d’agir socioculturellement médiatisée » (Ahearn, 2001b : 112, cité par
Bornand et Leguy, 2013 : 156).

Ainsi, la notion d’agentivité entend reconsidérer la relation de soin sous une forme
dynamique, ou les positions respectives des acteurs varient selon les contextes
considérés. Or, dans les situations ou le savoir médical ne « sature » pas I'espace
de I'échange, notamment parce qu’il est manquant, la relation de soin ne se
structure plus de maniere hiérarchique avec un « acteur sachant » opposé a un
« acteur a éduquer ». Les conditions méme de l'incidence du savoir et des
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informations médicales différent selon le point de vue duquel on les considére,
révélatrices d’enjeux identitaires plus ou moins importants dans le cadre d’'une prise
en charge globale. Le savoir d’expérience retrouve ainsi une place a part entiére,
structurante dans les postures respectives de chacun et qui repositionne la maladie
ou le handicap comme un aspect parmi d’autres de l'existence individuelle et
sociale. A ce titre, la vulnérabilité de I'étre humain face a la maladie/la mort/la

souffrance retrouve la transversalité de sa condition.

En définitive, le concept d’agentivité fait écho aux habiletés développées par les
malades, les aidants (et par les soignants) dans leur recherche d’'un équilibre dans
les soins, a défaut d’une résolution ultime des difficultés liées a la situation. La

maman de M., atteinte d’épilepsie sévére, s’y réfere :

« Au quotidien, on a bien vu que de petites quantités (a avaler)
étaient possibles ; mais on n’ira pas au-dela de sa capacité a
déglutir en toute sécurité parce qu’on a envie de maintenir une
alimentation orale. Les médecins l'ont bien entendu, 'ont bien
vu. On prend ce risque de faire manger M. pour son plaisir a
elle, donc on fait cet équilibre-la » (Famille 16b, Entretien avec
l'auteur, 23/03/2016).

Cette appréhension de la maladie adossée a la notion d’équilibre redonne a chacun
le pouvoir de juger de ce qui lui correspond au regard de sa propre existence et de
ses ressources et opére alors un glissement de la notion de « place » du patient a
la « posture » qu’il souhaite incarner dans le cadre de la relation de soin.

En effet, selon Caroline Dayer, la posture « (...) informe du rapport au monde et
comporte de ce fait une dimension identitaire construite dans et par les interactions
de la vie quotidienne ». Dans ce sens, la posture (...) est également « une posture
de vie » pour reprendre I'expression de I'auteure (Dayer, 2013 : 95). La « place »
serait au contraire extérieurement précongue, dans le cadre des discours
institutionnels, sans tenir compte d’une dynamique d’échange « en train de se
faire » autour du soin. Or, le récit de soi représente un média qui offre une
possibilité d’accés a la posture du patient puisqu’il estla rencontre unificatrice d’'une

histoire personnelle et d’'une place socialement construite.
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Schéma 3
Le récit comme « médiation » des cultures médicales et expérientielles

Tout particuliérement, les recherches au sujet des épilepsies sévéres démontrent
l'importance des incertitudes dans la relation de soin ; inhérentes au déficit de
savoir dans les maladies rares, elles occasionnent un glissement de cette relation
vers la prise en compte du savoir d’expérience a travers le récit d’'un « savoir
comment » élaboré par les aidants. En effet, I'incertain révéle les processus actifs
de création de sens et d’action qui sont imbriqués dans I'expérience de la prise en
charge ; et la prise en compte de cette dimension inachevée, incertaine et en cours
d’élaboration offre aux « dires de soi » I'espace et la souplesse d’'une expression
qui n'est pas cantonnée au savoir objectif, abstrait et impersonnel ni a l'ordre
empirique des relations de causes a effets. Dans ces modalités d’échange a
caractére incertain, le lien aux autres ainsi (re)constitué offre I'opportunité de « dire

de soi », révélant ainsi le sujet dans sa propre découverte.

Ajusté a I'expérience singuliere de chacun, le caractére adaptatif et réflexif des
actes soignants favorise la reconstruction identitaire des aidants dans I'épilepsie et
ce, malgré les bouleversements dus a la maladie. A cet endroit et a posteriori, la
« mise en mot » permet d’articuler les choix subjectifs aux événements subis et de
réintroduire ainsi, momentanément, une harmonie. Paul Ricceur précise d’ailleurs
que «le récit n'est pas qu'un moyen d’exposition mais aussi ce qui unit les
morceaux disjoints d’'une histoire, en lui donnant un ordre et une forme » (Ricoeur,
1985 : 444). Ce rapport fragmenté a la réalité en général dont l'auteur fait état est
d’autant plus prégnant dans les épilepsies séveres dont le déroulement est

dépourvu de toute régularité.

A titre illustratif, les parents de M. racontent leur choix d’une prise en charge totale
a domicile aprés une « fausse route » qui s’était avérée dangereuse pour leur fille

allME:
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« Il fallait faire vite. Elle a été mise en réa adulte et il y a eu
lintubation, elle a été mise en coma artificiel, enfin voila, c’était
la totale. Donc vu d’ou elle venait, ¢a nous semblait
compléetement impensable de la faire aller vers une collectivité,
vers un rythme qui est fatigant, elle n’avait pas cette péche-la
/[...]. Donc on a suivi vraiment son rythme. Avec mon mari, on
a jonglé entre nos plannings et puis entre les interventions
avec les auxiliaires de vie, et en fait, on a glissé vers une prise
en charge complete a la maison. [...]. Parce que dans les
structures d’accueil, ce sont des situations subies, et c’est
difficile, compliqué de se projeter positivement quand c’est
subi. Donc on a voulu se délivrer de ¢a, et ¢a n'a pas été
simple non plus, parce qu’effectivement il y a des mises en
garde qui sont faites, parce que ¢a ne rentre pas dans le
moule. [...]. Les parents cheminent vers une prise en charge
de plus en plus grande et nous, en fait, on a mis en place
quelque chose de completement inverse et du coup qui nous
enleve... qui nous a 6té un poids entre guillemets. On gagne
en liberté d’exister. [...]. Méme si on ne se voile pas la face,
cest trés dur, trés pesant physiquement, trés pesant
moralement. » (Famille 16b, Entretien avec [l'auteur,
23/03/2016).

En l'occurrence, ce changement dans la prise en charge souligne I'expérience
acquise des parents, dont les choix singuliers s’affirment au fur et a mesure de leur
parcours :

« M. est la constamment a la maison, mais on en fait moins
qu’avant [...], parce qu’avant on s’autorisait beaucoup moins
d’étre aidé, physiquement ; on délegue nettement plus cette
fois-ci et ¢a équilibre la prise en charge du coup » (Famille
16b, Entretien avec I'auteur, 23/03/2016).

En définitive, le récit de soi ne résout pas les incertitudes du quotidien mais il offre
des aménagements qu'il s’agit de prendre en compte comme un des éléments
structurant de la posture du patient vis-a-vis de son pouvoir d’agir. La vulnérabilité
dans laquelle la maladie I'a plongé devient ainsi, pour reprendre la distinction entre
fragilité et vulnérabilité établie par Guillaume Le Blanc (2023)', une question a
laquelle la société dans son ensemble se confronte, et face a laquelle I'individu est
potentiellement en capacité de développer un ensemble de ressources.

Cette approche rejoint la théorie des capabilités qui a trouvé sa place dans le
traitement du handicap, intégrant une vision progressiste a partir de laquelle
individu est considéré, malgré sa déficience, potentiellement en position de
« puissance d’agir » (Ricoeur, 2015 [1990]). Cette conception capacitaire intégre
'environnement dans lequel le sujet évolue, lui facilitant ou non la mobilisation de
ses ressources. Selon Amartya Sen (1999) la culture capacitaire refléte le pouvoir
du collectif d’actualiser le pouvoir du soi. Ce dernier s’épanouit a travers un pouvoir

' https://www.radiofrance.fr/franceculture/podcasts/avec-philosophie/que-devons-nous-aux-plus-vulnerables-4695503
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d’étre ou de faire, sans conteste lié au pouvoir d’expression de soi, ce qui vient
souligner I'importance de la dimension collective et transmissible des savoirs

d’expérience.

Mais le contexte d’'une prise en charge reléve a la fois des dimensions matérielles
et sociales, mais également culturelles, offrant plus ou moins de reconnaissance
aux significations subjectives que le patient ou les aidants accordent a la situation
de handicap et/ou de maladie. Il faut donc travailler a la mise en exergue de ces
conditions culturelles, non seulement a un niveau individuel, en s’intéressant a
limportance du récit de soi, mais également en prenant en considération des
supports de médiation qui permettraient de faire dialoguer entre eux les acteurs de

la prise en charge.

Comme le soulignent Alexy Valet et Martial Meziani « (...) face a la pluralité des
capacités qui sont au monde, le réel pouvoir de 'homme (comme individu ou
comme civilisation) n’est-il pas de s’approprier activement le sens qu’il veut leur
donner ? Cette liberté herméneutique lui permet de ne pas faire du biologique un
déterminisme auquel se soumettre, mais de négocier, de composer ou de créer
avec celui-ci, en élaborant sa signification a l'intérieur d’'un cadre normatif qu'il
produit. C’est cette autonomie qui permet a I'étre humain de se constituer en
‘homme capable” dans sa propre vulnérabilité, en augmentant sa puissance d’agir

et son pouvoir d’étre soi-méme. » (Valet et Meziani, 2017)

Si le patient et son vécu de la maladie demeurent un élément central de
préoccupation, le vécu des aidants, des soignants et des représentants des
associations contribuent également au processus de démocratisation en santé. Car
la prise en charge serait, « quoi qu’il en codte », un projet social, une ceuvre dans
laquelle la coopération des acteurs est essentielle. Dans cette perspective, le récit
de soi se présenterait comme un « support d’ambiance et de sens » qui va au-dela

de la simple coordination des protagonistes du soin.

Plus largement, I'’étude des récits en eux-mémes, par la recherche biographique,
offre la possibilité d’'une analyse critique dans laquelle un contexte sociohistorique
et sociopolitique peut étre capacitant ou son contraire. Mais ce qu’il importe avant
tout de montrer est la maniére dont le récit des savoirs d’expérience participe a
I'élaboration identitaire du sujet lorsqu’ils sont I'occasion d’'un échange au plan
social et culturel. Quelles sont les conditions qui permettent aux multiples récits
expérientiels de devenir partie prenante du processus de démocratisation en
santé ? Répondre a cette question supposait de s’attarder sur le lien entre
expérience de la maladie et/ou du handicap rares et mise en récit de soi a I'adresse
d’'un autre, objet de la partie précédente. En conclusion, il conviendra maintenant
de montrer de quelle maniére la santé pourrait (re)devenir un véritable projet social

grace a ses supports de médiation scientifique.
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Conclusion
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Abordées du point de vue de la démocratie en santé, les notions afférentes aux
savoirs d’expérience traversent de multiples champs en sciences humaines et
sociales. Les SHS se sont référées aux compétences, aux capacités, a
'empowerment, a I'agentivité, a la responsabilité ; autant de concepts qui ont été
abordés, analysés, décortiqués pour définir les contours, les effets et le sens dans
'optique de décrire finement la réalité sociale des processus démocratiques en
santé. En 'occurrence, a travers l'utilisation du récit de soi dans le cadre des soins,
et en tenant compte des incertitudes du savoir médical dans les affections rares, il
s’agissait ici de s’intéresser aux savoirs experientiels comme des processus
identitaires mis en jeu a travers le récit et dans le cadre de la relation sociale de
prise en charge.

Si extraire un témoignage de son ancrage vécu le vide de cette dimension sensible
par laquelle 'empathie et son ceuvre de transformation opérent, a linverse,
confronter frontalement des problématiques de prise en charge parfois
conflictuelles entre soignant et soigné aboutit 8 la méme impasse puisque les uns
et les autres perdent leur capacité de sensibilisation a I'autre dans ce contexte. Il
faut alors s’interroger sur les modalités d’utilisation du récit de soi dans des
dispositifs de médiation qui permettent de faire dialoguer les protagonistes entre
eux et ce, afin que leur participation atteigne réellement ses effets identitaires pour
les sujets et ses prolongements démocratiques pour la société dans son ensemble.

En effet, si le soin est appréhendé comme un échange interindividuel avec le
malade, l'implication de soi - qui suppose une prise de risque - ne peut étre
appréciée qu’a partir des significations qu’elle revét pour chacun des acteurs. A cet
endroit, 'échange avec les professionnels de santé porte moins sur le savoir a
proprement parler que sur une reconnaissance mutuelle de postures respectives :
celles de sujets aux fonctions diverses et engagés dans un rapport a la maladie
différent. Cette coparticipation ne confond pas les statuts mais s’appuie sur leur co-
présence au sein d’un rapport de soin individualisé, notamment par le biais d’'une
« mise en mot ».

Dans cet article, il a été démontré que l'utilisation du récit de soi agit dans la
coopération des acteurs et intervient comme une « prise de réel ». Ainsi, au-dela
de la description, le récit de soi marque l'unicité d’'une situation qu’il identifie a
travers ses actants et dont il transmet la réalité a la fois singuliérement vécue et
communément partagee. A travers I'écoute et un accompagnement sensible, le
malade ou l'aidant ne demande pas a ce que I'on prenne sa place mais bien qu’il
puisse faire entendre et comprendre, c’est-a-dire partager, son vécu et ce, afin de
rendre sa situation plus vivable en n’étant plus exclu d’'un monde vivant et commun.

Dans cette perspective, I'intérét de la médiation permet non seulement de
contourner les apories du discours puisqu’elle intégre des analyses qui ont pu étre
réalisées a partir des observations de pratiques par les chercheurs puis
scénarisées par le biais d’un jeu corporel d’acteurs, d'images filmiques ou d’objets
du quotidien - autant d’éléments porteurs de sens - mais également les conflits qui
obstruent le passage vers une relation sensible dans le cadre des prises en charge.
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Schéma 4
Tenants et aboutissants d’un processus démocratique en santé : mise en relation du savoir
d’expérience et usages du récit dans le cadre de la relation de soin

Les incertitudes
associées a certaines

- ) ROl &chan r
affections favorisent une ble des échanges, pa

mise en forme et en sens
de la situation
pathologique

le récit de soi, entre les
acteurs de soin

Expression d’une
subjectivité a travers le Reconstruction identitaire
savoir expérientiel

Elaboration du projet
social et individuel
articulé aux soins

Renforcement du rapport
de confiance

C’est en l'occurrence dans de telles conditions, favorisées par un dispositif de
médiation, que les récits de soi peuvent ceuvrer a I'’émergence d’une identité
individuelle et sociale par ailleurs divisée par les événements de la vie. Ces récits,
au confluent du temps et du sujet, lui en facilitent la présence au monde lorsqu’ils
font I'objet non seulement de légitimité, mais également de reconnaissance par la
société et, plus spécifiquement, par le systéme de santé.
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Résumé : Cet article analyse les conditions sociales qui soutiennent des systémes politiques
coopératifs dans un contexte marqué par des hiérarchies sociales, présentes autant au niveau
structurel que subijectif. Il traite spécifiguement du capacitisme internalisé, défini comme
I'intériorisation des normes sociales qui construisent les personnes handicapées comme « valant
moins que » car elles ne correspondent pas aux standards de la normalité. Cette internalisation
divise etisole les personnes handicapées, engendre une pression quotidienne pour se rapprocher
de lidéal valide et produit de la haine de soi. Cet article s’appuie sur une auto-ethnographie
réalisée durant un stage de Communication NonViolente (CNV) dans le cadre d’une recherche
étudiant les processus de transformation individuelle et collective de la CNV. Il analyse d’abord
les étapes soutenant la déconstruction de ces normes et de leurs effets, sur la base d’'un récit
articulant des concepts théoriques a une expérience de capacitisme internalisé. Il met ensuite en
lumiere la manieére dont des régles explicites, porteuses de normes basées sur la coopération,
peuvent agir comme un systeme alternatif transformant les hiérarchies sociales et les normes qui
les sous-tendent. Il pose enfin 'hypothése que ces régles explicites peuvent constituer un support
pour inspirer des modéles politiques coopératifs.

Mots-clés : Capacitisme internalisé, validisme, transformation sociale, systémes de
domination, Communication NonViolente

Abstract: This article analyzes the social conditions that support cooperative political systems in
a context marked by social hierarchies, present at both structural and subjective levels. It deals
specifically with internalized ableism, defined as the internalization of social norms that construct
disabled people as “worth less than” because they don't fit the standards of normality. This
internalization divides and isolates disabled people, generates daily pressure to approximate the
able-bodied ideal and produces self-hatred. This article is based on an auto-ethnography carried
out during a Nonviolent Communication (NVC) training course as part of a research study into the
individual and collective transformation processes of NVC. It first analyzes the steps involved in
deconstructing these norms and their effects, on the basis of a narrative articulating theoretical
concepts to an experience of internalized capacitism. It then highlights the way in which explicit
rules, bearing norms based on cooperation, can act as an alternative system transforming social
hierarchies and the norms that underpin them. Finally, it poses the hypothesis that these explicit
rules can provide a basis for inspiring cooperative political models.
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L’ordre social capitaliste, patriarcal et capacitiste constitué de hiérarchies sociales,
est soutenu par des dimensions autant structurelles que subjectives (Bourdieu,
1979 ; Foucault, 1976). Dans cette perspective, certain.es acteurs et actrices de la
transition écologique estiment que « ce qui se passe a l'intérieur de nous est aussi
important que ce qui se passe a I'extérieur » (Egger et al., 2023). Sur cette base,
ils et elles s’inspirent de ces théories pour développer des méthodes soutenant les
transformations individuelles et collectives (Chamel, 2019).

Dans ce contexte, des normes sociales, appréhendées comme des régles souvent
implicites et inconscientes, régissent les comportements considérés comme
acceptables au sein d’'un groupe social donné. Lorsqu’elles ne sont pas
questionnées, ces régles implicites reproduisent les inégalités et les rapports de
domination entre groupes sociaux. Pourtant, pour la philosophe Judith Butler, qui
adopte une approche performative des normes, elles « sont des structures idéales
qui certes contraignent nos comportements mais qui sont également fragiles, en
ce qu’elles ont besoin d’étre citées et répétées pour prendre leurs effets. » (Allard-
Poesi & Huault, 2012, p. 2) Dés lors, pour mettre en ceuvre un changement vers
des systémes que nous hommerons coopératifs, il est non seulement nécessaire
de conscientiser les normes sociales dominantes mais aussi d’en créer d’autres, et
de les performer.

Dans cet article, nous montrons comment ce postulat peut aussi étre un levier pour
déconstruire et transformer ce que des auteures nomment le capacitisme
internalisé (Aunos et al., 2022 ; Campbell, 2008), lequel fagonne nos subjectivités
(Masson, 2022). En nous inspirant de la méthode du storytelling et des counter-
stories, qui constituent notamment une des approches méthodologiques de la
Critical Race Theory (Parker & Stovall, 2004; Solérzano & Yosso, 2002), nous
produisons le récit auto-ethnographique de l'une d’entre nous, en décrivant les
effets de l'intériorisation du capacitisme et les processus permettant de s’en
distancier a I'aide d’outils théoriques issus des recherches féministes et queer ainsi
que des disability studies.

Cet article analyse d’abord les étapes soutenant la déconstruction de ces normes
et de leurs effets, sur la base d’un récit articulant des concepts théoriques a une
expérience de capacitisme internalisé. Il met ensuite en lumiére la maniére dont
des régles explicites, porteuses de normes basées sur la coopération, peuvent agir
comme un systéme alternatif transformant les hiérarchies sociales et les normes
qui les sous-tendent. Il pose enfin I'hypothése que ces regles explicites peuvent
constituer un support pour inspirer des modeles politiques coopératifs.

Nos réflexions s’appuient sur une recherche étudiant les processus de
transformation individuelle et collective issus de la Communication NonViolente.
Dans ce cadre, I'observation d’'un stage réalisé dans les Cévennes en France sert
de base au storytelling produisant le récit. Notre analyse est enrichie de 20
observations participantes réalisées dans d’autres stages effectués entre 2020 et
2024.
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Capacitisme, validisme et handicapisme

Les termes francophones servant a analyser le capacitisme et ses effets sont
actuellement discutés et précisés par de nombreux auteur.es, comme I'a montré
lactiviste québécoise Laurence Parent (2017) dans un article intitulé
« Ableism/Disablism, on dit ca comment en francais ? » En effet, ces concepts
proviennent du champ anglophone des Disability Studies, courant mettant 'accent
sur I'importance des discours, le langage et la culture qui « fagonnent les relations
de pouvoir » (Masson, 2022, p. 14).

Les termes ableism et disablism ont peiné a trouver des traductions dans le champ
des recherches francophones. Laurence Parent explique ce flou par « un certain
retard dans le développement des études sur le handicap en frangais » (2017, p.
185). Dans un article intitulé « L’émergence des concepts de capacitisme et de
validisme dans le monde francophone », Adrien Primerano (2022) retrace I'histoire
de ces deux mots qui constituent deux traductions différentes du terme anglais
ableism. Il montre que le mot validisme, qui apparait pour la premiére fois dans un
texte militant en 2004 (Blanquer, 2004), est d’abord utilisé dans la sphére activiste.
Quant au terme de capacitisme, il apparait pour la premiére fois en 2013 dans un
texte académique rédigé par la sociologue canadienne Dominique Masson.
Aujourd’hui, ce terme semble étre davantage utilisé au Québec et au Canada
(Abrams & Orsini, 2024 ; Grenier & Fougeyrollas, 2020). En revanche, des
recherches francophones européennes récentes recourent plutbt au terme
validisme (Chamorro, 2023; Puiseux, 2022).

Pour choisir les traductions qui semblent le mieux refléter 'expérience relatée ici,
nous allons donner quelques définitions des termes anglais. Pour l'australienne
Fiona Campbell, I'ableism « peut étre associé a la production de I'aptitude, du corps
perfectible et, par défaut, a la création d'un néologisme qui suggére un éloignement
de l'aptitude, a savoir le handicap » (2008, p. 152). Pour cette auteure, 'ableism
consiste en « un réseau de croyances, de processus et de pratiques qui produit un
type particulier de soi et de corps (la norme corporelle) construit comme étant
parfait, typique de I'espéce et donc essentiel et pleinement humain. Le handicap
est dans cette perspective considéré comme un état diminué de I'étre humain »
(Campbell, 2008, p. 153). Le disablism est appréhendé comme « un set
d’assomptions et de pratiques promouvant le traitement différencié ou inégal de
personnes a cause de déficience présumées ou actuelles » (Campbell, 2008, p.
152, notre traduction). Le disablism est ainsi appréhendé comme un systéme de
domination dévaluant les personnes considérées comme inférieures en fonction de
normes de capacité alors que l'ableism produit un individu idéal provoquant
« I'exclusion des personne hors-normes » (Primerano, 2022, p. 45). Avec le terme
ableism, Campbell s’intéresse a la production de la norme et a celle du handicap,
en relation a cette norme (Campbell, 2008). Elle appréhende /'ableism, que nous
nommerons capacitisme, comme une épistémologie, ce que Masson traduit par
« une fagon d’étre au monde, d’étre humain » qui « affecte chacune et chacun
d’entre nous » (Campbell, 2009, p. 29, cité par Masson, 2022, p. 98). Cette
normativité construit la division entre le normal et le pathologique, « les valides et
les handicapé.es ». Les normes qui en découlent sont construites par ce qu’Audrey
Lorde (1984) appelle I'écart a la norme, c’est-a-dire d’abord par ce qui est considéré
comme déficitaire et différent.

<<
»> p> 167



Co-créer des systemes coopératifs a I'aide de la Communication NonViolente : réflexions a partir d’une expérience de
capacitisme internalisé

Dan Goodley et Rebecca Lawthom (2019, p. 235) ont de plus montré comment le
capacitisme découle des normes du systeme néolibéral, produisant « des
citoyens.es capables, prét.es a travailler et a contribuer de maniére productive »
(notre traduction). Dan Goodley (2014) les nomme les citoyens.es
« neoliberal.able ». 1l rappelle comment ce systéme requiert les divisions entre
« valides » et « non valides » pour renforcer 'emploi et la consommation. Les
normes intériorisées du capacitisme que nous allons mettre en lumiére dans cet
article découlent d’'un systéme économique et social qui influence les relations
interpersonnelles et la relation a soi (Wolbring, 2007) ainsi que les représentations
gue nous nous faisons de ce que nous devons étre. Ce systeme produit de la peur,
de la honte et de la haine de soi (Campbell, 2009), nous y reviendrons.

Dans un article datant de 2013, Masson semble fusionner les deux termes
disablism/ableism dans le concept de capacitisme en le définissant comme une

structure de différenciation et de hiérarchisation sociale
fondée sur la normalisation de certaines formes et
fonctionnalités corporelles et sur I'exclusion des corps non
conformes et des personnes qui les habitent. Le capacitisme
« fait systtme » au sens ou il infuse et structure tous les
aspects de la vie en société (subjectivités et identités, relations
sociales et arrangements sociaux, institutions, représentations
et environnements), et ce, dans toutes les sphéres de la vie
sociale » (Masson, 2013, p. 105).

Jean-Pierre Tabin, Monika Piecek, Céline Perrin et Isabelle Probst (2019, p. 10)
reprennent cette fusion en décrivant le capacitisme comme « les processus de
différenciation et de hiérarchisation qui dévaluent et figent dans une altérité
inférieure les personnes dont les capacités ne sont pas conformes aux standards
et les empéchent d’avoir accés a tous les priviléges de la normalité ».

Pour enrichir la réflexion actuelle sur ces termes, la perspective féministe queer
nous invite a garder la distinction entre le capacitisme/validisme et le
handicapisme. Pour rendre compte de cette expérience d’internalisation du
capacitisme, les études féministes queer recourent au concept de cis-téme' pour
référer aux structures de domination construisant certaines catégories de
personnes comme supérieures a d’autres (Drouar, 2021), en l'occurrence les
personnes cis. Le capacitisme propose un idéal a atteindre structurant ce cis-teme
et construisant les personnes handicapées comme inférieures aux « valides ».

Par ailleurs, le handicapisme, la traduction de disablism, représente les pratiques
qui discriminent et construisent les personnes handicapées comme inférieures.
Carol Thomas (1997, p. 623) I'appelle « I'antipathie idéologique a ce qui est
considéré comme indésirable physiquement, sensoriellement ou mentalement » et
une forme « d’exclusion sociale », laquelle se manifeste « a travers des pratiques
oppressives et excluantes » (Thomas, 1999, citée par Masson, 2022, p. 95). Le
capacitisme ou le validisme constitue la dimension normative du handicapisme, ce
que I'hétéronormativité est au sexisme, un standard de capacités représentant une

' Le cis-téme désigne une structure créée par et pour les personnes cis. Le terme cis nomme les personnes qui ne
changent pas leur sexe et/ou leur genre. (Baril, 2018)
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fiction impossible a atteindre méme pour les personnes non handicapées (Parent,
2017) ou encore « ce que les corps doivent étre et doivent faire » (Garland-
Thomson, 1997) car « c’est en fonction d’'une normalité construite comme standard
que sont définies les insuffisances » (Tabin et al., 2019, p. 9).

Ce détour par la discussion des concepts vise a soutenir la compréhension
sociologique de l'expérience subjective sur laquelle se base cette auto-
ethnographie. Le tableau ci-dessous propose une synthése de cette réflexion en
mouvement. Pour faciliter la lecture, nous avons choisi de recourir uniquement au
terme capacitisme et non a celui de validisme dans la suite de l'article car les
auteur.es que nous mobilisons emploient davantage cette traduction.

Tableau 1
Tableau de synthése

Systéme porteur de normes Discriminations

Capacitisme ou validisme

Structure de différenciation et de
hiérarchisation sociale constituant la
dimension normative du handicapisme,
'idéal a atteindre, qui favorise les
personnes dont les capacités
correspondent aux standards de la
normalité.

Handicapisme

Ensemble de pensées, de croyances,
de comportements et de pratiques qui
discriminent, marginalisent ou
stigmatisent les personnes dont les
capacités ne correspondent pas aux
standards de la normalité (personnes
handicapées ou en situation de
handicap).

Hétéronormativité

Structure de différenciation et de
hiérarchisation sociale constituant la
dimension normative de
I'(hétéro)sexisme qui prescrit des
normes hétérosexuelles et privilégie les

Sexisme et hétérosexisme
Ensemble de pensées, de croyances,
de comportements et de pratiques qui
discriminent, marginalisent ou
stigmatisent les personnes ne
répondant pas aux normes prescrites.

personnes cisgenres et
I’hétéronormativité

Méthode

Cette auto-ethnographie se fonde sur un stage de Communication NonViolente? de
5 jours que nous avons suivi en France dans le cadre d’une recherche sociologique
sur les processus de transformation individuelle et collective®.

2 La Communication NonViolente, créée par le psychologue étatsunien Marshall Rosenberg dans les années 1960,
reléve d’'une méthode de communication ayant pour objectif le changement social. Cette méthode postule que tous les
étres humains sont portés « a donner et recevoir dans un esprit de bienveillance » (Rosenberg, 2010, p. 17) et que
leurs comportements sont au service de leurs besoins. Ces demiers sont définis dans la perspective de I'économiste
chilien Manfred Max-Neef (2010) : ils sont ce qui nous met en mouvement, ce qui nous relie a la vie. lls sont classés
en différentes catégories non hiérarchisées (subsistance, protection, liberté, créativité, affection, spiritualité, etc.). Dans
cette grille de lecture, ce ne sont jamais les besoins qui s’avérent problématiques ou destructeurs, mais les stratégies
mises en place pour les satisfaire. La Communication NonViolente porte un projet de société dans laquelle les besoins
de chacun.e sont pris en considération.

3 Recherche financée par le Fonds national suisse de la recherche scientifique (FNS).
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Nous avons choisi la méthode de 'auto-ethnographie pour produire une analyse
de capacitisme internalisé. Cette démarche qualitative, qui rompt avec le silence
de l'auteur.e et s’appuie sur des récits personnels dans le but d’améliorer la
compreéhension sociologique (Sparkes, 2000), permet de saisir en profondeur les
effets intériorisés d’un systéme de domination.

Ce récit personnel va ainsi servir de base a la description des étapes d’'un
processus individuel soutenant la transformation des normes intériorisées issues
du capacitisme. Il contient ainsi des épisodes vulnérables qui font entendre la voix
de lauteure principale de cet article. Le dialogue avec la co-auteure a servi a
approfondir I'analyse en croisant deux regards et deux corps situés différemment
dans et par le systéme capacitiste.

Durant le stage, nous avons pris chacune des notes dans un carnet, que nous
avons reportées dans un document consacré a I'analyse verticale des données,
c’est-a-dire a 'analyse approfondie de cette observation particuliere, en suivant un
canevas précis, inspiré de méthodes qualitatives (Braun & Clarke, 2006 ; Gaudet
& Robert, 2018).

Bien que diffusée internationalement, la Communication NonViolente est peu
étudiée par les sciences sociales. Cette pratique est rattachée a ce que Camille
Teste (2023) nomme « pratiques du bien-étre ». Les recherches sur ces techniques
se sont principalement axées sur leur instrumentalisation (Brunel, 2008 ; Cabanas
etal., 2018) et leur dimension mercantile (Marquis, 2014). Ces pratiques sont ainsi,
comme I'écrit 'essayiste Mona Chollet (2024), indistinctement méprisées. Dés lors,
Emeline de Bouver (2016) stipule qu’il est nécessaire de développer davantage
d’outils d’analyse afin de distinguer ces pratiques hétérogénes. Selon la
sociologue, la « transformation intérieure peut en effet, selon son orientation,
s’apparenter parfois a une réforme ou a une révolution, parfois au développement
d’une subjectivité plus adaptée au systeme ou, au contraire, plus subversive » (De
Bouver, 2016, p. 102). Notre recherche sur les processus de transformation
s’insére dans cette volonté de saisir sociologiguement une pratique particuliére et
de prendre en considération son potentiel de changement.

Préambule d’une des auteures

Au moment de me présenter, je me confronte déja a la difficulté du choix des
termes pour me catégoriser. Je suis une femme adulte vivant en Suisse. Le fait que
jJe sois blanche et cisgenre est rarement nommé au contraire de mon genre, de
mon age et de ma nationalité qui sont demandés dans chaque formulaire que je
remplis. Pourtant, le fait d’étre catégorisée comme blanche et cisgenre me donne
acces a de nombreux priviléges et ces dimensions sociales ont structuré ma vie.

Quant a la notion de validité et de handicap, je ne sais pas aujourd’hui comment
me définir malgré les nombreuses lectures réalisées. Je ne me catégorise pas
comme « valide » méme si je me fais passer pour telle la plupart du temps, en tout
cas dans un premier temps. Au moment de rédiger cet article, je ne me sens
toujours pas a l'aise avec les catégories francophones. Est-ce que je me présente
sous la catégorie « personne handicapée », terme utilisé dans les textes actuels et
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les milieux militants* ? En situation de handicap ? Je ne sais toujours pas, les deux
résonnent, ou non, avec mon expérience, en fonction des contextes. En revanche,
Jje suis a laise a l'idée de saisir les étapes d’'un processus qui m’aident a me
décoller de ce systeme.

De la honte solitaire au partage collectif
Cévennes, France, 3 juin 2022

A mon arrivée sur le lieu de stage, j'ai vu que le terrain était construit en terrasses
escarpées et que des escaliers de pierre « accidentés » menaient d’une terrasse a
l'autre. Par accidentés, je veux dire que les marches étaient inégales, et qu’il n’y
avait pas de barrieres pour s’y tenir. Les personnes valides habitant le lieu, dont
I'animatrice, semblaient voler sur ces marches, passant d’un étage a l'autre sans
peine. Etant moi-méme handicapée, ou en situation de handicap — jai une
hémiparésie qui rend mes membres droits moins mobiles, et moins forts que la
norme capacitiste pour mon &age, je craignais de ne pas pouvoir descendre ces
escaliers, ce mouvement nécessitant force et équilibre que je ne possede pas sur
mon pied droit. L’hétesse nous a invités a explorer les lieux et ainsi a visiter les
différents étages.

J’ai tout de suite compris que je ne pourrais pas faire de passing dans cet
environnement, le passing signifiant le fait de cacher l'invalidité pour paraitre valide.
J’avais besoin de mes mains pour aider mon pied droit lors de la descente de ces
marches. J'ai vécu cette expérience dans un état d’intensité émotionnelle que je
connais bien : peur du regard des autres sur mon handicap, peur du jugement, ce
qui a rendu mon corps tremblant et encore plus vulnérable, engendrant de
nombreuses crispations et rendant mes mouvements d’autant plus laborieux. La
honte habitait mon corps. Nulle parole sur le sujet n’a été échangée, ni par moi ni
par les autres personnes présentes. Un silence ordinaire et connu dans ce genre
de situation.

La caravane dans laquelle je dormais était située en hauteur, et les escaliers
« accidentés » jalonnaient le parcours. J'ai découvert avec soulagement qu’il
existait un autre itinéraire qui me permettait d’effectuer le trajet avec plus de
douceur, sans m’exposer aux regards, sans honte.

Cette expérience rend compte des émotions de honte et de peur liées a la haine
de soi. Cette haine de soi, que Starhawk (1982) définit comme les effets de
l'intériorisation du pouvoir sur, entretenue selon Christine Delphy (1998) également
par le systtme de genre, constitue un obstacle a la transformation des systémes.
La féministe Gloria Steinem (2023) dans son livre intitulé « Révolution intérieure :
Renforcer son estime de soi » collecte des récits montrant que sans estime de soi,
aucune eémancipation n’est possible, tout en précisant que cette seule dimension
ne suffit pas. La haine de soi produit un sentiment de honte, défini comme une
émotion sociale (J6éhannsdottir et al.,, 2021). Elle est une « souffrance
psychologique insupportable reliée a des perceptions de soi comme étant imparfait,
inadéquat et mauvais » (Slobodin, 2019, p. 3) qui se ressent sous le regard des

4 http://lesdevalideuses.org/les-devalideuses/notre-manifeste/
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autres et qui produit de I'isolement. La honte demeure a I'intérieur des personnes
stigmatisées, voire dominées et n’est pas verbalisée.

Poser un regard réflexif sur le systeme

Avant de m’endormir ce soir-la, en repensant a cette scene et en tentant de faire
de la clarté par I'usage de lintrospection, jai pu déplacer la « haine de moi »,
incarnée par le sentiment de honte ressenti, vers la dimension capacitiste et
invalidante du contexte : un terrain pense et utilisé par des personnes valides, qui
présupposent I’équilibre et la force comme la norme. Remettre mon expérience
dans un systeme de domination m’a procuré beaucoup d’apaisement, et davantage
d’amour pour moi.

Ainsi, I'observation du cis-ttme et de ses effets constitue un premier élément
indispensable a la transformation des rapports sociaux.

L’intériorisation du capacitisme

Cette expérience rend également compte d’une prise de conscience concernant
l'intériorisation du capacitisme, ce que la sociologue australienne Fiona Campbell
appelle le capacitisme internalisé, et qui constitue la deuxiéme étape de
transformation du cis-téme. Un effet du capacitisme est que les individus recoivent
dés la naissance des messages contenant la croyance que le handicap signifie
« étre moins que, un monde ou linvalidité peut étre tolérée mais est en fin de
compte intrinséquement négative ». (2008, p.151, notre traduction). Il construit les
individus « ne correspondant pas aux standards de la normalité » (Tabin et al.,
2019, p. 9) comme des étres « sous-normaux » (Scheerenberger, 1983), engendre
un sentiment non seulement de haine de soi mais également de haine de son
groupe d’appartenance. Campbell rappelle par ailleurs que cette notion est parfois
aussi appelée « disabled self-hatred », ce qui signifie la haine de soi des personnes
handicapées. Pour cette raison, « a I'inverse d’autres groupes minoritaires, les
personnes handicapées (disabled people) ont eu moins d’opportunités de
développer une conscience, une identité et une culture collectives, encore moins
d’interroger la culture du capacitisme » (Campbell, 2008, p. 155, notre traduction).
Cette dimension de haine de soi rend ainsi I'expérience subjective particulierement
solitaire et laisse a la personne dominée la totale responsabilité de cette
domination. Selon la sociologue australienne, le capacitisme internalisé « utilise
une stratégie a deux niveaux : la distanciation produite entre les personnes
handicapées et 'émulation chez les personnes handicapées découlant des normes
capacitistes » (Campbell, 2008, p. 155). Ainsi, il divise et isole les personnes
handicapées, et engendre une pression quotidienne pour se rapprocher de l'idéal
capacitiste.

Abondant dans ce sens, Penny Rosenwasser (2000, p. 1, notre traduction) définit
la domination internalisée comme « une réaction involontaire a la domination qui
provient de I'extérieur du groupe et qui conduit les membres du groupe a se
détester, a ne pas aimer les autres membres de leur groupe et a s'accuser d'étre
responsables de la domination, plutdt que de réaliser que leurs croyances sont
construites en eux par des systémes socio-économiques et politiques oppressifs ».
Le capacitisme crée ainsi des divisions non seulement entre les groupes mais aussi
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a lintérieur des personnes qui chercheront a cacher des parts d’elles-mémes ne
correspondant pas a la normalité attendue, ni par soi ni par les autres.

L’écoute empathique comme levier de coming out
Cévennes, France, 4 juin 2022

Le lendemain, je me suis retrouvée dans la cuisine, seule avec la formatrice de
Communication NonViolente qui nous accueillait. Renforcée par mes
connaissances en sciences sociales soutenant la conscientisation des effets des
discriminations systémiques, j’ai alors décidé de raconter mon expérience et mon
handicap. En parler me demande encore aujourd’hui un courage incommensurable
carj’expose une vulnérabilité construite comme honteuse. J’ai pu lui dire la difficulté
a descendre les escaliers, j’ai pu lui expliquer le refournement effectué de la honte
de moi vers le capacitisme du contexte. Je lui ai dit que je ne pourrais pas faire
du passing et que je 'avais vu comme une invitation a dépasser ce systeme de
domination.

La formatrice, que je nommerai Aline, m’a entendue et accueillie, et a été touchée
par mon témoignage. Elle m’a aussi demandé de quoi jaurais besoin pour me
sentir a l'aise. Elle m’a confié qu’elle avait remarqué la veille qu'il y avait « quelque
chose » et m’a avoué qu’elle avait pensé demander a ma collégue ce que j’avais.
Elle avait alors conscientisé qu’elle aurait choisi la stratégie de passer par une
« valide » plutdét que de s’adresser a moi, et en avait ressenti de la stupeur. Jai
encore aujourd’hui de la gratitude pour ce partage, qui a mis en lumiere la géne et
linconfort des valides. Elle m’a alors demandé comment elle pouvait m’apporter du
soutien.

Cette phase du récit constitue la troisieme étape qui a permis le moment de
« coming out » du handicap réalisé par I'échange avec une interlocutrice disposée
a I'écoute empathique. Cette disposition donne la possibilité de s’exprimer sans
avoir a recevoir des commentaires défensifs des personnes privilégiées, ce que les
études anti-racistes appellent la « fragilité¢ blanche ». Pour DiAngelo (2020), les
personnes blanches, rarement confrontées a leur racisme, adoptent une posture
défensive offusquée, heurtée (« fragile »), lorsqu’elles le sont, refusant d’étre
considérées comme des « mauvaises personnes ». Elles éludent ainsi le sujet
plutét que de reconnaitre que leurs privileges s’appuient sur la domination de
personnes de la majorité globale et de prendre ainsi leurs responsabilités a ce
sujet.

En m’inspirant de ce concept, je vais parler de ce mécanisme défensif qui empéche
'empathie systémique, définie comme le fait de donner de I'empathie a une
personne par rapport a son appartenance a un groupe social. Dans la situation,
Aline a vu qu’il y avait « quelque chose » et n’a pas osé le verbaliser. Elle a méme
avoué qu’elle aurait choisi de parler dans un entre-soi valide pour savoir ce que
javais plutdt que s’adresser directement a moi, de ce fait ne me considérant pas
comme un sujet a part entiére. Par sa réflexivité, elle a pris conscience que cette
stratégie ne me prenait pas en considération en tant que personne. Lorsqu’elle me
confiait ses comportements capacitistes, je me détendais car elle osait verbaliser
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cette géne ressentie par les personnes privilégiées qui préférent éviter un sujet qui
les dérange.

Cette troisitme phase du récit, constituée d’écoute, d’authenticité et de
responsabilité, permet de sortir de I'isolement produit par le systéme capacitiste.

A la suite de cet échange, j’ai pris le temps de conscientiser ce qui se passait en
moi. Il est encore difficile de savoir comment j'ai envie d’étre aidée, puisque je n’ai
pas appris a demander de l'aide mais a faire du passing.

Aprés un temps d’introspection, je lui ai répondu que j'avais besoin d’en parler au
groupe, car je savais que la difficulté n’était pas de me mouvoir — je pouvais
compter sur mes bras pour me soutenir et sur des chemins moins périlleux — mais
d’imaginer le regard jugeant des valides sur mon handicap. Elle m’a alors proposé
son épaule comme aide, et jai été treés touchée par cette interdépendance. Je lui
ai également dit que j'aurais peut-étre besoin de son soutien pour pouvoir déposer
mes peurs au sein du groupe, car c’était pour moi quelque chose de tres difficile.
Ce qu’elle a fait.

L’importance de l'interdépendance et de I’espace sécure

Elle nous a invité.es, au premier tour de cercle, a nous nommer, a dire quelles
étaient nos intentions et nos attentes pour le stage et a déposer ce qui avait besoin
d’étre déposé, c’est-a-dire a exprimer quelque chose qui pourrait nous aider a nous
rendre la vie plus belle dans le cercle. Elle a insisté sur le dernier point et je I'ai
entendu comme une invitation, un soutien, une perche tendue.

Ce moment du récit constitue une quatrieme phase permettant la transformation
des effets du capacitisme. Elle s’ancre sur la notion d’interdépendance puisqu’elle
montre qu’elle se vit avec les autres. Deux éléments essentiels favorisent la prise
de parole. Premierement, la posture de la formatrice, rompue a lintrospection,
consciente de ses jugements, autorise I'expression de la vulnérabilité.
Deuxiémement, le cadre de relation dont la formatrice est garante, qui assure la
bienveillance, la confidentialité et la souveraineté, constitue un élément clé de
'expression de cette parole. Nous reviendrons dans une deuxiéme partie de
l'article sur les éléments clé constituant ce cadre.

Emotionnellement, a l'intérieur de moi, c’était hyper souffrant, intense. Les larmes,
déja, me montaient aux yeux, ma gorge se nouait, alors que le tour de cercle avait
commencé. Je suis généralement a l'aise avec mes larmes, que je considére
comme l'expression de ce qui est vivant en moi, mais j’ai tendance a refouler les
larmes « honteuses » issues de mon expérience de handicap. Je craignais de
déranger car je n’arrivais pas a imaginer l'intensité des émotions qui pouvaient
sortir sur le sujet, étant tellement habituée a I'occulter, a ne pas dire, a ne présenter
qu’une partie de moi. Lorsque ¢a a été mon tour, j’ai dit a peu prés cela, des larmes
plein la voix et les yeux, avec de la difficulté a parler, avec des noeuds a l'intérieur
de mon corps et une peur qui m’enserrait la gorge : « Je vais faire quelque chose
pour la premiére fois, et c’est difficile pour moi. Je me rends compte que d’habitude,
je n’ai pas peur des larmes, et que sur ce sujet, je me muselle, tellement jai peur
de déranger ».
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Et jai raconté, le handicap, les escaliers, le passing, la honte, le systeme
capacitiste, et le fait que ce qui me faisait le plus peur n’était pas de descendre les
escaliers, mais le regard des valides sur mon corps en écart a la norme. J’ai pleuré,
et j’ai parlé, tremblante et en méme temps, libérée. Le tour de cercle s’est terminé
avec quelques partages sur 'émotion ressentie par I'écoute de mon témoignage.

Une des dimensions du changement constitue ainsi la sortie
de la solitude pour la personne subissant les normes. Le
partage dans un espace considéré comme suffisamment
sécure recrée du lien entre catégories divisées et amenuise la
division sociale. Nous avons donc vécu un passage de la
solitude au lien. La solitude et lisolement produits par
l'intériorisation des normes capacitistes, mises en avant par
les travaux de Campbell (2008) et de Rosenwasser (2000),
sont ainsi supprimés par la mise en commun de I'expérience.

La prise de responsabilité

Lors du repas de midi, Thomas, un homme cisgenre du groupe, m’a demandé si je
pouvais expliquer ce que j'avais et en quoi consistait mon handicap. Afin d’avoir la
sécurité de répondre et d’étre rassurée que je ne me retrouverais pas face a de la
violence capacitiste, je lui ai demandé quels besoins ma réponse nourrissait chez
lui. Il a répondu :

- ... la curiosité... mieux comprendre ce que tu vis, de la connexion je pense.

Au moment de sa réponse, j’ai entendu le silence épais autour de nous, le silence
de la géne qui s’instaurait, pesante, lourde, connue — le malaise des valides qui ne
savent pas comment se comporter face au handicap, et j’ai hésité a dire a 'homme
qu’on pourrait en parler plus tard ensemble, en binbme. Je me suis ravisée, —
pourquoi ? pour me libérer de la haine de moi ? —, j’ai senti de la géne autour de
moi, un silence qui perdurait, et j’ai pourtant décidé de m’exprimer dans le groupe.
J’ai ainsi pu lui expliquer I'origine du handicap et ce que ¢a touchait dans ma vie
quotidienne. J’ai alors parlé de la notion d’empathie systémique.

Selon le juriste Michael Zimmer (2003, p. 594, notre traduction), développer 'usage
de 'empathie systémique dans les cas de discriminations constitue « I'antithése de
la victimisation, caractérisée par des sentiments d’'impuissance, de détresse et de
repli sur soi ». Cette notion, utilisée notamment par Roxy Manning (2023), docteure
en psychologie et formatrice de Communication NonViolente étatsunienne qui
travaille sur le racisme, prend en compte la position sociale des acteurs et des
actrices dans leur besoin d’empathie et les discriminations systémiques dont les
personnes et les groupes sont victimes. Roxy Manning rappelle ainsi que les
personnes dominées dans un systéme d’inégalités ne peuvent pas prendre en
charge le besoin d’empathie des personnes privilégiées par ce systéme avant
d’avoir obtenu de la reconnaissance pour les discriminations qu’elles subissent®.

5 https://roxannemanning.com/dontcallmewhite/
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L’empathie systémique permet la responsabilisation des personnes privilégiées par
le systéme afin que les personnes opprimées ne portent pas le travail émotionnel.
Dans le systéme binaire produit par le capacitisme, il y a d’un c6té des personnes
construites comme handicapées, en référence a une norme capacitiste, qui vivent
des discriminations et des difficultés quotidiennes souvent tues car en parler
consiste a se montrer vulnérable. Et il y a de l'autre c6té des personnes valides,
privilégiées par le systéme, dont la principale difficulté réside dans le fait de ne pas
savoir comment se comporter face a des personnes hors de cette norme et de
ressentir de l'inconfort. Le passing peut constituer en ce sens une stratégie qui
consiste, pour les personnes construites comme handicapées, a prendre en charge
le travail émotionnel pour les personnes valides, afin qu’elles ne soient pas génées
par l'invalidité.

Lors de la discussion, par les échanges, jai percu que mes propos pouvaient étre
entendus et que les personnes valides prenaient conscience de leur responsabilité
dans le systeme.

J’ai encore discuté en aparté avec Aline, qui était tres touchée par mon témoignage
et qui a eu la considération de me parler de sa géne a table lorsque Thomas avait
abordé le sujet, de ses craintes, qui confirmaient cette hypothése que les
« valides » ne savent pas comment se comporter face a l'altérité physique ou
cognitive. Etant moi-méme handicapée, je me rends compte que moi non plus je
ne sais pas comment aborder ce sujet et me positionner dans ce systeme. A
linverse, si je peux comparer cela avec ma position de femme, les outils et les
connaissances développés dans les études féministes me permettent de me
penser en tant que sujet et de mieux me positionner face aux effets de la
domination.

Lors de la participation a un autre stage quelques mois plus tard, un participant m’a
posé la question suivante lorsque j'ai parlé de mon handicap : « Qu’est-ce que ¢a
te fait de vivre avec ¢a ? ». C’est la premiére fois que quelqu’'un me posait cette
question et je mesure que ¢a me touche et ne génére pas le malaise découlant du
capacitisme. D’habitude, a l'instar de Thomas, les personnes valides demandent
des détails sur ce qu’est le handicap et principalement sur ce qu’il produit comme
obstacles a la validité. Les personnes valides reproduisent alors la perspective de
domination extractiviste (Chagnon et al., 2022) d’appropriation de connaissances,
qui consiste a acquerir davantage d’informations qui pourront leur étre utiles. Par
sa question, ce participant s’est intéressé a mes ressentis et a adopté une posture
empathique.

Créer les conditions du changement : le cadre comme systéme

Dans cette partie, nous présentons les conditions proposées dans le groupe qui
servent de levier aux processus de transformation individuelle et collective
favorisant la co-construction de systémes alternatifs.

Une posture favorisant la co-construction de systémes coopératifs

Un élément que nous avons analysé comme essentiel dans ce processus de
transformation, c’est le cadre proposé par I'animatrice qui régule les échanges. Ce
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résultat fait écho aux autres observations de stages réalisées dans le cadre de
cette recherche.

Premiérement, I’'animatrice, formatrice certifit¢e en Communication NonViolente,
avait certaines dispositions propres a cette posture particuliére : accueil des
émotions, reformulation des propos en sentiments et besoins, responsabilité des
jugements, authenticité. En I'observant la veille dans sa gestion du groupe, la
protagoniste principale de ce récit avait mesuré qu’elle possédait effectivement ces
dispositions, appréhendées comme des maniéres spécifiques de croire, de sentir,
de penser et d’agir (Lahire, 2012), ce qui lui a donné la confiance qu'elle
bénéficierait d’écoute pour verbaliser son expérience.

En effet, le fait de prendre conscience, a 'aide de la Communication NonViolente,
de ses propres jugements et prénotions permet de déconstruire les systémes de
croyances découlant du capacitisme. C’est grace a cette confiance qu’elle a décidé
de ne pas rester seule avec sa honte et qu’elle a pu parler sans la crainte de se
confronter a des comportements défensifs.

Des normes explicites qui fagonnent les relations

Ces dispositions particulieres s’incarnent ensuite dans le « cadre relationnel »
existant dans un groupe de ce type. Tous les stages dans lesquels nous avons
effectué des observations participantes commencent par I'adoption collective d’'un
“‘cadre de sécurité” ou encore “d’accords” qui soutiendront les relations et les
dynamiques du groupe. Les stages débutent ainsi par la formulation d’accords
explicites choisis sur la base du consensus, c’est-a-dire que chacun.e est appelé.e
a verbaliser ce qui est nécessaire pour que les ateliers se passent au mieux, en
fonction de leurs attentes et besoins respectifs. Ces accords constituent les normes
explicites qui fagonnent les relations entre les individus dans ce contexte. C’est
aprés l'observation d’'une dizaine de stages que nous avons saisi I'importance de
ce cadre comme levier de transformation des rapports sociaux.

« Le cadre, c'est le systéme » affirme Aline. En redéfinissant ensemble et de
maniére explicite un cadre qui valorise la coopération et la considération, les
participants.es créent une alternative au systéme dominant qui fagonne de maniére
implicite nos interactions, marquées par les inégalités et les rapports de
domination.

Ces accords peuvent varier selon les stages. Pourtant, certains éléments se
retrouvent dans chacun de ces stages et semblent construire un socle commun. Le
« cadre » est généralement posé de maniere bottom up, et dans ce cas, I'animateur
ou I'animatrice demande : « De quoi avez-vous besoin pour vous sentir bien dans
ce groupe ?».

Différentes normes favorisant la coopération sont alors exprimées, qui sont de
I'ordre de la confidentialité, de la bienveillance, de l'invitation a s’exprimer en « je »,
de la liberté ou encore de I'égalité, dans le sens que « chaque voix compte ».

La signification du terme confidentialité, omniprésent dans les accords, est
régulierement discutée dans les stages. La confidentialité est souvent définie de
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maniére souple. En effet, cela ne signifie pas ne « rien dire ». Il est plutét proposé
de partager les vécus depuis I'expérience personnelle, sans pour autant référer a
une situation avec précision. Une autre invitation a la confidentialité peut résider
dans le fait d'imaginer que la personne dont on parle est a c6té de nous, qu’elle
pourrait entendre ce qui est dit, afin de veiller a tenir des propos respectueux a son
égard.

Cette dimension de la confidentialité rejoint la norme de bienveillance, elle aussi
discutée a plusieurs reprises dans les stages. Des propositions ont parfois été
faites de la remplacer par le non-jugement, ce qui est souvent écarté, par exemple
par Yves, animateur dans une formation, qui préfére parler de jugement conscient :
« Je sais que d’ici a demain soir, j'aurai eu des dizaines de jugements sur toi, ainsi
que des dizaines de jugements sur moi, ainsi que des dizaines de jugements sur
toutes les personnes ici présentes. Je juge sans arrét et je narrive pas a le
contrébler ».

Un autre élément normatif de ces interactions réside dans l'invitation a parler en
«je», afin de partir de I'expérience subjective et de ne pas projeter les
présupposés ou les jugements sur les autres participants.es. Cette injonction
nourrit la norme de responsabilité ou de responsabilisation, le fait de parler de soi
et de sa propre expérience.

La liberté, qui constitue aussi une norme trés présente dans les stages observés,
signifie le fait de se sentir libre de parler ou de se taire, de participer ou non a un
exercice proposeé, de respecter ses propres limites ou encore de pouvoir choisir ce
qu'une personne veut partager. Cette notion de liberté fait référence au
consentement et invite les participants.es a oser dire non, a s’affirmer dans leur
différence, tout en restant dans le groupe. Elle est fortement reliée a la notion de
souveraineté, qui présuppose la possibilité d’exprimer sa subjectivité dans le
groupe.

La norme de considération, qui soutient I'’équité dans les prises de parole, fait
référence au fait que la parole de chacun.e a la méme valeur au sein du groupe.
Cet accord est particulierement mis en avant dans les stages s’adressant aussi aux
enfants, pour leur indiquer que leur voix compte autant que celles des adultes. La
considération se révéle également dans la forme spatiale du cercle présent dans
tous les stages auxquels nous avons participé durant cette recherche, cercle
duquel les formateurs et les formatrices font également partie. De plus, la pratique
fréquente du tour de parole donne a chacun.e I'opportunité de s’exprimer.

La norme d’authenticité est également au coeur des échanges et a pour but de
soutenir les processus de transformation en élargissant 'espace des possibles de
ce qui peut étre dit, de ce qui est normalement gardé pour soi, de ce qui constitue
les zones de honte. Dans certains stages, les personnes sont invitées a déposer
ce qui les travaille, les met en tension ou dans I'inconfort, dans le but de « se rendre
la vie plus belle ». Cette invitation permet aux personnes d’expérimenter
I'affirmation de soi et I'expression des désaccords dans un cadre sécurisé. Par
exemple, une femme demande au cours d’un exercice qu’elle ne soit pas touchée
par les autres participants.es.
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Ces normes qui guident les relations entre les individus sont questionnées,
négociées et remises en question par les participants.es. Certaines personnes
trouvent par exemple que la bienveillance constitue une injonction qui empéche
l'expression de l'authenticité, d’autres se positionnent contre le fait d’exiger
l'authenticité, qui peut s’avérer trop intrusive pour certains.es. Des mots sont ainsi
modifiés, supprimés ou ajoutés suivant les stages et les participants.es. Ainsi, nous
pouvons supposer que le contenu des normes choisies pour le fonctionnement est
secondaire. C’est d’abord le fait de prendre le temps, de poser un regard méta sur
le fonctionnement du groupe, de réfléchir ensemble a la maniére dont on désire
interagir qui produit un effet, davantage que le contenu exact des accords choisis.
Une animatrice de séances d’analyses de pratiques confiait par exemple que ce
qui lui importait, ce n’était pas le contenu des accords négociés, mais le temps pris
pour le faire, pour accueillir et déposer les peurs.

Les effets du cadre

Ce cadre a un effet sur les participants.es. Les normes explicites qui le constituent,
discutées et négociées avant d’étre adoptées collectivement, visent a construire
une dynamique de groupe permettant I'expression de la vulnérabilité. Nous
définissons ici la vulnérabilité au sens de Brené Brown (2018), c’est-a-dire comme
les émotions expérimentées durant les temps d’incertitude, de risque et
d’exposition émotionnelle. Ces cadres favorisent ainsi « le pouvoir d’embrasser
I'imperfection et la vulnérabilité® » (Brown, 2010, p. 8, notre traduction).

Ainsi, les personnes interrogées au cours de cette recherche relevent la qualité de
l'authenticité et de la connexion entre les individus dans ces dispositifs. Elles
prennent conscience que tout le monde a peur du jugement, et que ceci empéche
I'expression de la vulnérabilité, comme le raconte une participante que nous avons
prénomée Christine : « En fait, de me sentir proche des gens parce qu’on partage
des choses intimes, dans les sentiments, ¢a c’est quelque chose que japprécie
beaucoup ... [...] De me rendre compte que jai autant de valeur que les autres,
qu’on peut partager certaines émotions, et puis que je ne suis pas la seule a
pleurer ! ». Ces normes négociées constituent donc les conditions de réalisation de
'expression de la vulnérabilité des membres du groupe, qui vont pouvoir
expérimenter une autre maniére d’étre en lien avec soi et les autres que celle
acquise par leur socialisation. En effet, les normes patriarcales dominantes en
société associent la vulnérabilité et I'expression des émotions a la faiblesse
(Gilligan & Snider, 2019). Camille, une autre participante, raconte aussi cette
possibilité d’exprimer sa vulnérabilit¢ dans le groupe, alors qu’elle pleure en
écoutant I'expérience d’'une femme qui résonne avec la sienne lors de sa premiére
formation en Communication NonViolente :

Alors [la formatrice] m’a prise en charge. [...] Elle m’a posé des
questions, m’a laissé le temps, I'espace, pour parler, pour
m’aider a me recentrer. Et puis a la fin, vraiment le calme est
revenu a moi. Le calme est revenu a moi. La paix. Je me suis
sentie tellement paisible que je me disais : « Mais c’est quoi
¢a ? » Personne ne m’a jamais écoutée. [...] Je n’ai jamais

6 Notre traduction.
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parlé en « je ». Je ne me suis jamais présentée comme une
personne qui a des sentiments, des émotions. Tout ca,
personne ne m’a donné cette opportunité.

De plus, ce cadre co-construit invite les participants.es a « prendre leur part »,
c’est-a-dire a vérifier quels sont les jugements qu'ils et elles portent sur une
situation et quelles sont les croyances qui fondent ces jugements. Ce processus
leur permet de conscientiser leurs prénotions et les stéréotypes qu'ils et elles ont
intériorisés. Dans le récit raconté en premiére partie de l'article, les personnes
valides ont cheminé avec I'expérience et conscientisé, dans une certaine mesure,
leur capacitisme internalisé.
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Conclusion

En partant d’un récit décrivant 'expérience subjective de I'une d’entre nous, nous
avons d’abord mené une réflexion sur les outils théoriques actuels issus des
disabilities studies dans le but de soutenir la compréhension sociologique de ce
vécu singulier de capacitisme internalisé. Nous avons ensuite cherché a saisir les
étapes d’un processus qui a permis a l'auteure principale de déconstruire les effets
de ce systéme a lintérieur et autour d’elle, pour ensuite les transformer, du moins
en partie.

Ces étapes sont au nombre de cing. D’abord, la connaissance sociologique du
capacitisme et de son fonctionnement lui a permis d’objectiver ce systéme et de le
distinguer de son expérience individuelle. Ensuite, I'attention portée aux ressentis
physiques et aux émotions a soutenu la compréhension sociologique des effets du
systéeme, comme la haine de soi et l'isolement qui en découle. Puis, I'écoute
empathique au fondement de la pratique de la Communication NonViolente a
favorisé le coming out et la sortie de I'isolement. Ce coming out, dans un espace
considéré comme sécure par la protagoniste du récit, a alors permis les échanges
et les partages, ce qui a amenuisé les divisions sociales produites par le
capacitisme. Enfin, le concept d’empathie systémique, qui appréhende les
individus en tenant compte de leur position sociale, a constitué un outil incitant les
personnes privilégiées a se responsabiliser.

Sur cette base, nous avons ensuite souligné les dimensions transformatrices des
dispositifs porteurs de systémes alternatifs, fondés sur des normes alternatives
soutenant la coopération, normes discutées et négociées par les personnes qui
interagissent a l'intérieur. Les normes deviennent ainsi explicites, ce qui les
distingue des normes sociales implicites reproduisant les rapports de domination.
De cette facon, ces systémes, soutenant des processus de conscientisation et de
transformation, participent a reprendre le pouvoir sur les décisions qui nous

concernent, ce qui signifie, pour citer Silvia Federici (2022), a réenchanter le
monde.

Cette auto-ethnographie située portant sur une expérience individuelle livre ainsi
des pistes de transformation. Sa dimension exploratoire gagnerait a étre testée
dans d’autres contextes ethnographiques pour poursuivre ces réflexions.
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Des jeux paralympiques inclusifs ?

Les derniers jeux paralympiques a Paris ont été une vitrine sur I'inclusion des
personnes handicapées. Vitrine quelque peu paradoxale, car malgré une certaine
réussite, ils ont été révélateurs des manquements de notre société en matiére
d’accessibilité et d’égalité des chances.

On mesure combien les performances des athlétes paralympiques ont demandé
de moyens d’accompagnement, d’infrastructures sportives adaptées, d’heures
d’assistance, etc.

Grace a ces jeux, le regard du grand public s’est ouvert sur des réalités humaines
souvent étrangéres a ses habitudes. L'accessibilité a certaines infrastructures,
comme les piscines, les stades ou les transports, s’est vue élargie au bénéfice de
tous et de maniére durable. Enfin, a la rencontre des différents athletes
paralympiques, nous pouvons imaginer le chemin parcouru pour réaliser de telles
performances.

Nous verrons dans cet article combien I'autodétermination, associée a un
accompagnement sociétal adapté, répond a un besoin, y compris pour des
personnes ayant une déficience mentale, et comment une institution en Suisse la
met en ceuvre.

Plus qu’une capacité, I'autodétermination est un besoin

En 1978, une loi est votée au Québec sous linfluence des mouvements
scandinaves pour la vie autonome et d'exercice des droits. Un nouveau modéle de
compréhension du handicap voit alors le jour. Ce modéle va générer un nouveau
modeéle social, selon lequel toute personne est dorénavant considérée, non plus
a partir de ses déficiences, mais sur base de ses compétences. Au niveau
international, toute politique, toute organisation est désormais évaluée au regard
de l'accessibilité au droit, avec le slogan « Rien a notre propos sans nous ». Ce
qui est visé par ce nouveau modéle c'est la reconnaissance des droits de la
personne, en particulier le droit a I'équité, et in fine a I'égalité sans condition, avec
le moins de compensations possibles.

Ce nouveau modéle de développement humain, appelé Processus de Production
du Handicap, offre une grille de lecture globale de la complexité des situations de
handicaps et met l'accent sur la dynamique qui se joue entre les facteurs
personnels et les facteurs environnementaux, ce afin de dégager des priorités
d’intervention.

Ce modéle va clairement inspirer la Convention de I'ONU relative aux Droits des
Personnes Handicapées (CDPH). Reprise dans le Décret Inclusion de la Région
bruxelloise (la COCOF') en 2014, cette convention garantit aux personnes

' Commission Communautaire Francophone (COCOF), organisme régional qui agrée et réglemente une série de
matieres concernant la vie quotidienne des habitants francophones de la Région Bruxelles-Capitale
(https://ccf.brussels/) .
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handicapées la pleine jouissance des droits humains, ainsi que leur participation a
la vie publique, sociale et économique. On passe du registre de la morale et de la
compensation a celui du droit qui fait des personnes handicapées des
personnes devant étre considérées et traitées au méme titre que les personnes
dites valides. C’est un renversement de paradigme.

Un point particulierement important de la convention, repris a I'article 3, énonce
comme premier principe général : «Le respect de la dignité intrinséque, de
l'autonomie individuelle, y compris la liberté de faire ses propres choix, et de
l'indépendance des personnes ».

Ce principe vaut pour toute personne, qu’elle soit handicapée ou valide, jeune ou
agée. Chacun souhaite choisir pour soi-méme, exercer son libre-arbitre. Plus qu’'un
désir, c’est un droit humain fondamental.

Pour Jean-Louis Korpés®, ancien professeur a la Haute Ecole de Travail social a
Fribourg, ce principe est une application a la personne du concept
d’autodétermination introduit par la Résolution 637 de 'ONU en 1952 a propos
« du droit des peuples a disposer d’eux-mémes ». C’était alors la fin des empires
coloniaux. D’un point de vue psychologique, ce droit signifie « la capacité d’agir par
soi-méme et en totale volonté ».

L'autodétermination, nous dit J.-L. Korpés, est la capacité qu’a un individu :
e De pouvoir chaisir librement, ce qui requiert la présence d’'une alternative ;

o De transformer son choix en une décision, ce qui requiert la capacité
d’analyser;

e D’agir en fonction de sa décision, ce qui veut dire étre prét a assumer les
conséquences de l'action (en d’autres mots la capacité de prendre un
risque).

C’est en 1972 que Bengt Nirje, médecin suédois, utilisera la notion de droit a
'autodétermination dans le domaine du handicap. Pour lui, une personne
autodéterminée est celle qui est capable de faire des choix, de prendre des
décisions afin d’étre autonome et de devenir indépendante.?

Les recherches de M. L. Wehmeyer (Université du Kansas), fin des années 1990,
montrent aussi combien I'autodétermination est un facteur déterminant pour la
qualité de vie chez les personnes atteintes d’'une déficience mentale. Ces
recherches montrent que les personnes autodéterminées obtiennent des résultats
plus positifs en matiere cognitive et surtout en termes de qualité de vie.

Wehmeyer définit I'autodétermination comme étant les "habiletés et attitudes
requises chez une personne, lui permettant d'agir directement sur sa vie en

2 Nirje, B. (1972). The right to self-determination dans W. Wolfenbreger (dir), The Principle of Normalization in Human
Services. Canadian National Institute on Mental Retardation.
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effectuant des choix non influencés par des agents externes indus"® Wehmeyer
précise 4 caractéristiques inhérentes a I'autodétermination : I'action autonome, le
comportement autorégulé, I'empowerment et le fait de s’autoréaliser en
connaissance de ses limites.

D’un point de vue étymologique, soulignent Héléne Geurts et Romina Rinaldi
(Université de Mons, Belgique), le mot autodétermination se compose du mot auto-
qui signifie soi-méme et determinatio - racine latine qui signifie fixation d’'une limite,
d’'un terme. D’ou la compréhension du terme qui induit « fixer soi-méme ses propres
limites et par la méme définir sa propre conduite ». Il s’agit de prendre sa vie en
main en tenant compte de ses limites, et donc de choisir librement ses objectifs.*

Pour arriver a satisfaire cette exigence, il est important, rappelle J.-L. Korpés, que
les personnes ayant des déficiences mentales puissent étre accompagnées. Cet
accompagnement ne va pas de soi. Il demande que soit favorisée I'expression des
choix, que les informations leur soient communiquées en suffisance pour que
puisse étre réalisé un choix éclairé et non sous influence. Il est important aussi de
s’assurer que les ressources soient présentes pour la réalisation de ces choix. Il
faudra encore identifier les limites et développer les compétences nécessaires a
cette réalisation. Enfin, il sera nécessaire de pouvoir évaluer les conséquences et
les risques encourus de ces choix.

L’accompagnement ne s’improvise pas, il fait 'objet d’'un apprentissage et d’'un
savoir qui seront déterminants si I'on veut respecter les personnes dans leur besoin
d’autodétermination. Cet accompagnement se traduit dans la mise en place de
stratégies d’émancipation afin de rendre aux personnes une part d’'autonomie. Un
principe essentiel pour les personnes ayant un handicap mental est le
développement de la capacité de communiquer. La communication, dit Brigitte
Steinauer, directrice du Home-Ecole Romand, fait partie de I'autodétermination®.
C’est la base. « Sans elle, on ne peut rien construire »°. Toute personne qui a un
peu d’expérience sait combien il faut de la patience et de la disponibilité pour ne
pas influencer, pour laisser étre la personne afin qu’elle puisse exprimer ce qu’elle
est, ce qu’elle désire ou pas et ce dans les plus petites décisions de la vie de tous
les jours. Par exemple, dans le choix pour des adultes de leurs horaires de repos,
de participer a telle ou telle activité, ou tout simplement de leur boisson au petit
déjeuner ou a I'apéritif, leur vétement favori, etc.

C’est en effet dans la faculté de choisir que nous nous caractérisons, et choisir veut
dire aussi décider soi-méme autant que faire se peut. C’est cela qui donne du sens
a 'autodétermination. Pour reprendre les termes de Brigitte Steinauer : « Le but est

8 « J'ai mot a dire. » Autodétermination et déficience intellectuelle. Comment accompagner les adultes avec déficience
intellectuelle vers I'épanouissement personnel ? Eléments de réponse par Hélene Geurts et Romina Rinaldi - 10 mai
2022.

4 « J'ai mot a dire. » Autodétermination et déficience intellectuelle. Comment accompagner les adultes avec déficience
intellectuelle vers I'épanouissement personnel ? Eléments de réponse par Hélene Geurts et Romina Rinaldi - 10 mai
2022.

5 Situé a Fribourg en Suisse, le Home-Ecole Romand est une école spécialisée qui accueille des jeunes en situation de
handicap de 4 a 18 ans.

6 Santi, F. (2008, mars). La force de choisir. Insieme, 3,15.
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de permettre a la personne d’'étre actrice de son quotidien, d’acquérir la conviction
qu’elle peut choisir ce qui est bien pour elle ».”

Plus que toute autre, des personnes fragilisées ont besoin de sécurité en raison
des risques qu’elles encourent au quotidien. Quel risque la société elle-méme est-
elle préte a assumer pour défendre la simple liberté de choisir et faire en sorte que
les personnes fragilisées puissent décider en premier lieu de leur vie pour répondre
a la priorité du soi (auto-). « En premier lieu » sous-entend qu’il y a un second
temps, qui est le temps du soutien, de 'accompagnement, de la mise en place de
« facilitateurs » ou d’adaptations pour aller dans le sens de I'intention exprimée.
Ceci est valable pour tout étre humain. C’est d’ailleurs le type d’accompagnement,
d’environnement, social et matériel, qui permettra, dés le plus jeune age, de
multiplier les expériences, les découvertes et les apprentissages. Ce qui compte,
ce n'est pas d’agir « a la place de », mais avec les personnes.

Nous voila bien ici a 'opposé de la notion de «prise en charge », encore trop
souvent appliquée dans les milieux professionnels du handicap. Si I'on veut
atteindre un objectif d’autodétermination, il ne faut pas confondre la transmission
de savoirs, les apprentissages, avec I'épanouissement des personnes, leur qualité
de vie, bref tout ce qui fait l'identité propre, dans la mesure ou les personnes
concernées ont pu définir des préférences, des intentions qui les singularisent. Car
il y a un principe de base : si - comme il est fréquent - on pense a la place de 'autre
pour le moindre geste du quotidien, jamais il ne pourra exprimer un choix. « Il faut
oser étre moins protecteur » disait la maman d’'un jeune atteint de trisomie 21,
comme le mentionne J.-L. Korpés.

Responsabilité et accompagnement, une initiative intéressante

Je me souviens avoir visité en Suisse, a Vevey, une fondation accueillant des
adultes avec une déficience mentale. Cette fondation avait comme modéle et
référence le Modéle de Développement Humain, PPH. La transdisciplinarité était
un moteur pour la mise en place d’adaptations et d’'aménagements permettant aux
personnes handicapées d’'étre actrices de leur vie en diminuant au maximum les
situations de handicap.

Les équipes avaient mis au point une forme de contractualisation des choix de vie
des personnes fragiles, en particulier pour les activités. La responsabilité était
partagée entre la personne demandeuse, la famille et I'institution. Ainsi, des sorties
réguliéres au dancing, seul ou a plusieurs, étaient possibles sans que la charge du
risque ne pése uniquement sur un éducateur. Les résultats étaient étonnants.

Alinverse, pour qui fréquente une maison de repos et de soins, il n’est pas rare de
constater la souffrance psychologique dans laquelle se trouvent les résidents les
plus fragilisés. Cette souffrance reléve d’'un modéle de fonctionnement calqué sur
I'hépital, avec ses horaires et aujourd’hui la pénurie et le changement fréquent de
personnel.

7 Santi, F. (2008, mars). La force de choisir. Insieme, 3,15.
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Les maladies liées a I'age se multiplient, I'entourage familial s’appauvrit, voire est
inexistant ou indifférent. La dépendance des personnes agées requiert de plus en
plus de soins, allant de la nurserie aux besoins thérapeutiques multiples. Certes,
avec I'age, on perd en autonomie, en compétences, mais pas en désir ni en
volonté. Et c’est précisément la balance entre ces différents facteurs qui définit
l'autodétermination, avec pour résultante la qualité de vie. In fine
'autodétermination permet aux personnes de rester actrices des domaines qu’elles
estiment importants pour elles dans la conduite de leur vie.

Dés lors, c’est notre projet de société que nous devons réinterroger au regard
d’expériences qui donnent satisfaction. Comme cette résidence en Suisse ou se
cétoient différentes générations, avec une ferme pédagogique autour d’'un projet
de soins et d’accueil de personnes agées. Pour Jean-Louis Korpeés, il s’agit de
mettre en place des stratégies et des programmes visant a augmenter la capacité
de décision des personnes fragilisées. Il serait vraiment intéressant et porteur
d’espoir pour notre humanité de réaliser un recensement des exemples de tels
modéles systémiques de Développement Humain particulierement adaptés a ces
objectifs d’autodétermination. Et de s’en inspirer largement dans nos pratiques et
nos institutions.
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