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Analyser le « travail » du malade

Nouveaux enjeux pour la formation et la recherche
en éducation thérapeutique

Vivre avec une maladie chronique' (que celle-ci soit silencieuse ou manifeste) a
pour conséquence de modifier non seulement le rapport que le sujet entretient avec
sa santé biologique, mais plus largement I’ensemble des transactions qu’il établit
avec son environnement (social, professionnel, familial). Le « travail » du malade
recouvre la réalisation d’un ensemble de taches a travers lesquelles le sujet trans-
forme son environnement, geére les incertitudes liées a la maladie et aux traite-
ments. L’expérience inédite d’un « soi malade » implique la réorientation d’un
parcours de vie, la mobilisation de nouveaux registres d’activités, et introduit deés
lors de nouvelles formes d’expérience. C’est a travers des réorganisations succes-
sives des maniéres de penser et d’agir que le sujet-malade va parvenir a inventer
une vie « qui va avec » la maladie et ses traitements, mais aussi a réaliser un
certain nombre d’apprentissages, et donc a réélaborer son expérience.

Ce « travail humain » n’est toutefois pas reconnu en tant que tel, et le champ
des actions visant a faire face a la maladie, a la souffrance et a la mort, demeure
bien souvent invisibilisé. En maintenant ce type de taches a I’intérieur d’un cadre
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1. Selon I’oMs, les maladies chroniques peuvent étre définies comme « un probléme de santé qui nécessite une
prise en charge sur une période de plusieurs années ou plusieurs décennies ». Elles impliquent la présence
d’une cause organique, psychologique ou cognitive, et une ancienneté de plusieurs mois, et ont pour effet un

ensemble de retentissements dans tous les espaces de vie du sujet (participation a la vie sociale, dépendance
d’un traitement médicamenteux ou d’un appareillage, etc.).
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fondé sur la distinction entre le normal et le pathologique, le discours social domi-
nant continue ainsi a ignorer la dimension productive (Rabardel, 2005) de I’activité
des sujets. Cette dimension semble étre confisquée par les tenants d’un discours
(médical ou éducatif) généralement prescriptif a I’égard du malade, appuyé sur un
vocabulaire porteur de jugements de valeur, essenticllement référé a 1’exécution de
taches relevant de la prescription médicale.

La grande majorité des études continuent d’appréhender les malades chro-
niques uniquement en tant que « destinataires » (de dispositifs d’éducation et de
prévention, de campagnes d’informations) ou « bénéficiaires » (de soins, de
services, de régimes spécifiques). Nous pensons au contraire que la reconnais-
sance de la singularité du « travail » de chaque patient, avec toutes les innovations
qu’il sous-tend, s’avére particulierement utile, si I’on juge opportun de « se tourner
aussi du c6té du malade qui [...] peut étre envisagé, a son tour, comme un authen-
tique pdle de connaissances » (Laplantine, 1986).

Prendre en compte le « travail du malade »

Considérer le malade comme un acteur et non plus seulement comme un
bénéficiaire de soin est indispensable si I’on souhaite faire évoluer les représenta-
tions sociales et les pratiques d’éducation et de soin qui leur sont liées. Ce postulat
va a I’encontre du discours dominant dans le champ médical et éducatif ; il
implique de la part du professionnel « d’abandonner la position de celui qui sait le
bien de I’autre » (Lacroix, 2007). Cette perspective tend a modifier les pratiques
soignantes puisqu’il s’agit de « prendre au sérieux le patient comme sujet désirant
[...] ¢’est-a-dire reconnaitre au sujet sa position d’auteur de sa vie » (Lecorps,
2004). Prendre en compte la singularité des activités déployées par les sujets
porteurs d’une maladie implique ainsi de remettre en question les mod¢les tradi-
tionnels qui fondent la relation soignant-soigné.

L’identification des activités mises en ceuvre par les sujets malades apparait
dés lors comme un préalable nécessaire a la conception de dispositifs de forma-
tion dans le champ de 1’éducation thérapeutique des patients.

Un enjeu pour la formation des malades

La question posée en termes de formation est la suivante : comment ¢laborer
des dispositifs d’éducation ou d’accompagnement thérapeutique sans avoir carac-
térisé au préalable les activités concrétes et situées mises en ceuvre par le public
qui en est le destinataire ?

Dans les dispositifs de formation, il incombe aux formateurs de considérer le
sujet en formation comme une personne qui vit, se construit et se projette dans un
environnement donné. Dans le cas de la maladie, le dispositif de formation doit



JORIS THIEVENAZ, CATHERINE TOURETTE-TURGIS, CELINE KHALDI

étre pensé et organisé au regard des singularités contextuelles propres a la situa-
tion de chaque participant® (Tourette-Turgis, 2012). Dans la mesure ou « étre
malade » est a la fois une condition assignée et une position, il convient de prendre
en compte les tensions permanentes a I’ceuvre entre ces deux dimensions.

Construire et diffuser des référentiels d’éducation thérapeutique sans
connaitre « le réel de ’activité » (Clot, 1999) des patients consitue un risque. Cette
activité differe en effet d’une pathologie a I’autre, d’un stade de la maladie a un
autre, d’un traitement a 1’autre, d’un sujet a un autre, voire d’une communauté de
malades a une autre. En ce sens, on observe des différences de taches a réaliser
selon les pathologies qui laissent a penser que I’on se trouve en présence « de
différents métiers® » (Tourette-Turgis, 2013a). Certaines maladies requiérent des
taches de surveillance, d’autres des taches d’exécution planifiée, d’autres encore
de se plier a I’intervention sur soi de machines lourdes, comme I’hémodialyse, etc.
Chaque typologie de maladie nécessite donc de la part du malade la réalisation
d’actions laissant une place plus ou moins importante a ’intervention d’autrui sur
soi, I’intervention de soi sur soi, I’intervention de soi sur autrui, I’organisation de
I’intervention d’autrui sur autrui a propos de soi.

La stratégie consistant a ¢laborer des référentiels de compétences d’autosoin
par pathologie — alors que, dans la réalité, les malades sont confrontés a des poly-
pathologies — rend ces outils de formation problématiques dans leur usage. Pour
ne donner qu’un exemple, a partir d’un certain age ou comme corollaire ou
complication d’une pathologie donnée, on peut observer chez une méme personne
environ trois a quatre pathologies trés différentes dans leur retentissement psycho-
logique et social : diabéte, hypertension, insuffisance rénale chronique, survenue
d’une maladie auto-immune ou de maladies dégénératives. Le référentiel « offi-
ciel » des compétences des patients* distingue les compétences d’autosoin et les
compétences psychosociales ; or, ces derniéres occupent une place transversale
dans I’exercice des premicres’. La moindre compétence technique mobilise le
rapport a autrui, ne serait-ce que parce que 1’activité se réalise dans un monde ou
s’effectuent d’autres activités humaines contextualisées.

2. On ne gere pas les absences liées a la maladie et les régles d’assiduité de la méme maniére, les moments de
séparation finale du groupe sont traversés par 1’inquiétude, les étayages groupaux différent, et I’irruption des
événements aigus dans la maladie chronique modifient les modalités de présence a soi, a autrui et au groupe.

3. Ayant exercé dans le viH, ’hémodialyse, la neurologie, le diabéte, nous avons pu voir a quel point les taches
a effectuer par les sujets malades non seulement différaient en intensité mais mobilisaient des registres aussi
différents que la sexualité, la nourriture, le corps, la mobilité.

4. Les recommandations officielles de la Haute autorité de santé.

5. Par exemple, ne pas pouvoir prendre son traitement dans la sphere publique ou gérer des effets secondaires de
certains traitements ont des effets désocialisants, 1’entourage supporte plus ou moins bien I’irruption de la
maladie et des soins a domicile...
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Un enjeu pour la formation des intervenants

La prise en compte du travail du malade dans son processus de « maintien de
soi en vie » constitue également un enjeu pour la formation des acteurs qui 1’ac-
compagnent : les professionnels du soin (médicaux et paramédicaux) comme les
« aidants » informels (conjoints, parents, etc.) et leurs pairs (malades formateurs).

En effet, des normes sociales non explicitées sont a I’ceuvre dans les dispo-
sitifs de formation des malades. Ainsi, contrairement au cancer, les maladies
cardiovasculaires ou I’infection au VIH sont considérées non pas comme une
épreuve mais comme la sanction d’un style de vie, voire un échec d’autogouver-
nance de soi (Tourette-Turgis et al., 2009 ; Tourette-Turgis, 20135). Ces normes
sont particulierement visibles dans les dispositifs de formation des malades, mais
aussi dans les contrats didactiques passés entre les intervenants-¢ducateurs et les
malades en formation. Ces derniers sont invités a conduire des travaux de suivi a
domicile — recueil des heures de prise de médicaments, tenue de carnet d’autosur-
veillance, description précise du contenu des repas... — et les transactions didac-
tiques différent ainsi en fonction des maladies. Les maladies dégénératives neuro-
logiques ou les troubles de la vie psychique, par exemple, rendent difficile 1’orga-
nisation de séances d’éducation car les intervenants rencontrent des difficultés a
planifier les séquences de formation, leur déroulement temporel et le type de
contrat didactique a établir.

Si la prise en compte du travail du patient constitue un enjeu incontournable,
pour les professionnels du soin autant que pour les patients eux-mémes, il n’en
demeure pas moins nécessaire, pour ces actions de formation, de s’appuyer sur un
corpus de savoirs suffisamment objectivé concernant le statut précis des activités
réellement mises en ceuvre par un sujet malade. Les enjeux relatifs a la formation
des intervenants en éducation thérapeutique rejoignent ainsi ceux de la recherche
en formation des adultes, dans la mesure ou 1’analyse du travail réel devient un
préalable a la conception des outils et des dispositifs de formation. Mais analyser
ce travail d’un genre particulier impose de se doter d’outils conceptuels et
méthodologiques permettant de rendre compte des processus réellement mis en
ceuvre par les sujets.

Analyser le « travail » du malade

L’analyse du travail du malade est, selon nous, consubstanticlle a I’émer-
gence d’un nouveau champ de recherche en éducation thérapeutique qui se donne
pour intention de prendre en compte et d’analyser les activités déployées par les
sujets porteurs d’une maladie chronique dans la conduite de leur action.
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Un enjeu théorique : accorder un statut aux différentes
composantes de ce travail

Appréhender les sujets malades en tant que producteurs d’un travail suppose
de se doter d’un ensemble d’outils conceptuels et opératoires permettant d’ac-
corder un statut aux différents types de procés mis en ceuvre. Les travaux issus de
la sociologie interactionniste et de certains courants philosophiques dans le champ
de la santé proposent plusieurs concepts susceptibles de rendre compte des spéci-
ficités de ce travail, notamment en analysant la maladie dans sa dimension a la fois
intime et sociale.

o Investir la notion d’« expérience de la maladie »

Penser la maladie en tant qu’expérience vécue, comme le propose
Canguilhem (2002), permet de sortir du paradigme biomédical. Dans cette pers-
pective, la santé « n’est pas seulement la vie dans le silence des organes, ¢’est aussi
la vie dans la discrétion des rapports sociaux ».

Avec la notion de pouvoir d’action, déja présente chez Canguilhem et déve-
loppée par Nordenfelt (2000), il est possible de penser la capacité d’un individu a
agir sur son environnement dans un contexte de maladie. Cette perspective permet
d’analyser I’activité de I’individu pour préserver sa santé et/ou prendre en charge
sa maladie. Dans le méme ordre d’idées, entrevoir la maladie comme un « événe-
ment biographique » (Grossetti et al., 2009) donne la possibilité¢ de s’extraire de
sa dimension médicale et bioclinique pour analyser la fagon dont cet événement
mobilise le sujet sans effectuer de hiérarchisation a priori selon le type de maladie.

* Mobiliser la notion de turning point

La maladie en tant qu’événement peut étre appréhendée comme un turning
point (Hughes, 1958), c’est-a-dire comme un point de rupture engendrant une
bifurcation qui implique un « travail biographique » de recomposition (Strauss,
1992). En ce sens, ’expérience de la maladie peut étre entrevue comme un
« passage a travers le miroir » (Hughes, 1958) qui transforme 1’univers de percep-
tion de la personne : « Le passage a travers le miroir consiste a apprendre a
regarder le monde de derriére soi en sorte qu’on voit les choses écrites dans le
miroir [...] Voir le monde a I’envers » (Dubar et Tripier, 2004).

* Recourir aux notions de « carriére » et de « trajectoire »

Anselm Strauss (1992) est sans doute le premier a avoir défini la notion de
« travail du malade » pour désigner 1’activité conduite par les patients dans leur
participation effective a 1’organisation et a la division du travail de soin.

Dans la lignée de la tradition interactionniste, les travaux conduits par Strauss
et réalisés en immersion a 1’hopital prennent en compte le travail réel du malade
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dans ses dimensions formelles et reconnues par les soignants (gérer son corps et
son matériel dans le cadre d’une dialyse, par exemple) comme dans ses activités
informelles et invisibles (se laver pour se préparer a recevoir un soin, explorer,
reconnaitre et exprimer ou mettre en sourdine ses sentiments...).

Le travail du patient s’inscrit également dans une « trajectoire » qui se déploie
au sein de différents espaces d’activité. Strauss démontre que toute action de soin
s’appuie sur « un ordre négocié¢ » sans lequel elle ne peut se réaliser. Des auteurs
comme Hugues et Goffman se sont également intéressés a la dimension bio-
graphique de I’expérience de la maladie en I’appréhendant comme une « carriére ».

11 s’agit alors de rendre compte des interactions complexes et multiples qui
participent au travail de soin : « Chaque trajectoire de maladie a sa propre spéci-
ficit¢ dans la mesure ou elle est le fruit des efforts combinés de la personne
malade, de la famille et des professionnels afin de mettre en forme la maladie »
(Carricaburu et Ménoret, 2005).

L’approche en termes de « travail du patient » nous parait particulierement
féconde pour la recherche en éducation thérapeutique car elle permet de penser la
maladie dans sa dimension productive, en appréhendant I’activité du sujet en lien
avec son environnement humain et technologique.

La mobilisation de concepts permettant d’accorder un statut au travail du
malade est une étape nécessaire mais non suffisante. Il s’agit également de
parvenir a rendre compte des activités effectivement mises en ceuvre par ces sujets
a ’occasion de leur « carriére », de leur « trajectoire » ou de leur « expérience »
de la maladie.

Un défi méthodologique : analyser « I’activité réelle » du malade

Devant la profusion des discours généraux ou prescriptifs tenus sur les
malades, sur leurs maladies ou sur leurs actions, il devient indispensable de rendre
compte du travail « réel » de ces acteurs au quotidien.

La majorité des études dans le champ de I’ETP, et plus largement celles sur la
maladie chronique, ont été conduites dans une optique évaluative ou de mesure
quantitative auprés d’importantes cohortes de malades. Basées sur I’utilisation de
questionnaires ou de tests d’autoévaluation, ces enquétes se fondent sur le mode¢le
biomédical ou dominent le descriptif et le rationnel (Lacroix et Assal, 2011).

Face a cette hégémonie du recours au mod¢le évaluatif ou quantitativiste au
sein des recherches en ETP, on voit apparaitre, depuis plusieurs années, un certain
nombre de démarches, proposant une approche dite compréhensive qui privilégie
I’entretien semi-directif comme outil principal d’investigation pour explorer le
vécu du patient, en ’interrogeant par exemple sur la place qu’il donne a sa
maladie, sur ses inquiétudes, sur le poids que représente son traitement. Mais si
I’avénement d’une posture compréhensive au sein des recherches conduites dans



JORIS THIEVENAZ, CATHERINE TOURETTE-TURGIS, CELINE KHALDI

le champ de I’éducation thérapeutique du patient constitue un premier effort dans
la compréhension des phénomeénes liés a la maladie, nous pensons qu’il n’est
cependant pas suffisant car cela revient a vouloir « comprendre le travail par
procuration » (Astier, 2005). Le recueil des significations que les acteurs accor-
dent a leurs actes au cours des entretiens ne peut en effet étre confondu avec les
activités effectivement mises en ceuvres par les sujets interviewés.

En effet, on ne peut confondre « I’expérience vécue » et « I’expérience
communiquée » (Barbier et Thievenaz, 2013) par les sujets. Il convient donc
d’étayer ces verbalisations avec les traces effectives de leur activité ainsi que le
discours tenu par les sujets a leur propos. Il s’agit d’accéder au travail réel du
malade et non plus seulement aux discours ¢laborés par les acteurs au sujet de ce
travail ; le « détour par I’analyse de 1’activité » s’impose donc (Clot, 1999).

Or, si I’analyse du travail (dans une optique d’intelligibilité de 1’activité ou
dans une perspective de formation) semble aujourd’hui mise en ceuvre dans de
nombreux secteurs (industrie, agriculture, éducation, service a la personne), et
méme dans le champ du soin (Olry, 2007 ; Buléa et Fristalon, 2004), celui des acti-
vités produites par les malades parait encore peu exploré de ce point de vue. Peu
de recherches prennent explicitement et « réellement » comme objet « I’activité »,
mais aussi I’expérience des sujets malades®. Il s’agit, dans un premier temps, de
considérer le travail du malade comme n’importe quel autre métier (sans pour cela
gommer ses spécificités’), en réhabilitant I’importance « du travail en tant qu’ef-
fectuation, face aux conceptions qui le réduisaient a I’exécution d’une prescrip-
tion » (Astier, 2005).

En s’appuyant sur les travaux fondateurs de I’ergonomie de langue francaise
(Ombredanne et Faverge, 1955 ; Leplat, 1997), et sur les apports de la psychologie
du travail (Savoyant, 1979 ; Clot, 1999, 2008), les différentes écoles de 1’analyse
de P’activité proposent un ensemble de dispositifs méthodologiques visant a
prendre en compte a la fois « ce que les gens font réellement, mais aussi ce qu’ils
disent qu’ils font, et sur ce qu’ils disent des raisons qui les ont poussés a faire »
(Bruner, 1991). L’analyse psychologique du travail consiste alors a étudier les
formes d’interactions en jeu de trois aspects fondamentaux : le sujet, la tiche a
réaliser, et I’activité. Une grande diversité de dispositifs méthodologiques visant a

6. Recherche en cours a la chaire d’éducation thérapeutique du patient UPMC/CRF-CNAM sous la direction de
Catherine Tourette-Turgis et Jean-Marie Barbier.

7. Appréhender I’ensemble des activités mises en ceuvre par un sujet porteur d’une maladie chronique comme un
travail « en tant que tel » (et non plus seulement comme une simple succession d’activités « complémentaires »
permet d’opérer un déplacement de pensée a I’égard des cadres d’analyse classiquement mobilisés pour rendre
compte des actions des sujets malades ou des « patients ». Ces acteurs demeurent en effet trop souvent assi-
gnés a un unique role de destinataires ou de bénéficiaires de 1’activité des professionnels du soin. Méme si ce
dernier ne fait pas 1’objet d’une « rémunération » au sens classique du terme, nous souhaitons 1’appréhender
en tant que proces de travail en soi, ¢’est-a-dire comme « une activité productrice d’utilité soumise a obliga-
tion » (Barbier, 2011). Les résultats de cette activité productive ont la particularité¢ d’étre orientés vers la
préservation, la restauration ou la gestion de I’évolution de sa propre santé (Tourette-Turgis, 2013b).
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la fois a rendre compte de I’activité du sujet, mais aussi des représentations qui
guident et orientent son activité, ont été congus dans cette optique (Theureau,
1992 ; Clot, 1999 ; Clot et Faita, 2000 ; Pastré, 2005 ; Li¢vre et Rix, 2011). En
dépit de la spécificité de chaque méthode ainsi que des termes employés, il s’agit
généralement de procéder selon au moins quatre étapes :

— I’identification du contenu et des modes de prescription ainsi que des compo-
santes de I’environnement de travail, accompagné ou non du recueil du point de
vue des acteurs a ce sujet ;

— P’observation et/ou I’enregistrement de séquences d’activité du sujet en cours
d’action, accompagné ou non du recueil des traces de son activité ;

— la mise en place d’un dispositif de retour sur I’activité au sein duquel le sujet de
I’étude est invité a expliciter et a mettre en débat son activité (buts poursuivis,
difficultés rencontrées, moyens mobilisés, etc.) ;

— l’analyse puis I'interprétation « armée » des différents types de matériaux
recueillis, prenant comme point d’appui le croisement entre les activités conduites,
les significations produites a propos de celles-ci, les buts poursuivis, etc.

Nous ne reviendrons pas plus en détail sur les modalités effectives de mise
en place des outils permettant d’analyser le travail, tant la littérature est abondante
a ce syjet, et dont les numéros 165 et 166 d’Education permanente ont particuli¢-
rement bien fait 1’écho. Cependant, il nous semble nécessaire d’ouvrir une
réflexion sur la faisabilité ainsi que sur les modalités concrétes d’opérationnalisa-
tion des outils traditionnellement mobilisés en analyse du travail au sein du champ
de I’éducation thérapeutique.

Une entrée par I'expérience des sujets malades :
ouvrir un nouveau champ de recherche

La mise en ceuvre de recherches orientées vers la compréhension des acti-
vités et des processus de construction de I’expérience (Barbier et Thievenaz, 2013)
du malade nécessite toutefois de procéder a plusieurs clarifications.

* Les espaces d’activité pertinents pour [’analyse

Si I’accés aux activités mises en ceuvre par le malade au sein des espaces
classiquement dédiés au soin s’avére nécessaire, il est également utile d’observer
les actions conduites dans le cadre des espaces informels, ou moins identifiés
socialement (autosoin a domicile, interactions avec les aidants informels, travail
personnel de recherche d’informations...). Analyser le travail du malade suppose
d’¢élargir le panel des situations dans lesquelles ce « travail » est effectué.
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e Les contours des objets de recherche

Analyser le travail du malade nécessite de reconsidérer le découpage clas-
sique des objets de recherches en sciences sociales (le plus souvent référés a des
entrées disciplinaires), en convoquant les outils conceptuels et méthodologiques
utiles pour I’analyse. Rendre compte de I’activité des sujets porteurs d’une
maladie chronique suppose « un franchissement des frontiéres disciplinaires »
(Barbier et Durand, 2003) et la mobilisation de ce qui est reconnu comme utile a
la compréhension des phénomeénes ¢tudié¢s. La confrontation des différents points
de vue sur ’activité des malades est une des conditions nécessaires a la compré-
hension des situations d’interaction et/ou d’interactivité qui sont au cceur du
travail de ces sujets, et qui leur permettent de se « professionnaliser au contact
d’autrui » (Thievenaz, 2012a).

* La posture du chercheur en éducation thérapeutique

Sans doute ici plus qu’ailleurs, il est nécessaire de clarifier le genre de
démarche utilisée auprés des sujets porteurs d’une maladie, et par conséquent la
posture adoptée par le chercheur. S’agit-il d’une intervention orientée vers 1’éva-
luation et/ou le développement du sujet, ou s’agit-il d’une recherche en intelligi-
bilité visant a « produire d’autres significations que celles que les acteurs accor-
dent spontanément a leurs actes » (Barbier, 2008) ? Si ces deux démarches ne sont
pas contradictoires (elles peuvent méme étre complémentaires dans certains cas),
leur amalgame constitue cependant un facteur de confusion pour le chercheur,
mais aussi de risques pour les sujets de la recherche.

* Les modalités concrétes de conduite de la recherche

Analyser le travail du patient, c’est parvenir a adapter les dispositifs d’obser-
vation aux spécificités d’un terrain qui se situe a la frontiére entre les espaces
« publics » et ceux de la vie privée. Par ailleurs, I’observation d’un certain nombre
d’activités lices a la survie de ’opérateur, chargées naturellement de beaucoup
d’affects, et impliquant parfois des conséquences doulourcuses pour 1’acteur,
nécessite encore plus qu’ailleurs d’anticiper :
— le support choisi pour enregistrer I’activité ;
— la maniére dont il est possible de confronter le sujet a son activité sans que cela
ait des conséquences néfastes sur son bien-étre psychique ;
— la maniére dont le chercheur pourra gérer les émotions (celles du sujet et les
siennes) survenant durant 1’observation dans la mesure ou « I’expérience de
terrain est une expérience de partage du sensible » (Laplantine, 2005).

Dans tous les cas, I’analyse du travail du malade suppose d’avoir préalable-
ment défini et contractualisé, avec les sujets et/ou les professionnels de santé et/ou
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les institutions au sein desquelles se réalise 1’activité, a la fois les principes
éthiques sur lesquels s’appuie la recherche, le mode d’utilisation des matériaux
recueillis, les modes de diffusion des résultats de la recherche ou encore les formes
de retour possibles au sujet participant a 1’é¢tude. C’est a cette condition qu’une
coopération libre et éclairée est envisageable, et qu’une coproduction des maté-
riaux et des analyses est possible.

Conclusion

Prendre en compte et reconnaitre le travail fourni par les sujets porteurs d’une
maladie chronique constitue un enjeu particuliérement central du développement
de I’éducation thérapeutique du patient, en tant que champ de pratique ou champ
de recherche (Barbier, 2001 ; Tourette-Turgis, 20135). La production de connais-
sances relatives aux processus réellement mis en ceuvre par ces acteurs représente
un enjeu commun aux activités de formation et de recherche sur la formation des
malades. 11 s’agit de fournir des repéres utiles aux soignants et aux formateurs (qui
ont besoin d’identifier le ressources sur lesquelles s’appuient les patients afin de
les accompagner au mieux dans leur parcours), mais aussi aux chercheurs (inté-
ressés par une compréhension plus fine des processus selon lesquels un sujet
¢labore et enrichit son expérience a 1’occasion de son activité). Ce postulat de
recherche implique d’opérer une prise de distance avec 1’organisation des catégo-
ries habituelles de pensée et la réalisation d’innovations méthodologiques. ¢
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