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Comment les savoirs expérientiels des personnes vivant avec une maladie chronique sont reconnus
par les professionnels lors du processus d’éducation thérapeutique ?

Les savoirs expérientiels se construisent au fur et a mesure de la vie d’une personne. Celle-ci, ici en
matiére de santé, accumule différentes expériences qui lui permettent de développer un savoir sur les
pathologies dont elle et ses proches peuvent étre affectées, les traitements qui sont en lien. Mais ces
savoirs touchent aussi le systéme des soins, c’est-a-dire I'accés a un spécialiste, a des structures
spécialisées, la logique des remboursements des traitements ; ou encore ce qui lui fait du bien. En cela,
nous pourrions dire que les personnes vivant avec une maladie chronique (PVMC) de par leurs savoirs
expérientiels notamment, leurs expériences du soin, ce qu’elles voient qui fonctionne pour d’autres
atteints de la méme pathologie développent un sentiment d’efficacité personnel a s’auto soigner
positif ou négatif.

Pour Bandura (1993), le SEP pour un individu se construit a partir des expériences vicariantes, de
maitrise active, d'apprentissage social et d'état physiologique et émotionnel (Lecomte, 2004
explicitant la théorie du SEP développée par Bandura, 1993). Les expériences actives de maitrises sont
les réussites de l'individu dans sa capacité a atteindre les buts qu'il s'était fixé (Lecomte, 2004; Rondier,
2004 explicitant la théorie du SEP développée par Bandura, 1993). L'individu, au regard de ce qu'arrive
a faire des individus qui lui sont similaires en genre, en age, en niveau de formation, évalue ses propres
capacités a atteindre un but (Lecomte, 2004). La réussite des autres I'autorise alors a se penser en
capacité de réussir lui aussi dans ce type de situations (Rondier, 2004). Ceci constitue I'expérience
vicariante. L'encouragement de personnes, qui comptent pour l'individu, I'aide a s'auto persuader qu'il
peut réussir a atteindre le but fixé (Lecomte, 2004). L'ensemble de ces feed back forme la persuasion
verbale. La crédibilité, I'expertise et I'attrait qu'attribue I'individu a ce ou ces tiers, influencent I'effet
de cette persuasion verbale (Rondier, 2004). L'individu pour évaluer ses capacités a atteindre le but
fixé prend en compte son état physique et émotionnel (Lecomte, 2004 ; Rondier, 2004).

Ici, le SEP recouvre le SEP a s’auto soigner et non a seulement s’auto médiquer. En effet,
I"automédication recouvre ce qui est en lien avec le médical. Or, les PVMC pour prendre soin d’elles
vont au-dela du médical pour certaines. Ainsi, elles vont lire des blogs de personnes ayant les mémes
pathologies qu’elles, d’autres vont aller sur des forums d’associations de malades, d’autres vont se
tourner vers les médecines alternatives, d’autres vont continuer leur travail, etc....

La reconnaissance de la PYVMC comme un partenaire (Flora et al., 2016) ; (07 - Co-constructions des
savoirs et co-interventions en psychiatrie - Dr Julien Dubreucq, 2019) possible par les professionnels
dans la compréhension de sa pathologie et donc son éducation thérapeutique peut étre considérée
comme une transaction identitaire. « Face a la défiance du personnel médical, “dé-stigmatiser” est un
mot qui revient régulierement dans la bouche des futurs pairs aidants. “Je me rappelle de cette
infirmiére qui m'avait dit que je faisais rentrer la maladie en salle de pause”, se remémore Juliette avec
un sourire amer. » (A la fac de Paris 13, d’ex-patients en psychiatrie se font soignants, 2019).

La PVMC a une identité de Soi en tant que malade. Celle-ci lors de I'interaction avec les professionnels
au cours du processus d’éducation thérapeutique pourrait étre comprise comme étant proposée aux
professionnels sous la forme d’une identité de Soi pour Autrui, ici les professionnels. Les professionnels
attribueraient a la PYMC une identité de Soi par Autrui. Pour Kaddouri, les différentes dimensions
identitaires se mobilisent au regard des situations d'interactions sociales rencontrées pour répondre
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de facon pertinente au champ d'activité correspondant. Mais, « En fonction des enjeux identitaires,
certaines composantes de l'identité peuvent entrer en tension. » ((Kaddouri, 2014, p. 125). Il distingue
deux types de stratégies au regard de I'existence ou non de tensions identitaires. Ainsi, s’il n’y a pas de
discordance entre leur identité actuelle et la représentation de l'identité visée alors les individus
adoptent une stratégie d’entretien de Soi. Celle-ci est rendue possible : « grace a la disponibilité des
ressources cognitives, affectives et matérielles et a I'autonomie du sujet dans leur mobilisation. »
(Kaddouri, 2014, p. 131). Par contre, quand il y a discordance entre l'identité actuelle et la
représentation de l'identité visée alors se mettent en place des stratégies de préservation de Soi.
Kaddouri en identifie trois différentes. Ainsi, «la préservation conflictuelle conduit le sujet a mettre en
place une stratégie d'affrontement avec un Autrui significatif qui constitue pour lui une menace
identitaire. » (Kaddouri, 2014, p. 131). Une seconde stratégie de préservation est la préservation
collaborative. Celle-ci « conduit a I'adoption d'une stratégie d'arrangement, explicite ou tacite, avec
un Autrui vis-a-vis duquel le sujet est socio-affectivement dépendant. N'ayant pas les ressources pour
supporter le colt de I'affrontement, celui-ci recourt a une stratégie d'alliance ou de subordination, qui
lui permet d'obtenir le soutien ou du moins la neutralisation de I'Autrui en question, sans pour autant
susciter son hostilité. » (Kaddouri, 2014, p. 132). Une derniéere stratégie de préservation existe : la
préservation par repliement qui « conduit a s'inscrire dans une stratégie d'isolement. N'ayant pas les
ressources d'affrontement ni celles de I'alliance avec Autrui, le sujet choisit ou est condamné a le faire,
de se retirer de la scene de l'interaction et de la confrontation. Il rentre en lui-méme sans chercher a
faire évoluer le comportement des autres ni a changer le sien propre. |l s'agit, selon les cas, d'une sorte
d'attitude de résignation, de démission ou de soumission qui constitue le prix a payer pour préserver
son identité menacée. » (Kaddouri, 2014, p. 132).

Ainsi nous pourrions supposer que linteraction entre PVMC et professionnels lors du processus
d’éducation thérapeutique est le lieu de transactions identitaires. Ces transactions identitaires
mobiliseraient pour les PVMC leur SEP a s’auto soigner et, pour les professionnels, leur SEP a éduquer
thérapeutiquement. La modélisation hypothétique de la figure 1 propose une mise en interrelation
des SEP a s’auto soigner des PVMC et des SEP a éduquer thérapeutiquement des professionnels.

Figure 1. Modélisation hypothétique des stratégies identitaires au regard des SEP des PVYMC et des
professionnels de I’ETP.
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Notes : PVMC : Personne vivant avec une maladie chronique ; SEP : Sentiment d’efficacité personnel.

Ceci pose la question de la reconnaissance des savoirs expérientiels des PYMC dans le cadre de I'ETP
par les professionnels. En effet, si des enjeux identitaires sont a I'ceuvre dans ces temps-la, qu’est-il
possible que les PVMC montrent réellement de leurs savoirs ? Qu’est-il possible comme apprentissage
tant pour les professionnels que les PYMC dans ces séquences d’ETP ? Qu’en est il du pouvoir d’agir
de la PVMC dans ces lieux d’apprentissage formels ?
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