Afd et/ ) _
Sant Education

26

“Maitre de conde-
rences, EET EES
Lirntweraide e Tous
Frézigdent

e FASIHLAF
Assoriatian
infernehonehe

e hltolres de wie
en formarian

'Plusiewrs iéfdrences

peavend ére ici
proposées - Laind A
Fovire de 30 wieune
FRistaire, Pans @
Desclde de Browner,
AN Chemins de
Farrmalian (AT
P9l intituls o Avans-
nous besain de nows
farmer aux histoines
dewie Fa ; Dominicd
P Waldvegel F
Diogues sur i
meédecine ce
demain, Bavs  PUE
2% Mipwaedomski
£, Willers G )
[Favs o direction
o). Sk f sain
de soi. Liens et
frontidres onite
histoire de vie,
pavchothdrple ef
paychanalyse, Paris :
VHarmattan, 2002
Grotton £ Laing A
Trekker Al
Laccompagrement
biggraghique
Lisivonm-ha-Neuve -
Academia-
UMHarmattan, 2008

Histoires de vie en formation, capacités
narratives et éducation thérapeutique

Hervé Breton*

la revue Education Permanente, intitulé « Sauve qui

peut ; lavie entre en formation = [1]. 11y soulignait
la difficulté que comstitue La prise en compte des savoirs
existentiels et expérientiels pour les pratigues et ingé-
nieries de farmation, Lune des raisons en est la suivante:
il Ay a pas correspandance immédiate enlre les lermes
que le sujet mohilise pour dire son expérience
et le vocabulaire utilisé en éducation et fermation pour
définir et classifier les savoirs. Ce point ne cesse
dinterroger les pratiques éducatives, les fonctions
d accompagnement el de conseil auprés des adultes. Il
porte en germe la possibilité d'une mésentente, voire
d'une concurrence, entre les saveirs de Vexpérience et
ceux dej3 constitués sur lesquels s'appuient les profes-
signnels de léducation pour enseigner. Autrement dit, le
primat accardé, dans lexercice des métiers de Uéduca-
tion, mais également du soin et de la santé, aux savoirs
déja référencés, peut constituer un obstacle d la recon-
naissance de l'expérience et des savairs du sujet.
STintéresser au vécu des patients nécessite donc
daccompagner par paliers, de maniére graduelle, le pas-
sage de [expérience au langage, puis celui de sa mise en
dialogue. La prise de parole sur le wécu, et tout particu-
lizrement celui de lamaladie, est périlleuse et complexe.
Périlleuse, car elle demande au sujet de reprendre contact
avec bien plus gu'un souvenir. Dire son expérience, ¢ ast
dans un premier temps « revenir a », se laisser impre-
gner par Dexpérientiel qui se présente au sujetdans toutes
ses dimensions ; intensité, sensibilité, inférences,
perceptions, sensations, actions, interactions... Le sujet
qui parle de sa vie le fail en premiére personne. Il est
plus que cancerné : il est fondamentalement impliqué.
Le praticien en santé gui recoit cette parole est,
a linverse, au départ étranger - parfois absent - 3 cetta
parale impliguée. Il peut faire le choix de rester distant,
afin de garder intacte sa capacité de discernement,
appuyse qu'elle est sur les savgirs constitugés en sciences
médicales. Il risque cependant de rester insensible a ce
qui e vit du peint de vue de la personne faisant ['expé-
rience de la maladie, cette insensibilité powvant devenir
un obstacle au « travailler ensemble » dans la relation
soigné/soignant, En d'autres termes, administration d'un
savoir [celui utilisé pour produire un diagnostic, ou pour
décider d'un traitement, par exemple] sans mise en
relation avec un ow des vécus, peut avoir cemme effet de
nier les connaissances déja acquises par la personne
éprouvant la maladie. C'est 3 partir de cette dissymétrie
structurelle, entre la fragilité des savoirs expérientiels,
at ceur des praticiens qui sont déja fermament consti-
twes que nous situans lappart potentiel des demarches
d'hisleires de vie en dducalion thérapeuligue : les
histoires de vie en farmation accompagnent les passages
de lexpérience au langage, et tiennent guvert un espace
d exprassion collectve pour gue la singularite des savairs
expérentiels constitués au cours de 1a vie soit reconnue
selon des processus co-réflexils et dialogiques.

E n 1984, Gaston Pineau faisait paraitre un article dans
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Histoires de vie en formation et médecine
narrative

Leuvrage de Rita Charon inlitulé « Médecine narrative »
camparte pour sous-titre : « Rendre hommage aux
histeires des malades » [2). 1l fait référence car il propose
une analyse des enjeux et des maoyens d'une appropria-
tion par les praticiens du soin et de la santé d'approches
narratives dans la relation soigné/soignant. Lauteur défi-
nit Terl justemant ce qu'ast une « compélence narrative »
accueillir, entendre, comprendre ce que vit la personne
malade, sans nier la passibilité, du fait de la réception du
récit, de s'en trouver affecté et altérd, Savoir accueillic
lexpérience, par lécoute du récit qui en est fail, c'est pour
le professionnel prendre a la fois le risque de recevoir trop
d'informations, éparpillées dans différents damaines
[vécus du corps, deuil professionnel, difficultés relation-
nelles...| et en méme temps, de se trouver en situation
d"Etre ému - parfais bouleversé - par | épreuve traversee
dent la personne fait témoignage.

Cette capacité d accueil de Uexpérience s'exerce et
s apprend au cours des sessions d histoire de vie en
formatien. Ce courant de la fermation des adultes, initié
entre autres par Gaston Pineau, Pierre Dominica, Guy de
Villers', puis prolongé par les travaux de Christineg Delory-
Momberger via « approche biographique » et ceux de la
socig-clinigue avec Vincent de Gaulejac, situe lenjeu de
la formation des adultes dans un processus par lequel e
sujet s approprie lou se réappropriel le pouvair de se for-
mer, Cette dynamique farmative par laguells l2 sujet, en
pensant son expérience, s ouvre de nouvelles possibili-
teés pour s'arienter et choisir ses formes de devenir dans
le temps s"accompagne. Le travail d apprepriation dont il
est guestion peut en effet nécessiter de commencer par
sémanciper des discours et des projections que le sujet,
selon des raisons et des circonstances diverses, peut se
voir imposer. Les travaux d'lich pertant sur La « désco-
larisation » de la société en donnent un apercu plus que
jamais d'actualité : « Bien des dludiants, en particulier
ceux 15505 des familles modestes, savent infuitivernent
ce ue leur apporte [institulion scolaire. Elle leur enseigne
& confondre les méthodes d'acquisifion du saveir ef (3
matidre de lenseignement ef, une fois que [ distinction
s'efface, les vanla préfs 2 admefire (2 logigue de ['érale »
[3]. Son ouvrage intitulg « Némésis médicale » [4] formuls
le méme dizgnastic radical & l'encantre de ce gu'il namme
|a = iatrogenése structurelle = engendrée par la société
médicalisée, qu'il définit commae « fe mythe selon leguel
{a suppression de la dowieur, dw handicap et le recul indé-
fini de la movt, sont des objectifs désirables el réalisables
grace au développement sans [imites du systéme médi-
cal = mythe gui cempromet la capacilé aulonome des
hommes 3 faire face justement & (a doulewr, & (Tnfirmité
el & la mort en leur donnant un sens »_ Les histoires de
vie en farmatian privilégient, on aura compris, \a pers-
peclive d'une recannaissance des savairs expérientiels



du sujet, peur les penser & parité avec les savoirs
atadémigues el scientifigues. C'est [un des enjeus des
dispositifs de formation par les histaires de vie que
d'accompagner, et d'apprendre 3 accompagner la mise
an mots de 'expérience « en premiére pErsonne =, pour
créer les conditions d'une mise en dialogue ouvrant
les possibilités de la multirdférentialité des savoirs.

Lexpérience de la maladie et sa temporalité
narrative

Dans le domaine de La sanlé et des soins, celle perspec-
tive de la reconnaissance des savoirs de lexpérience
du sujet vivant la maladie [5], des proches aidants...
est intensément actuslle. La réflexian sur les formes
d'accompagnement du passage de Uexpérience au lan-
gage, et surles conditions propices & sa mise en dialogue,
conduit a s'intéresser a ce qui caractérise [ exparience de
la maladie, et a le comprendre du point de vue narratif.
Cette expérience constitue pour le sujet un événement
biographique qui fait « bréche », La maladie transforme
la maniére de se penser dans le temps, et fait surgir de
I'incertitude teintée d'une « inquigtante étrangeté =, en
érodant le socle de l'évidence du monde du sujet en bonne
santé. Aucun de nous n'ignore totalement que Le temps
qui passe 5 accompagne d un silenciewx processus ; celul
duvieillissement, Cependant, celui-ci s'opére graduelle-
ment, impercepliblement. Lévidement du wital procéde
de modifications infimes qui nécessitent pour s'en rendre
compte, d'y préter attention. Lexpérience de la maladie
procéde quant a elle d'un changement de régime ; celu
de |a perte graduelle (évidement de la vitalitel & celui de
la chute. Lannonce d'wne maladie engageant le pronos-
tic vital transforme de maniére radicale le cours de la vie :
départ du domicile, immersion dans le monde hospita-
lier, perte du chez-soi, mise & disposition du corps pour
les intervantions et mesures... Le déracinement est violant
et potentiellement irréversible !l censtitue donc pour le
sujet devenu patient un chac inédit par son ampleur, son
intensité, ses répercussions sur les différents domaines
de la vie. Pour surmanter épreuve, il Lui faut réaliser,
accepier, 5'ajuster, faire avec, camprandre, autant d étapes
qui s passent dans le temps et demandent a étre
pensées dans la durée d'une histoire,

Apprendre, puis comprandre - apprendre 3 se comporter,
agir, interagir avec le monde de la santé. Apprendre
également, pour vivre avec une maladie chronigue,
a analyser les effets d'un traiterment, 3 utiliser des appa-
reils et des instruments, & prendre des mesures diverses
pour surveiller san &tat de santé ; « le fravail du malade
recourre [a réalisation d'un ensemble de tiches 3 travers
lesquelles (e sujef transforme son environnement, gére
les incertitudes lides 3 (3 maladie ef aux fraitements « [4]
Les apprentissages a réaliser doivent d'abord parmattre
de traverser ['@prawve, par le maintien d'un cap, en tenant
bon malgré les doutes, le deuil de pans de vie qui s'ef-
fandrent, la douleur et les souffrances & endurer. Vient
ensuite |a possibilité de comprendre, qui procéde d'une
ternporalité mains immédiate. Entre le vicu de Uévéne-
ment, la possibilité d'en parler, puis celle de le penser
pour Uintégrer & une histoire, différents temps et maments
seronl nécessaires, Les travaus de la formation expérien-
tielle 7] Uont bien mantré, l'expérience vive et dprouvante
ne devient dicible que dans le temps. Et cette dicibilité

peut Btre pensée avec Ricorur comme une condition de
son intégration a Uhistoire, et ainsi du maintien du senti-
ment d'intégrité de 'existence méme pour le sujet en
devenir : « I faul gue [a we saif rassemblée pour gu'elle
puisse se placer sous (3 visée de (3 vrale vie. 5/ ma vie ne
peuf éire saisie comme une totalité singuliére, e ne pour-
rai famais souhaiter qu'elle soil réussie, accomplie ». (8]

Laccompagnement biographigue en éducation
thérapeutique

Comment se farmer pour accueillir et entendre le vécu
delamaladie ¥ La question ne peut étre traitée de maniare
w technique =, La prise de parole  en premiére personmg »
sur l'expérience de la maladie se caractérise par son
niveau dimplication trés intense, La personne qui parle
de ses sensalions el perceptions en situation de vulnéra-
bilité et de souffrance s'exprime sur des vécus intimes :
ceus du corps, des pewrs guiy sont assecides, des trans-
farmations vécues avec las proches, les amis et colla-
gues... Entendre cette parole impliquée suppose de s'en
approcher, @'y devenir sensible, sans pour autant « faire
sienne » [a situation vécue par la personne qui traverse
lépreuve de la maladie. Que dire lorsquune personne
exprime son désespaoir 7 Que faire lorsqu’aucun
traitement ne viendra soulager le ravage cause par une
pathalogie ? Peut-étre, comme le propese Natalie Zaccai-
Reyners [9], chercher & maintenic « un espace d accuweil
au sein duquel les attentes ne sant pas fxéesa priori £,
milieu a"exploration propice & la créativitd au copur duguel
{'octroi d awtonomie pewt s'effectuer dans (a relation de
dépendance », Des facteurs structurels peuvent venir
faire obstacle & un accueil de Vexpression du vécu de la
maladie : la compression des temps, l'urgence de
certaines interventions, Uasymétrie de la relation entre
soigné et soignant, la dépendance du patient aux
savairs et traitements dont les médecins sont les
dépositaires....

Le premier pas vers une prise en compte des vécus dela
personne faisant expérience de la maladie est de main-
tenir ouvert un espace d'hospitalité afin gque cette
expérience puisse se dire ; « Lexpérience peut étre dife,
elle demande a dtre dite. La porter au langage, ce n'ast
pas la changer en autre chase, mais, en [ articulant ef en
{a développant, (a faire devenir elle-méme « [10]. Dire ce
qui esl véew, attendu, anticipé, reléve dans les siluations
de soins du domaine du vital, de la préservation de soi...
Lexpression du wécu et la perception d'une compréhen-
sian par autrui portent en germe la reprise d'une confiance
en lavie, Cette confiance rouvre les possibles et autonse
les gestes d'un maintien, d'une suite, et patentiellement
d'une transformation des maniéres de voir et de pensar
le devenir, Ce mouverneant initie e travail de mise en sens
de lévénement biographigue gque constitue I'épreuve de
la maladie, pour 5a progressive intégration dans le cours
de la vie.

Ce travail conduit par le sujel pour se « maintenir soi »
s accompagne : la loi de 2002 instaurant la notion de
« décision médicale partagée » contribue au maintien
d'une capacité a produire des chaoix et denc de signifier
l'exparience qui advient au cours de la maladie. Les voies
permettant d acquérir e savair-faire pour accompagner
ce processus cense aboutir & une prise de décision plei-
nemant réfléchie et assumée, sont 3 découvrir par chagque
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praticien. Dans ce domaine, il est préférable de se méfier
des recetles el des praligues prescrites. Saveir accom-
pagner un processus réflaxif auprés des parsonnes vivant
la rmaladie afin qu'elles délibérent sur ce quelles pensent
juste et pertinent, de leur point de vue, nécessite de se
farmer pour ne pas restreindre la réflexion aux seules
dimensions relatives aux acles de sains. En d'aulres
termes, pour que la personne malade reste actrice de son
parcours de soin - ¢t pour que ce dernier ne résume pas
savie - les apprentissages nécessaires pour vivre avec la
maladie [gestes, actes, traitements...| doivent &tre conju-
qués aux processus de recempasition de la structure
narrative a partir de laguelle [existence est pensée dans
le temps. Le cheminement bicgraphigque demande du
ternps : celui du passage et de la dicibilité de Uépreuve,
de 5a mise en récit, de sa mise en perspective. Ce travail
ne peut se faire a Uécart du monde médical, pour la simple
raison gue les interventions gui sont proposées
a la personne malade - ou auxquelles elle doit se sou-
mettre pour rester en vie - limpactent physiquement et
bisgraphiquement, L'acceptation d'un traitement, par
exemple, provoque des vécus du corps transformant
la vie guotidienne, el dans le méme lemps, fail évaluer
les horizons temporels par lesquels peut dorénavant
se penser lexistence.

Développer ses capacités narratives via
les histoires de vie en formation

Il est possible de considérer gue les histoires de vie en
farmation cantribuent au développement de capacités
narratives propices pour favoriser [accueil de Uexpérience
des personnes malades au cours de la relation soigné/
soignant. Le pincipe de cette approche ingraphique de
la formatien, nécessairement imgliguante, est de faire
spi-méme ['épreuve de la mise en récit de son expérience
au sein d'un collectif, afin de comprendre « en premigrs
persenne = ce qui favorise ou fait ebstacle au passage de
l'expérience au langage. La seconde dimensien forma-
trice, en lien avec la capacité narrative, demande de faire
l'expérience de la réception du/des réeit(s) de vie.
Le travail proposé est avant tout « expérientiel »_ [l alterna
les temnps individuels d'écriture, de compagnannage en
sous-groupes, de thématisation en pléniére. Cette
dimension expérientielle affirme une éthique ; celle d'avair
vécu l'épreuve du récil de sai avant de chercher & Uinté-
grer & un dispositif ou une pratigue - qui sans cette condi-
tion peut devenir un simple instrument au service du sewl
praticien. Ce souci éthique esl sans cesse & rappeler !
La mise en récit de sa propre vie ne peut se faire que
dans un cadre permettant a la personne gui dit sen

expérience de savoir et de comprendre ce qui va advenir
de ce gqu'elle dit. Les sessions d'histaires de vie
compartent généralement six phases ; contractualisa-
tion, exploration écrite d'un moment de vie ayant « fait
evénement =, un premier temps d expression en
sous-groupes du récit de ce moment, un second temps
d écriture de plusieurs maments, d'une ou de plusieurs
periodes, du parcours et de Uhistoire de vie, Vient ensuite
la phase de secialisation des récits (qui dure généra-
lemenl entre une journée el une journde et demil. La
derniére phase est celle de la mutualisation par
les membres du groupe des vécus associés i lexpres-
sion et & la réception des récits de vie.

La durée du dispasitif peut 5'étendre sur une période allant
de qualre 3 six mois, avec quatre a dix journées
de formation. Celle-ci peut étre proposée aux profession-
nels de laccompagnement en formation, éducation, sgins,
santéd.. Elle est généralement co-animée par un
pratessionnel du domaine et un universitaire, cherchaur,
tous deux étant nécessairement formés aux approches
narratives et biographiques. Mous ne pauvans ici décrire
en détail l'ensemble des processus a Veeuvre ; la lecture
de l'ouvrage d'Alex Laing, se présentant & la fais commea
un manuel, ancrant épistémaologiquement le courant
des histoires de vie en formation, sans faire Uéconomie
de la prise de parole en premigre parsonne, en présente
une trés intéressante synthésa,

Lherméneutique ricoeurienne
et les capacités narratives

Le travail narratif réalisé au cours des histoires de vie
pracéde ainsi d'une série de passages. Parmi ceux-ci,
nous avans identifié celui de (expérience au langage,
puis du récit & son expression au sein d'un collectif,
Mous voudriens mantrer au cours de celte derniére
section en quai ces deux passages participent a la fois
d'um processus de reconnaissance de Uexpérience, et du
développement d'une capacité narrative. Nous avans
cherché & modéliser dans un article 3 paraitre [11] les
temporalités 3 U'eeuvre au cours de Uactivilé narrative
conduite par les personnes impliquées au cours des
sessions d'histeires de vie en formation. Neus le faisons
en lien avec la théorie narrative déployée par Paul
Ricoeur [12] qui met au jour les processus de réciprocité
entre les structures lemporelles de lexpérience el les
formes de narratiité qu'elles générent ; lactivita biogra-
phique nécessite de penser [expérience dans le temps.,
Laccompagnement de la mise en récit de lexpérience
peut donc s'amorcer avec la proposition d ateliers visant
lordonmancement chronologique de vécus significatifs,

Schéma : Tempoeralisation du cours de la vie intégrant U'événemant « maladie »

Premiers Premiéres
Signes faibles symptames consultations
|ou nen] [ou nenl

.
L
Diagnostic Annance Traitement
gRé:eptinn relecture
de U'expérience
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Resitué dans une pratigue de médecine narrative,
ce travail de temporalisation des événements advenus
dans le cours de la vie en lien avec la maladie peut étre
pensé comme un préalable & la description des vécus
associés aces differents moments, [Schémal

Catte activité de temporalisation permet d'interroger dans
leur succession les moments advenus en lien avac |'évé-
nement biegraphigue que constitue Uirruption de la
maladie. Autrement dif, elle préfigure le travail de relec-
ture de « Uintrigue = et guvre les possibilités d'une reconfi-
guration du récit de soi par intégration et mise en sens
des dvénements pouvant avair été vécus sur le mode du
patir. Lintrigue constitue pour Riceeur le procédé par
lequel les événements advenant dans le cours de la vie
du sujet se trouvent mis ensemble el mis en sens pour
constituer une unité, un tout cohérent, qui forme son
histaire. Le powvoir du récit réside ici dans sa dimension
performative : [écriture de a vie, en mettant ensemble
dans un texte des événements liés selon des rapports de
contingences et de causalité, procéde d'une intégration
de l'expérience et participe du sentiment d unité
el d'accomplissement de la vie. De ce point de vue,
histariciser lexpérience de la maladie c'est, pour le sujet,
ouvrir les possibilités de La relecture du sens attribué
aux vecus de vulnérabilité. C'est également ouvrir
les possibilités d'émergence de nouvelles maniéres
de penser le devenir, en desserrant les cadres temporals
régis par l'urgence de |a survie, et en réapprenant
4 se penser dans le temps.

Ce premier passage, qui procéde de la mise en mots
en vue du récit de soi, en augure un secend : celu
delexpression de ce récit au sein du collectif, Lexpression
collective engage le sujet dans une seconde épreuve
celle de dire et de s'entendre dire, celle de la délibération
sur ce qu'il souhaite partager et socialiser, celle égale-
ment « de recevoir » las récits d autrui tout en déliberant
sur cegui est éprouvé lors de cette réception. Uexpérience
de l'expression et de la réception collective des récits
demande une attention soutenue a ce qui est ressenti et
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