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Introduction générale
Introduction générale

Au moment d’entreprendre la revisite de mon itinéraire de recherche et dans une perspective
de bilan de mes travaux et orientations de recherche, j’éprouve le besoin de rassembler ou plutot
de synthétiser en quelques mots, méme si maladroitement, ma trajectoire. Pour ce faire, j’ai
choisi I’expression « Articulation! des champs », au sens d’une articulation des domaines
d’intervention des recherches conduites. Cette expression ouvre une réflexion sur un premier
cycle réflexif a propos de I’exercice professionnel d’enseignant-chercheur que j’assure depuis
2011 et qui succede a une premicre phase de 6 ans d’initiation a la recherche, elle-méme
intervenue dans le prolongement, et en paralléle avec, d’autres missions professionnelles. Ces
derniéres elles-mémes étaient marquées par ce souci d’articulation entre champs d’intervention :
travail social, handicap et santé. Comme bon nombre de parcours, le mien est marqué par la
non-linéarité. Ce qui implique, selon moi, dans un travail de restitution et de projection
théorique, méthodologique et empirique, d’articuler les inflexions, lesquelles jalonnent ma
démarche de recherche et par conséquent mes travaux. L’articulation est donc le concept
fondateur de notre parcours de recherche. L’articulation sera définie de facon détaillée, mais
pour faciliter la compréhension des premicres pages de cette note, nous avons d’ores et déja
souhaité poser quelques premiers jalons. L’emploi du terme articulation pré-suppose la
présence d’un cloisonnement entre acteurs, institutions, champs, secteurs d’activités.
L’articulation constitue un outil conceptuel visant a éviter le dualisme et au contraire a favoriser
une jointure, en impliquant une posture de « passeur » entre champs, secteurs d’activités,
associée a une réflexion méthodologique pour saisir la complexité des situations et des objets

mis au travail.

Ainsi, notre mémoire d’habilitation a diriger des recherches s’inscrit dans la problématique
suivante : comment les démarches, les approches, les positionnements que nous mettons en
ceuvre contribuent-ils a I’articulation des champs de 1’éducation, de la formation, du soin, de la

santé et des situations de handicap ?

Ce sont les postures de recherche, les conditions, les méthodes de la mise en lien de champs,

de pratiques, de méthodes que nous poursuivons. En effet, nous voulons contribuer a

! Pour signifier ’état de construction théorique de notre propos, nous réserverons l’italique aux éléments
constitutifs de ce construit et la majuscule seulement a leur premier usage, pour le confort de lecture de cette note
de synthese.
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Introduction générale

I’articulation, par I’interpénétration des champs de 1’éducation, de la formation, de la santé et
du soin (définis pages 99 et 117). A titre illustratif, on peut citer les parcours scolaires d’éléves
hospitalisés, ce que I’on a nommé les soins-études ou, autre exemple, les dimensions éducatives

et formatives dans les parcours d’annonces diagnostiques.

A cette étape de mon parcours de chercheuse, je donne a ce travail I’objectif de définir un
cadre d’analyse multi-dimensionnel, épistémologique, théorique, conceptuel, méthodologique
et empirique, me permettant, dans une approche réflexive et de formalisation, de travailler sur
les spécificités d’objets de recherche qui portent ’ambition d’articuler les champs de

I’éducation, de la formation, de la santé, du soin et du handicap.

Attardons-nous quelques instants sur ces multiples dimensions qui vont apparaitre tout au
long de cette note. Pour ce qui concerne 1’épistémologie, branche de la philosophie des sciences,
selon Nadeau (1999, p. 209), elle « étudie de maniere critique la méthode scientifique, les
formes logiques et modes d’inférence utilisés en science, de méme que les principes, concepts
fondamentaux, théories et résultats des diverses sciences, afin de déterminer leur origine
logique, leur valeur et leur portée objective ». Selon Formarier (2012), 1’épistémologie « étudie
la construction des sciences, leur origine, leur contenu, la fagon dont les savoirs s’organisent,
se structurent et se développent (méthodologie, recherche). Elle contribue a comprendre ce que
représentent scientifiquement les concepts, a s’intéresser a leur construction, a leur constitution,
a leur mode opératoire ». Ainsi, cette note comportera une dimension épistémologique dans la
mesure ou elle pose la question de I’organisation des connaissances, des liens entre les
disciplines, des choix opérés en termes de modeles, de théories... en ouvrant la perspective de

I’utilisation scientifique des concepts.

Pour la dimension théorique, selon Merton (1965 ; 1973), une théorie se base sur des
« conceptions logiquement reliées entre elles, et d’une portée non pas universelle mais
volontairement limitée [...] d’ou 1’on espére tirer un grand nombre de régularités du
comportement social accessible a I’observateur » (Merton, 1965, p. 3-14 ; 1973). Pour Willett
(1996), une théorie est une manicre de concevoir et de percevoir les faits et d’organiser leur
représentation. Elle sert a conceptualiser et a expliquer un ensemble d’observations
systématiques relatives a des phénomenes et a des comportements complexes. Elle sert aussi a
découvrir un fait caché. Il s’agit donc d’une construction de ’esprit élaborée suite a des
observations systématiques de quelques aspects de la réalité. Une théorie sert donc a définir,
décrire, comprendre, expliquer, représenter et prédire un phénomene particulier et un ensemble

de relations propres a ce phénoméne. L’auteur nous rappelle que les théories sont toujours
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partielles car, en mettant I’accent sur une partie du réel, elles ignorent donc tout le reste. Ainsi,
I’usage théorique de cette note crée une réalité qui permet de concevoir, de percevoir, de
comprendre et d’expliquer un aspect du réel de maniere logique et formelle. Nous chercherons
donc a montrer en quoi la théorie retenue s’est avérée féconde et utile, sans chercher a nous

demander si elle est vraie.

Au niveau conceptuel, selon ce méme auteur (Willett, 1996), les concepts et les explications
sont les ¢léments fondamentaux d’une théorie. Le concept scientifique résulte donc d’un effort
de clarification systématique de la définition, de la compréhension, de la représentation et de
I’explication de ce qui existe. En suivant le propos de Littlejohn (1989), nous ne dissocions pas
les concepts et les définitions en montrant leur appropriation par les disciplines, car parler des
concepts c’est d’abord les situer dans les disciplines scientifiques (Willett, 1996). C’est

pourquoi nous procéderons de fagon rigoureuse a cet exercice de fagon systématique.

Sur le plan de la méthode, le Dictionnaire Historique de la langue francaise (2016) énonce
le sens étymologique du mot « méthode » qui désigne la « direction qui méne au but ». Comme
le rappelle Heuzé (2009), ce mot suggere une destination mais aussi un cheminement : hodos,
c’est « la route ». Comme le mentionne Combessie (2007), assurer la pertinence d 'une méthode
c’est I’ajuster aux questions posées et aux informations accessibles, car une méthode guide pour
suivre la route, I’éclaire mais ne décide pas de la route. Aussi, en s’inspirant de Gauzente et
Urquhart (2018), nous expliciterons la méthodologie au sens de I’ensemble des regles, des

démarches, des outils adoptés pour conduire les recherches.

La pratique de la science relevant a nos yeux de I’empirisme, cette dimension jalonnera ce
mémoire. Selon [’Encyclopédie philosophique (2018), I’empirisme trouve un ancrage dans la
philosophie et I’épistémologie. L’observation et 1’expérience sensible jouent un rdle central
dans D’acquisition et la justification de nos croyances, qu’elles soient ordinaires ou
sophistiquées, comme celles qu’entretiennent les scientifiques. Cette perspective est fondée sur
I’inductif. Comme I’énonce explicitement le titre de I’article de Lahire (2006), « Nécessité
théorique et obligations empiriques », il existe un lien étroit et complémentaire, entre les deux

conceptions, que nous avons travaillé.

Ayant situé notre problématique et spécifié ce a quoi nous voudrions contribuer dans un

¢éclairage réflexif, nous sommes en mesure de situer les enjeux disciplinaires.

Dans la perspective de Kuhn (1972), lorsqu’un groupe de spécialistes développe un domaine

de recherche et trouve un paradigme, ce domaine de recherche devient une science et une
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discipline. Onze ans plus tard, Kuhn (1983) énonce qu’« une discipline scientifique est un
ensemble de connaissances et de compétences construites et standardisées par un groupe de
personnes ayant des intéréts communs en fonction d’un paradigme, pour répondre a des
questionnements ». Selon Fourez, Maingain, Dufour, (dir. 2002), « la discipline scientifique est
une approche des présupposés, des savoirs (connaissances, compétences) construits et
standardisés, par une communauté scientifique qui, d’une part se reconnait comme telle, d’autre
part est reconnue comme telle, par la société ». Dans son ouvrage Human Understanding
Toulmin (1972) expliquait qu’« une discipline scientifique implique toujours a la fois ses
concepts et les humains qui les emploient, a la fois son objet d’étude, son champ ou son domaine,
et les ambitions intellectuelles qui rassemblent ceux et celles qui ceuvrent a I’intérieur de la

discipline en question ».

Ma discipline de référence se situe en sciences de 1’éducation et de la formation avec des
apports théoriques et méthodologiques relevant de la sociologie interactionniste ; au cours de
cette note, j’aurai 1’occasion de développer théoriquement le lien entre articulation et sociologie
interactionniste. Mon souci de I’articulation me positionne dans une culture pluri-disciplinaire,
mon champ disciplinaire de rattachement, les sciences de 1’éducation et de la formation, étant
lui-méme a la croisée de plusieurs disciplines des sciences sociales. Sur le plan culturel, ma
collaboration avec des équipes médicales m’a donné 1’occasion de cotoyer la culture bio-
médicale impliquant une approche post-positiviste?. Le présent travail n’a d’autre ambition que
d’engager un premier exercice de clarification, avec la conviction, peut-étre naive, que les
sciences de 1’éducation et de la formation occupent une position avantageuse pour traiter ce
questionnement au carrefour de nombreuses disciplines (Charlot, 2001 ; Develay, 2001 ; 2009).
Mon positionnement suppose que 1’¢laboration des connaissances sur un objet de recherche

conduit vers la transdisciplinarité?, qui traverse les disciplines (Claverie, 2010).

2 Karl Popper (1902-1994), philosophe des sciences a été I’un des fondateurs du post-positivisme. L’acception
post-positiviste repose sur le fait que la recherche est influencée par les valeurs des chercheurs, par la théorie qu’ils
utilisent et par le fait que leur compréhension de la réalité est socialement construite (Guével & Pommier, 2012).

3 La transdisciplinarité est « ce qui est au-dela de toute discipline et ce qui traverse toutes les disciplines
possibles » (Glykos, 1999). Selon Claverie (2010), c’est a Jean Piaget que 1’on doit le mot transdisciplinarité,
pronant « un systeme total sans frontieres stables entre les disciplines ». Plusieurs auteurs ont donné a ce concept
(Morin, 1994 ; Nicolescu, 1996) une portée épistémologique tendant a orienter 1’idéologie scientifique vers une
pensée complexe (Fogelman-Soulié, 1991 ; von Bertalanfty, 1968) dans un monde unifié. Les accords du premier
« Congres mondial de la transdisciplinarit¢ » de 1994 ont alors permis 1’adoption d’une Charte de la
transdisciplinarité (1995). « La transdisciplinarité est incompatible avec une réduction de I’Homme a une structure
formelle et a une réduction de la réalité a un seul niveau et a une seule logique. La transdisciplinarité offre une
nouvelle vision de la Nature, en ouvrant les disciplines a ce qui les traverse et les dépasse (...) ».
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Dans ce positionnement, la principale résistance a mettre en ceuvre et pouvant donner lieu a
des doutes est celle qui va a I’encontre d’une approche tubulaire sur les plans disciplinaire et
théorique, approche nuisible au liage et a la compréhension de la complexité des objets investis
et conduisant souvent a cultiver un antagonisme. Cette posture implique de se positionner pour
tenter de dépasser les logiques d’opposition qui freinent les collaborations (définies page 80),
qu’elles soient disciplinaires, théoriques, méthodologiques et représentationnelles, et
d’envisager ce dépassement sous la forme de tensions nécessaires au débat scientifique. A titre
d’exemple, citons des blocages parfois persistants entre enquéte quantitative et qualitative, qui
demeurent encore et surtout quand on se confronte a d’autres disciplines. Articuler, c’est aussi
saisir la complexité des situations, ce qui revient a travailler sur des « antagonismes

constitutifs » (Morin, 2015).

L’autre principale difficulté est de parvenir a naviguer entre cultures disciplinaires et
professionnelles pour enrichir sa démarche, en vue d’une meilleure compréhension des objets
explorés, sans compromettre pour autant la portée des spécificités d’une grille de lecture
disciplinaire, théorique et méthodologique approfondie, ce qui fonde une certaine démarche de
recherche dans une logique de spécialité. Ce travail d’équilibriste implique donc une réflexion

sur la maitrise de ’extension de 1’articulation.

Le parti que j’adopte ici est celui consistant a suivre un fil conducteur, a délivrer et a mettre
en évidence les liens dont I’enjeu est I’identification des points de contact interdisciplinaires et
les cohérences de ma démarche de recherche, sans négliger les détours nécessaires, voire
provoqués, pour trouver mon chemin épistémologique, théorique, conceptuel, méthodologique,
professionnel. L’articulation demandée dans un travail d’HDR se double pour moi d’un objet

portant sur I’articulation et qui conduit a la définition d’un champ théorique 1i¢ a I’articulation.

Ainsi, le titre de cette note de synthése résume mon point d’ancrage actuel, caractérisé par
I’inscription dans différents environnements. Ce positionnement génére a certains moments une
certaine instabilité. Toutefois, cette instabilité contribue a la maturation d’objets de recherche
et a une posture de recherche qui se veut au service des différents publics et objets traités. En
méme temps, cette position traduit I’aspiration a se situer en phase avec les préoccupations de
la société contemporaine marquée par une ultra-technicisation des theémes, des problémes et
une hyper-complexité (Colinet, 2019), pour exagérer volontairement le propos de Morin sur la

complexité (2015) des parcours de vie des sujets.
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En outre, la réflexivité qui peut étre définie comme 1’examen de la révision constante des
pratiques sociales a la lumiere des informations concernant ces pratiques mémes (Laplante,
2004) engage ’autre, en I’occurrence les sujets de la recherche. Cette réflexivité avec 1’autre
devient nécessairement aussi une rencontre avec soi, étant donné que dans notre démarche,
cerner I’autre implique aussi de nous cerner nous-méme, en prenant soin de nous attarder sur

un phénomeéne vécu par 1’autre pour nous ’approprier.

Cet écrit combine principalement deux types de lecture possibles : premiérement, une lecture
chronologique des travaux et deuxiémement un ordonnancement, nécessairement arbitraire, des
travaux, de leur ancrage épistémologique, théorique, conceptuel, méthodologique, des résultats
qui s’en dégagent et des orientations qui se profilent a I’issue de cette revisite. Je prendrai soin
de préciser, chaque fois que nécessaire, le statut du matériel empirique analysé et son lien avec

le cadre théorique mobilisé.

Pour accompagner la lecture et faciliter la compréhension de la réflexion au cours des quatre
parties, a la fin de chaque chapitre, des points saillants synthétiseront les principaux apports

explicités au cceur du chapitre.

Ces recherches sont soit achevées, certaines €tant en phase de publication, soit en cours de
réalisation, d’autres sont encore a I’état de projet. L’état d’avancement sera précisé au fur et a
mesure de cette note, tout comme les perspectives qui se profilent a chaque étape ré-explorée

de notre parcours.

Quant a la forme, précisons qu’a certains moments nous emploierons le « je » pour insister
sur la nature narrative de notre propos, le temps du récit (Weinrich, 1964) sollicitant du lecteur
une attention spécifique d’ordre biographique. Le «je», c’est aussi partager des travaux
élaborés de facon personnelle. A d’autres moments, le « nous » pour marquer le temps du
discours et 1’analyse commentée. Cet emploi du « nous » indiquera au lecteur que notre
stimulation intellectuelle s’est réalisée en lien avec les collectifs qui nous inspirent dans les

choix opérés au cours de notre parcours.

Le choix de soutenir un mémoire d’HDR a I’Université Sorbonne Paris Nord sur le campus
de Bobigny s’explique par son offre de formation et par les laboratoires qu’il héberge, voués a
la médecine, la santé et la biologie humaine. Nous souhaitons que notre souci d’articulation soit
visible dans nos inscriptions institutionnelles. Enfin, nous entretenons des liens de onze ans

maintenant avec le LEPS (Laboratoire Educations et Pratiques de Santé), équipe travaillant
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largement sur la santé et ses perspectives éducatives. Dans les laboratoires EMA (Ecole
Mutations Apprentissages) et BONHEURS (Bien-étre, Organisation, Numérique, Habitabilité,
Education, Universalité, Relations, Savoirs) ou la thématique éducative en contexte scolaire est
prédominante, nous étions et nous sommes encore la seule a travailler sur la santé. Ainsi, ces
inscriptions institutionnelles nous ont nourri de facon complémentaire et nous les avons
enrichies par des inscriptions dans des réseaux de recherche : Association des Enseignants et
des Chercheurs en Sciences de 1’éducation et de la formation, Réseau Thématique Santé,
Médecine, Maladie, Handicap de I’AFS (Association Frangaise de Sociologie), réseaux de

Santé Mentale au Brésil etc) sur lesquels nous reviendrons.

Cette note de synthése d’HDR s’organise en quatre parties. La premiére contracte en un
méme bloc le passage d’une approche expérientielle de I’éducation, de la santé et du handicap
a nos premieres sensibilisations a la recherche dans le cadre de notre Master 2 Recherche et
surtout de notre formation doctorale. Elle se termine par un premier bilan de notre démarche
épistémologique, théorique, conceptuelle et méthodologique relativement aux questionnements

et positionnements sur 1’articulation, a I’issue de la these.

La seconde partie rend compte des attributs, au sens d’outils de réflexion, porteurs d’une
ambition d’articulation. Le concept d’articulation lui-méme est défini a la lumiere d’autres
concepts, hybridation, transversalité, pour mieux le circonscrire. Cette partie éclaire en quoi les
thématiques travaillées sont porteuses d’une articulation doublée d’une approche qui favorise

celle-ci et que nous avons nommée « Approche articulante ».

La troisiéme partie s’attache a traduire notre positionnement articulant que nous voulons
cohérent a différents niveaux : épistémologique, méthodologique dans nos recherches mais
aussi professionnel. Il s’est agi de reconstruire les développements de deux principales
orientations thématiques de nos recherches post-thése. La premiére concerne I’éducation et la
santé a I’Ecole, la seconde traite des parcours d’annonces diagnostiques a 1’Hopital que ’on a
situés dans un continuum éducatif et de formation. Le lien entre les deux thématiques concerne
le contexte Ecole et le hors contexte scolaire, 1’Hopital. Ecole et Hopital sont deux institutions
marquées historiquement, dans lesquelles éducation et santé questionnent leur transformation.
Ces deux thémes sont reliés par I’intérét que I’on porte a 1I’éducation, a la formation, a la santé,
au soin et aux pratiques des acteurs. Elle fait part d’un travail réflexif sur I’articulation que nous

nous sommes efforcée d’initier.
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Pour achever cette note de synthése, la quatriéme partie invite au prolongement, par une
ouverture enclenchée, vers un programme de travail futur. Les perspectives présentées se
déclineront, sur les plans épistémologique, théorique, conceptuel et méthodologique, sur le
renforcement de la dimension internationale. Nous aborderons le cadre théorique de I’approche
articulante fondée notamment sur une pédagogie de l’articulation. Nous expliciterons les
enjeux identifiés de D’activité de 1’enseignant-chercheur dans les années 2020. Voulant
contribuer a une approche pragmatique de 1’idée d’articulation qu’il s’agit d’incarner, nous
évoquerons la création d’une organisation de recherche dans les organisations de travail. En
qualité d’enseignante-chercheuse destinée a encadrer encore davantage d’étudiants-stagiaires
et de doctorants, nous dirons notre volonté de transmettre I’approche articulante et de porter la

discipline des sciences de 1’éducation et de la formation.

17



Introduction générale

PARTIE 1

D‘une approche expérientielle a la recherche.

Bilan de recherches : approche
épistémologique, théorique, conceptuelle et
méthodologique a l‘issue de la thése

Pages 19 - 50

PARTIE 2
Circonscription du concept d‘articulation
Elaboration progressive d‘uneapproche articulante’

Pages 51 - 114

PARTIE 3

Ecole et Hors contexte scolaire & I'hopital
Deux orientations thématiques :

- éducation et santé a I'Ecole

- parcours d‘annonces diagnostiques a I'Hopital
Positionnement méthodologique dans une approche
articulante

Pages 115 - 227

¥

PARTIE 4
Cadre théorique de I‘articulation : pédagogie de
I‘articulation
Perspectives de recherche
Activité d‘enseignant-chercheur dans les années 2020
et dans une perspective internationale - Encadrement

de doctorants
Pages 228 - 291
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1¢r¢ partie
Premiéres sensibilisations a la recherche

Mon parcours de formation et professionnel en travail social (diplome de Conseiller en
Economie Sociale et Familiale), suivi par un parcours universitaire avec un Master puis un
Doctorat en Sciences de I’Education?, marquent, selon moi, les raisons qui m’ont conduite vers
les champs de I’intervention sociale, du handicap et de la santé, par le biais des savoirs tirés des
expériences vécues. Dans mon parcours, les premiers liens identifiés dont je me souvienne entre
¢ducation et santé concernent précisément, au cours de ma scolarité, I’éducation a la santé
orientée sur I’hygiéne bucco-dentaire au primaire et largement marquée par la prévention des
maladies sexuellement transmissibles au collége et au lycée. Méme si ce n’est pas 1’éducation
a la santé qui sera la porte d’entrée retenue pour seconder ma démarche d’exploration et
d’articulation des deux champs que constituent I’éducation et la santé, ces éléments
biographiques ont joué un réle dans mon itinéraire. Ils ont constitu¢ des événements marquants,
au sens ou ils m’offraient 1’occasion de développer des savoirs sous un autre format
pédagogique (ateliers thématiques, conseils pédagogiques) que magistraux rencontrés dans

d’autres disciplines (mathématiques, lettres...) enseignées.

Née en 1980 au moment ou bon nombre d’auteurs, notamment anglo-saxons (Charmaz,
1990 ; Corbin & Strauss, 1991)° se sont appropriés la dimension biographique en travaillant sur
les maladies chroniques, j’appartiens a la génération qui a évolué avec un discours sur la
présence du virus du Sida qui faisait ses premiers ravages en Europe. J’ai assisté¢ a la
mobilisation associative de la lutte contre le sida, comme I’illustre le récent film rétrospectif
des années 90, « 120 battements par minute »%, visant a faire connaitre le virus et évoluer les
représentations infondées qui s’y rapportaient. Comme le souligne Paicheler (2005), les
associations de lutte contre le sida ont occupé une place centrale aupres des décideurs politiques
dans la mise en ceuvre d’une politique publique de prévention. Ces associations ont exercé
I’influence la plus notable sur les experts scientifiques et sur le personnel politique. Cette
référence a été marquante pour ceux de cette génération et I’impact de ce phénoméne n’est

certainement pas étranger aux choix opérés, notamment a celui de mon sujet de these.

4 L’intitulé de la discipline a évolué depuis : « sciences de I’éducation et de la formation ».

5 Références mises aux normes de I’ American Psychological Association 7" Edition.

® Robin Campillo, 2017, https://www.avoir-alire.com/120-battements-par-minute-la-critique-du-cesar-du-
meilleur-film-2018, Consulté le 20 aotit 2020.
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Mais, le propos de cette partie se veut tout d’abord une explicitation de mes expériences

professionnelles qui m’ont, pas a pas, conduite vers le statut de chercheur.
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Chapitre 1 L’apprentie enseignante-chercheuse : une approche

expérientielle

Pour débuter ce chapitre, analysons les premiéres sensibilisations professionnelles a
I’articulation, avant de revenir sur notre ouverture a et par la formation, I’enseignement et la

recherche.

1.1  Premicres initiations a la complexité des systemes dans une visée d’articulation

J’ai débuté ma carriére par des vacations dans le champ (ce dernier étant défini page 52) du
travail social. Méme si nous expliciterons ce que revét la signification de champ, je peux dés a
présent préciser que selon moi, les champs sont aussi des espaces de co-construction favorables
a leur interpénétration et a leur articulation grace aux acteurs qui y oeuvrent. Dans ce sens,
Simon-Koch (2008) évoque le champ comme I’écriture formalisée d’une interaction. Cette
€criture vivante produite par un sujet pour rendre compte d’un champ (...) est créatrice dans le
réel et dans le symbolique en étant elle-méme source réelle de nouveaux discours, de nouveaux

savoirs articulés et reconnus comme tel.

Aprés I’obtention de mon diplome de Conseiller en Economie Sociale et Familiale, exergant
dans un Centre communal d’action sociale, puis dans un espace territorial au niveau d’un
Conseil général, ma mission consistait a rencontrer sur un secteur géographique donné des
publics confrontés a des situations diverses : personnes agées, familles, personnes isolées,
mineurs, demandeurs d’asile... Alors qu’il n’était question que de partenariat dans les discours
des équipes et des directions d’établissement, je fus moi-méme confrontée a la difficulté¢ de
secteurs cloisonnés. Dans ces années 2000, I’exemple le plus criant était sans doute pour moi
celui de la séparation entre les professionnels du champ psychiatrique et ceux du travail social,
les liens étant extrémement difficiles a établir et les collaborations (définies page 80) complexes
a mettre en ceuvre. L’explication invoquée a une collaboration extrémement restreinte voire
inexistante était alors celle du secret médical (Cabanel & Lungeri, 2005 ; El Ghozi, 2007 ; Le
Pape, 2005). Les professionnels du travail social percevant le secret médical comme un
argument a une non-collaboration, les professionnels de la psychiatrie se sentant limités dans
1’¢élaboration d’une collaboration du fait d’un manque d’informations a communiquer et des
informations circulant dans un seul sens, des professionnels de I’intervention sociale vers les
professionnels de la psychiatrie. Au quotidien, dans les discours des professionnels on sentait

une logique d’opposition, chacun étant persuadé du bien-fondé de sa démarche. A cette époque,
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j’étais ¢éloignée de 1’idée d’une complémentarité des approches pour un « accompagnement
global » de la personne. De fagon sans doute simpliste et naive, je cherchais a comprendre ces
difficultés de mise en ceuvre de partenariats (voir page 80). A 1’époque, les professionnels, plus
expérimentés que moi, me parlaient de postures défensives ou de domination d’un secteur sur
I’autre, ou encore d’enjeux de territoire dans les approches et les interventions. Ces quelques
¢léments explicatifs ne me satisfaisant pas, c’est avec une foule de questionnements que je
repartais, désireuse de savoir et de mieux comprendre, pour dépasser ces logiques qui me
semblaient favoriser les oppositions et dont je pouvais moi-méme étre la prisonniére, voire
I’actrice. Ces expériences ont laissé une trace qui n’a cessé de guider mes travaux. La remise
en cause d’un manque d’articulation, d’une séparation orientait ma recherche de sens et la
contradiction que j’y voyais avec « la globalité » de la personne et la « complexité » des
situations, nécessitait en tout cas dans les discours une articulation entre secteurs. La diversité
et la complexité des situations rencontrées dans cette premiere vie professionnelle m’ont
sensibilisée a cette question d’une articulation qui m’apparaissait fondamentale et devant étre
travaillée. En retracant ce parcours, j’ai ressenti le besoin d’explorer cette notion de complexite,

mais aussi celle de globalite.
Entre complexité des systemes et globalité

Le mot « complexe » vient du latin complectere : embrasser, c’est le contraire de simple,
puisqu’il renvoie a 1’idée d’éléments divers (Abdelmalek, 2004). Selon Morin (2015) et
Abdelmalek (2004), cette notion de « complexité » éclaire les changements qui affectent la
connaissance scientifique de la culture et de la nature. Toutes les sociétés sont confrontées a la
complexité du réel. Il s’agit d’adopter le paradigme’ de complexité qui permette de concevoir
comme lié ce qui, jusqu’ici, était considéré comme disjoint. Il y a bien complexité lorsque sont

inséparables les composants différents constituant un tout (Abdelmalek, 2004).

La pensée de Morin (2015), s’inscrit dans la démarche que nous nous efforcons de mettre en
place. L’auteur nous aide a comprendre que la compartimentation des savoirs empéche de traiter
les problémes a la fois fondamentaux et globaux. Il envisage une connaissance du global qui
¢vite le réductionnisme aveugle aux qualités propres au tout, 1’unilatéralisme (prendre une

partie pour le tout), le holisme (aveugle aux relations tout-parties). Penser global, c’est

7 Paradigme est une notion polysémique. Dans 1’ouvrage intitulé Effets pervers et ordre social, Boudon (1989)
utilise le mot « paradigme » pour désigner « le langage dans lequel sont formulées les théories ou éventuellement
des sous-ensembles importants de théories émises dans le cadre d’une discipline » (Boudon, 1989, p. 190-242).
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considérer I’humanité dans sa nature « trinitaire », puisque chacun est a la fois un individu, un

étre social et une partie de 1’espece humaine.

Pascal, dans ses Pensées (1669), disait déja : « je tiens impossible de connaitre les parties

sans connaitre le tout, non plus de connaitre le tout sans connaitre les parties... ».

A la méme époque, Spinoza (1677) demandait dans son Ethique : « Quid corpus possit »,
« Que peut un corps humain et plus précisément que peut le corps humain ? ». Le philosophe
parlait de I’individualité complexe du corps humain. La notion spinoziste d’individualité se
révele cruciale dans la conception de 1’unité psycho-physique. Si le corps humain n’admet pour
principe de ses opérations aucune cause extra-corporelle, son degré d’organisation, sa
configuration en individu composé d’une multitude de corps plus simples donnent la mesure de
la complexité. Idée reprise par Gillot (2003), selon qui la puissance propre du corps humain, ce
qu’il peut faire en vertu de sa seule nature, apparait indissociable de son degré de complexité et
d’organisation, autrement dit de son individualité singuliére. Dans le prolongement de cette

réflexion, pour Spinoza (1677), il existe trois genres de connaissance :

- une connaissance du premier genre qui correspond a la perception sensible,
- une connaissance du deuxi¢éme genre donnée par la raison,
- une connaissance du troisiéme genre qui correspond a une perception globale et intuitive,

permettant de percevoir les choses dans leurs relations, leur développement, leur unité.

La complexité est donc une préoccupation qui n’est pas nouvelle. Outre la complexité, a une
époque contemporaine, Engel et al. (1992) ainsi que Berthoz (2009) et d’autres (Petit et al.,
2014) ont adopté le néologisme de « simplexité » pour qualifier tout un ensemble de solutions
originales qu’a trouvées 1’évolution biologique pour traiter la complexité intraitable du réel. Ce
qui a été appelé le « détour » de la simplexité consiste a « décomposer les problémes
compliqués en sous-problémes plus simples, grace a des modules spécialisés, quitte a devoir

ensuite recomposer 1I’ensemble » (Berthoz, 2009, p. 22).

Dans cette veine la complexité, a travers notre parcours, est appréhendée comme un défi.
Son enseignement permet de faire converger les sciences sur 1’étude de la condition humaine.
C’est également dans cet ancrage que se situe notre inscription en termes d’articulation et de

convergence.

La complexité nous améne a une réflexion sur la notion de systéme.
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Le concept de « systeme » appliqué aux sociétés part de I’hypothése selon laquelle la totalité
(ici la société) possede un degré de complexité supérieur a celui des sous-systemes qui la

composent. Les systémes sociaux se caractérisent par une capacité a s’autoconstituer et a

engendrer en permanence des sens nouveaux.

La théorie des systémes permet de rendre compte de la fagon dont un systéme se maintient
en équilibre par ce que 1’on désigne I’homéostasie, mais elle ne permet pas d’imaginer comment
le systeme pourrait changer. Pour Trappeniers et Boyer (2004), I’approche systémique est née
aux Etats-Unis au milieu du siécle dernier. Initialement, la démarche issue de la recherche

scientifique avait une visée essentiellement pratique®.

von Bertalanffy (1968) dans sa Théorie générale des systémes, parue aux Etats-Unis, reléve

trois aspects principaux des systémes, ce qu’il nomme :

- la science des systémes, soit I’ensemble des principes qui s’appliquent a tous les
systémes, y compris les systémes humains ;

- la technologie des systémes, soit les problémes nouveaux qui posent 1’apparition des
techniques modernes et leurs répercussions sur I’organisation des sociétés humaines ;

- la philosophie des systémes, soit une vision organique du monde comme une

organisation au sein de laquelle des systémes sont en interaction.

La limite que présente la rationalisation de von Bertalauffy (1968) tient a ce qu’il s’intéresse
aux systemes humains, sans s’intéresser spécifiquement a eux, travaillant plus largement sur les

systémes physiques.

Dupuy (2004) a souligné la nécessité de considérer les individus comme immergés dans un
environnement social, I’accent est mis sur la nécessité de prendre en compte les capacités
cognitives de ces derniers ainsi que I’aspect dynamique de leurs interactions. C’est ce qu’il a
qualifi¢ d’individualisme méthodologique complexe qui insiste sur la boucle qui unit

récursivement les niveaux individuel et collectif.

Il ne s’agit pas seulement, dans les systemes humains, d’interactions entre les divers

¢léments, mais de relations (Trappeniers & Boyer, 2004) et ajoutons qu’il importe de traiter les

8 Selon Rozier (2014), « La pratique constitue un construit qui est donné en partie dans 1’observation et plus
pleinement dans la participation. La praxis, en revanche, est porteuse de valeurs qui ne sont pas directement
perceptibles, ni réductibles a un fonctionnement analysable comme tel ».
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relations des individus dans leur contexte (Paré-Kaboré, Sawadogo & Legros, dir. 2016).

L’Homme et la situation sont des entités inséparables (Dugas, 2011).

Comme I’énonce Durand (2017), ’approche systémique peut et doit contribuer a offrir des
concepts et des régles méthodologiques. L’enjeu est de concilier les extrémes. Sans qu’il
s’agisse d’extrémes, [’approche systémique s’avere éclairante lorsque ['on travaille
’articulation et la complexité qu’elle revét. La non-linéarité est une caractéristique dans la

phénoménologie des systémes complexes.

Dans notre cheminement, les champs de 1’éducation, de la formation, du soin, de la santé et

des situations de handicap peuvent étre envisagés comme des systémes complexes.

Ainsi, dans le cadre de mon parcours professionnel, j’utilisais 1’opportunité qui m’était
offerte par les institutions qui m’avaient recrutée pour confronter & la pratique mon
questionnement portant sur [Darticulation des champs au sens de rapprochement,
d’interpénétration (voir pour la définition détaillée de I’articulation page 75) et pour en saisir
toutes les complexités. Dans notre parcours, cela s’est traduit par une premiére articulation entre
formation et travail social en exercant dans des structures de formation en travail social, d’abord
en tant que vacataire, puis en tant que salariée. De méme, je tentais d’articuler handicap et
formation, en travaillant en tant que chargée de mission pour le développement de la formation
des aidants familiaux et des professionnels dans une union nationale d’accompagnement des
familles de personnes cérébrolésées. Une autre maniere pour moi de mettre au travail cette
question d’articulation dans une dynamique complexe é€tait d’investir un sujet transversal : le
handicap, la transversalité dans la complexité pouvant étre abordée comme un moyen d’agréger
les différents sous-systémes en mouvement. Je voyais poindre 1’importance d’aborder le

handicap en formation, pour que ces représentations soient discutées et réfléchies.

1.2 Une ouverture a et par la formation, ’enseignement et la recherche

Mon année de formation en Master recherche en Sciences de 1’éducation a I’Université Paris
Descartes (2005) fut I’occasion d’amorcer une démarche permettant de travailler ce sujet
transversal : le handicap, qui se situe a I’articulation d’autres champs, la santé et I’éducation.
J’ai alors travaillé sur « la reconstruction identitaire des personnes atteintes de déficiences

motrices acquises ». L’intérét d’identifier des supports identitaires dans les trajectoires
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marquées par des déficiences était déja visible dans le mémoire de Master Recherche’. De plus,
la moiti¢ de notre corpus de personnes rencontrées avaient des liens avec une association
qu’elles évoquaient en entretien, quand nous les rencontrions a I’hdpital. Pourtant, a ce stade,
dans ce mémoire, I’implication associative n’était pas au centre de notre réflexion. Face a la
complexité des situations relatives aux déficiences acquises, comme dans le cadre d’une
pathologie, par exemple d’une sclérose en plaques abordée dans mon mémoire de Master
recherche, j’ai souhaité cibler mon doctorat sur le travail biographique (Corbin & Strauss, 1991)
et I’implication associative. L’intitulé de ma thése a donc été I’implication associative et le
travail biographique des personnes atteintes de sclérose en plaques. Ainsi, ce travail financé par
I’ Association des Paralysés de France m’a située d’emblée a I’articulation du handicap et de la
santé. Ma thése, soutenue en 2009, a été menée sous la direction du Professeur Eric Plaisance
a I’Université Paris Descartes au CERLIS. Le statut associatif des institutions professionnelles
dans lesquelles j’exercais et les publics rencontrés me semblaient s’inscrire en complémentarité
avec mon sujet de recherche. Ce travail de thése fut une premiere migration concrete vers le
champ (tel que défini page 52) de la santé. De plus, I’approche pluridisciplinaire portée par le
laboratoire de rattachement dans lequel j’ai réalisé ce premier travail d’envergure, ainsi que
’orientation de mon directeur de recherche m’ont initiée a I’approche d’une articulation entre

champs d’intervention (éducation, handicap, soin et santé).

Mes implications institutionnelles dans différents centres de formation et départements
universitaires m’ont progressivement encouragée a entériner ma démarche devenue I’ambition

de cultiver « I’art de I’assemblage pour mieux articuler ».

Jai été recrutée a 1I’Université de Cergy-Pontoise (devenue CY Cergy Paris Université) en
tant qu’enseignante-chercheuse en sciences de I’éducation et de la formation (70°™ section au
CNU) sur un poste relatif a I’éducation et a la santé, et plus généralement a 1’ouverture de
I’éducation a d’autres champs d’intervention (on I’a dit principalement a la santé mais aussi, et
plus a la marge, au travail social). Désormais, mes articles publiés ou acceptés me permettent
d’organiser les recherches que j’ai menées (et celles en cours) autour d’un théme commun,
I’articulation des champs €ducatifs, de la formation, des soins et de la santé, ainsi que des
situations de handicap. La cohérence de mes publications a pu s’améliorer grace a I’adéquation

que je me suis efforcée de développer et de maintenir entre mes recherches menées au sein des

9 Master 2 Recherche : Sciences Humaines et Sociales, mention Sciences de 1I’Education, spécialité : Education et
Formation. Université Paris V-Sorbonne. Mention : Bien. Mémoire principal : La reconstruction identitaire des
personnes atteintes de déficiences motrices acquises (sous la direction d’Eric Plaisance).
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laboratoires Ecole, Mutations et Apprentissages (EA-4507), Bonheurs (EA-7517) et Educations
et Pratiques de Santé (EA-3412) qui portent, notamment le second, ne serait-ce que dans son
intitulé, 1’idée d’articulation entre mes deux champs de prédilection. Mais aussi entre mes
recherches et mes enseignements a 1’Institut Universitaire de Formation des Maitres (IUFM) de
1’ Académie de Versailles, puis a I’Institut d’Education, puis a ’Ecole Supérieure du Professorat
et de I’Education (ESPE) devenue I'INSPE (Institut National Supérieur du Professorat et de
1’Education), mouvements institutionnels que j’ai connus pendant mes dix années d’activité
d’enseignant-chercheur. Cette évolution institutionnelle montre qu’un systéme complexe,

comme ’institution, se caractérise par une certaine impermanence.

Mon activité de formation théorique et pratique aupres de futurs enseignants, d’enseignants
mais aussi de professionnels du travail social et de la santé, a pu nourrir mes intéréts de
recherche et les faire évoluer, tout comme mes projets de recherche ont pu les enrichir a leur
tour. J’ai eu la chance de pouvoir développer des enseignements a la croisée des domaines de
1’éducation, du soin, de la santé et du travail social. J’ai réalis¢ des enseignements (2535 heures
depuis 2011 - voir volume 2 « Principaux intitulés des enseignements dispensés en Master 1 et
2 entre 2011 et 2021 ») dans la mention MEEF (M¢étiers de I’enseignement, de 1’éducation et
de la formation). J’ai coordonné le parcours santé/social en révisant trois années de suite les
magquettes afin d’adapter au mieux le contenu aux attentes des publics et en vue de la
constitution du dossier d’habilitation pour 'ESPE. Dans une dynamique de systémes
complexes, cette refonte des maquettes a été 1’occasion de générer des sens nouveaux. Pour
enrichir le systéme institutionnel, j’avais le souci de participer a 1’ouverture d’un parcours de
formation sur I’éducation a d’autres champs et de les articuler, pour ne pas tomber dans I’écueil
de contenus exclusivement scolaro-centrés. Ces derniers me semblaient en décalage avec les
enjeux actuels de I’Ecole et plus largement de la société ot ’on observe, a I’inverse, une
articulation des champs d’intervention. Ainsi, dés mon arrivée en 2011, j’ai co-fondé le Master
EPDIS (Encadrement Pilotage et Développement en Intervention Sociale) qui a été mis en place
avec un partenaire territorial (Ecole Pratique de Service Social) dont j’ai été co-responsable par
la suite. L’enjeu du partenariat était donc bien de tisser pour articuler des liens de pensée, mais
aussi de favoriser concrétement la rencontre entre professionnels de I’éducation et du travail

social, en organisant par exemple des séminaires mutualisés entre différents publics.

Depuis mon arrivée a I’Université de Cergy-Pontoise (CY Cergy Paris Université), j’ai pu
encadrer quatre-vingt-treize mémoires de Master, dont quatre font 1’objet de projets de

publication dans des revues interface ou professionnelles (SpécifiCITES, Agora
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débats/jeunesses, Les dossiers des sciences de 1’éducation, Revue francaise de service Social)
sur des thémes se situant a I’articulation entre éducation et handicap ou éducation et santé (co-
accompagnement d’éléves en situation de dyslexie ; trajectoire de santé au lycée ; accompagner
des lycéens dans la réalisation d’un projet de santé ; I’inclusion des éléves en situation de
handicap au lycée). J’ai encadré une post-doctorante (Céline Avenel) et associé des doctorants
a mes recherches sur les rythmes scolaires et la santé a travers le prisme du bien-étre en publiant
avec eux (Draghici, 2017 ; Pérez-Sépulveda, soumis pour expertise). Je co-encadre
actuellement une étudiante en doctorat (Line Eschauzier, CY Cergy Paris Université) et je
débute une co-direction de thése (Henri Sarr, Université Gaston Berger, Sénégal). La premicre
travaille sur le tissage entre savoirs théoriques et savoirs d’action, par I’évaluation et ’analyse
des situations de changement vécues par des équipes de direction dans le domaine de la santé.
Le théme de la seconde thése porte sur ’éducation, les sens et les représentations de
I’interruption de grossesse au Sénégal. Dans les deux cas, il ressort I’idée d’une articulation

entre éducation et santé.

Pour encourager la publication d’étudiants et doctorants, dans le cadre d’un séminaire de
recherche que j’anime, du Master Techedu (Technologies de 1’éducation a distance), de la
Chaire UNESCO!?, une partie de leurs articles est dédiée a la publication dans les revues
scientifiques. De méme, pour une diffusion plus large, je suis en train de créer un SPOC (Small
Private Online Course) susceptible d’évoluer en MOOC (Massive Open Online Course) en

cours de création, sur ce théme de la publication d’articles.

Parallelement a cet ancrage expérientiel, ma fréquentation assidue de la littérature
scientifique a contribué a une équilibration majorante qui a structuré mon parcours pré et post-

these.

102 Chaire UNESCO « Francophonie et Révolutions des Savoirs : éducation et connaissances a 1’ére du
numérique et des réseaux internationaux » est une création conjointe de I’Université de CY Cergy Paris Universit¢)
et de I’Agence Universitaire de la Francophonie (AUF) en 2015. Le parcours Technologie de 1’éducation est ’une
des deux bases de formation de troisieme cycle de la chaire UNESCO « Francophonie et révolution des savoirs ».
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Chapitre 1 - Partie 1

Points saillants

Mes cursus diplomant en travail social (2001) et universitaire en sciences de
I’éducation et de la formation (2002-2009) ont éveillé mon intérét pour les champs
de I’éducation, de la formation, du handicap, du soin et de la santé.

Mon exposition au phénomene de cloisonnement des pratiques et champs
disciplinaires a suscité une incompréhension (2003).

Ma compréhension du phénomene s’est faite par une mise en lien de travaux portant
sur la complexité des systémes et sur la globalité.

J’ai recherché une transversalité en pratique (2003-2011), en explorant le handicap
sous la forme d’une question de recherche interrogeant la complexité (2005).

J’ai progressivement mis en évidence I'intérét qu’offre I’articulation en tant que
concept (dont une premicre définition a ét€¢ communiquée en introduction et
explicitée de facon détaillée dans la partie 2), tant du point de vue des

enseignements, de la recherche, des méthodes et des expertises (2011-2021).
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Chapitre 2 Relecture de la thése

L’analyse, dans le chapitre précédent, de nos sensibilisations dans notre cursus de formation
en travail social et universitaire, ayant généré une ouverture, a et par la formation,
I’enseignement et la recherche, aux champs de I’intervention sociale, du soin et de 1’éducation
nous ameéne a présent a une relecture de notre thése (2009). Ce chapitre est consacré a
I’explicitation des éléments théoriques étroitement liés a ceux, d’ordre méthodologique, des
grandes lignes directrices de mon travail de Doctorat. Il met en lumicre les acquis qui ont ouvert

les suites que nous avons données a cette recherche.

2.1  Les principales lignes directrices de la thése retenues pour la suite de notre

parcours de recherche

Afin d’élaborer mon projet de thése, ma démarche a été de procéder a un examen des
recherches antérieures pour éviter les redites. La littérature sociologique sur les maladies
chroniques (Bury, 1982 ; Charmaz, 1987) et plus récemment sur I’engagement associatif
(Simonet, 2006) était abondante. J’ai donc fait le choix de délimiter une problématique a la

lumiére d’une enquéte empirique spécifique avec de nouveaux corpus.

Mon directeur de thése, ayant évolué de la philosophie a la sociologie tout en étant rattaché
a un département en sciences de 1’éducation et de la formation, m’a trés certainement incitée a
me situer a la croisée des sciences de 1’éducation et de la formation d’une part et de la sociologie

d’autre part.

Une des principales limites de ce travail que le jury a soulignée lors de la soutenance, c’est
son fort ancrage sociologique empreint de traces des sciences de 1’éducation et de la formation.
Je me retrouvais donc au cceur du débat disciplinaire que j’appréhendais a I’époque comme une
difficulté que j’ai dépassée par une posture consistant a considérer que les disciplines
scientifiques ne se définissent pas par les objets qu’elles traitent, mais par leurs approches et
leurs méthodes. Ce propos va dans le sens de celui de Develay (2009) et Terral (2003). IIn’y a
donc pas d’objets propres aux sciences de 1’éducation et de la formation comme a la sociologie,
mais il n’y a pas non plus d’objets qui leur soient interdits. C’est sans doute ce positionnement,

au fil des travaux, qui m’a permis de me situer davantage dans une posture d’articulation.

J’ajoute que mon travail de thése porte également la marque de I’orientation de mon

directeur, et d’abord a travers le choix d’un cadre théorique, celui de I’interactionnisme
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symbolique. Ma démarche a alors été d’en comprendre les principes fondamentaux. Les trois
principes identifiés sont, suivant Blumer (1969, cité¢ dans de Queiroz & Ziolwski, 1997), les

suivants :

1. les humains agissent a 1’égard des choses en fonction du sens que les choses ont pour

eux ;
2. ce sens est dérivé ou provient des interactions de chacun avec autrui ;

3. c’est dans un processus d’interprétation mis en ceuvre par chacun dans le traitement des
objets rencontrés que ce sens est manipulé et modifié. Le paradigme de 1’interactionnisme

symbolique est interprétatif (Morissette, 2010).

Ces trois principes constituent, ensemble, 1’approche spécifiquement interactionniste.
L’articulation n’apparait pas explicitement dans ces principes. Implicitement, elle se situerait

dans I’intitulé du second principe « interactions de chacun avec autrui ».

En souhaitant procéder a une recherche a posteriori pour cette note de synthése sur
I’interactionnisme symbolique et ’articulation (voir page 63), nous avons constaté que le terme
d’articulation que nous avons positionné au rang de concept dans le cadre de cette note de
synthése (voir page 63) apparait dans la pensée de Blumer (1964), mais sans conceptualisation.
L’articulation est mentionnée quand Lacaze (2013) évoque le caractére instituant de 1’action
conjointe. « L’action conjointe a un caractére distinctif de plein droit, un caractére qui repose
sur I’articulation ou le lien comme existant en dehors de ce qui peut étre articulé ou li¢ » (Lacaze,

2013, p. 17).

Sur le plan épistémologique, envisager de traiter de la question de la sclérose en plaques
selon une approche liée aux sciences de I’éducation et de la formation ainsi qu’a la sociologie
supposait de s’interroger sur les caractéristiques qui en expliquaient I’intérét disciplinaire. En
effet, la sclérose en plaques, comme d’autres pathologies, est souvent appréhendée sur les
modes médical et psychologique. En proposant une approche, relevant des sciences de
I’éducation et de la formation comme de la sociologie, de cette maladie, il s’agissait de rendre
compte d’un objet étranger, a priori non justifiable d’une analyse faisant appel a ces deux types
de discipline et extérieur a leurs frontiéres, comme 1’était le suicide pour Durkheim (1897) ou
I’anorexie pour Darmon (2003). Le caractére « pathologique » de la sclérose en plaques
semblait également constituer un second obstacle a 1’application d’un point de vue propre aux
sciences de I’éducation et de la formation ainsi qu’a la sociologie. Comment ces sciences

pourraient-elles traiter un phénomene aussi atypique et extréme ? La encore, il existe une
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tradition d’analyse qui s’est attachée a la conquéte de ce type d’objet étranger. La sociologie de
la déviance considére méme le « pathologique », non comme une limitation, mais au contraire
comme une incitation a appliquer un point de vue sociologique. Becker, dans son ouvrage
Outsiders (1985 [1963]), a rapproché la notion de déviance du concept de « carriere ». La
découverte de cet auteur, Becker (1985 [1963]) a sans aucun doute marqué ma maniere de

conduire la lecture de mes recherches empiriques.

Il considere la déviance comme un produit social : le produit d’une transaction effectuée
entre un groupe social et un individu qui, aux yeux du groupe, a transgressé une norme. Dans
la catégorie des transgresseurs, il inclut les consommateurs de marijuana, population étudiée
dans cet ouvrage, les personnes atteintes de maladies mentales ou les sujets (définis page 175)
alcooliques, mais aussi les musiciens de jazz, qui ne sont exclus — et ne s’excluent — de la société
conventionnelle que par leur mode de vie et leurs gotits. Ainsi, la déviance est une propriété
non du comportement lui-méme, mais de I’interaction entre la personne qui commet 1’acte et
celles qui réagissent a cet acte. Comme 1’explique Becker (1985 [1963]), « les groupes sociaux
créent la déviance en instituant des normes dont la transgression constitue la déviance, en
appliquant ces normes a certains individus et en les étiquetant comme des déviants (...). Le
déviant est celui auquel cette étiquette a été appliquée avec succes et le comportement déviant
est celui auquel la collectivité attache cette étiquette » (Becker, 1985 [1963], p. 33). La déviance
est donc relative et tous les groupes ne la qualifient pas de la méme fagon. A I’intérieur d’un
méme groupe, la tendance a répondre a un acte donné en termes de déviance est sujette a de
trés larges variations. Sont déviants ceux qui ont en commun d’étre ainsi désignés et de faire
I’expérience de la désignation. Cette désignation n’est pas infaillible : tous ceux qui
transgressent une norme ne sont pas nécessairement étiquetés et il arrive aussi que certains le
soient a tort. Pour Becker (2002 [1998]), la conduite du sujet a pour effet de le rendre
« étranger » a I’appartenance commune : tel est le sens de « outsider ». Je me raccorde assez

volontiers a cette tradition d’analyse qui vise a s’approprier ce type d’objet étranger.

Ainsi, pour ma thése, j’avais souhaité proposer une approche en sciences de 1’éducation et
de la formation ainsi qu’en sociologie de la sclérose en plaques, non pas malgré sa dimension
pathologique, mais pour cette raison méme. Je souhaitais que cette approche puisse au moins
jouer un rdle de mise a distance des discours dominants (c’est-a-dire ayant acquis le monopole
de la parole 1égitime sur cet objet) ou simplement courants sur une réalité qu’ils ne décrivaient
que partiellement. En ce qui me concerne, il me paraissait désormais pertinent de proposer de

voir la sclérose en plaques a travers un autre regard que celui des professionnels du médical et
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de la psychologie. En effet, en suspendant I’'impératif de statuer sur ce qui est normal ou
pathologique, en s’intéressant au « comment » plutét qu’au « pourquoi », en décomposant en
pratiques et en étapes un phénomene, en mettant en lumiére les interactions, 1’approche des
sciences de I’éducation et de la formation ainsi que de la sociologie, on avait les moyens de
comprendre cette maladie et de la faire comprendre, et de prendre conscience de la trame sociale

des conduites les plus singulieres.

Le questionnement central de ce travail était le suivant : comment les sujets atteints de
sclérose en plaques utilisent-ils leur implication associative pour ¢élaborer un travail

biographique ? Mais, éventuellement, comment d’autres y parviennent sans cette implication ?

Cette question reposait sur mon pré-supposé de 1’époque concernant I’élaboration d’un travail
biographique qui consistait a trouver du sens a leur trajectoire marquée par une ou des rupture(s)
du fait de I’apparition de leur maladie. Ce travail biographique visait & colmater 1’éclatement

ressenti et généré par la pathologie et ses conséquences, en apportant une unité de sens.

Cette these reposait sur I’hypotheése générale et inductive suivante : au cours de leur
carriére'! de personne atteinte de sclérose en plaques, les sujets peuvent étre amenés a élaborer
un travail biographique (Corbin & Strauss, 1987). Une des possibilités qui s’offrent a eux est
d’intégrer a ce travail une implication associative qui peut prendre différentes formes :
ascendante, stable. Ainsi, 1’implication peut permettre de « regagner un certain degré de
contrdle sur la biographie rendue discontinue par la maladie » (Strauss, 2003, p. 41). IIs ont la
possibilité également de se désimpliquer totalement. D’autres sujets élaborent un travail
biographique sans implication associative. Les formes d’implication vont donc jouer de facon
variable sur 1’¢élaboration de cette entreprise. Cette partie de mon travail (Colinet, 2010) a été
utilisée dans les recherches portant sur le bénévolat et sur la déclinaison des groupes associatifs

(Ferrand-Bechmann, 2011).

Comme les représentants de la premiére Ecole de Chicago, les interactionnistes symboliques
se sont souvent vu reprocher leur manque de théorisation. Pire, certains considérent que leur
apport cognitif est maigre, tant leur discipline parait relever du sens commun (ce qui n’est pas
un défaut aux yeux des interactionnistes) et leur écriture se réduire a de la littérature (de Queiroz

& Ziolkowski, 1997). Ainsi, pour ne pas tomber dans cet écueil, le cadrage des orientations

! Concept défini et explicité page 31, utilisé rappelons-le de fagon métaphorique par des interactionnistes

comme Becker (1985 [1963]) mentionné précédemment.
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théoriques de ma thése mettait & contribution des concepts majeurs sur lesquels ma recherche
s’est appuyée, tels que carriere, travail biographique et implication, mais aussi 1’approche

requise.

Outre I’interactionnisme symbolique, I’examen de cette thése a ’occasion de la rédaction de

cette note de synthése porte les traces de la théorie de I’engagement.

La théorie de ’engagement

Dans cette these, a travers notre questionnement sur 1’implication associative, la théorie de
I’engagement met en évidence qu’'un acte est toujours a I’origine du processus d’engagement
et il existe différentes manicres de favoriser I’émergence d’un contexte engageant (Joule &
Beauvois, 1987) . Le concept fondamental de la théorie, étant I’engagement, a été mobilisé dans
de nombreuses disciplines : psychologie sociale, sociologie, sciences de 1’éducation et de la
formation, sciences de gestion... Selon Kiesler (1971), ’engagement se définit par le lien qui
unit I’individu a ses actes, les caractéristiques de 1’engagement renvoient au profil de 1’acte
(caractére public, caractére explicite, irrévocabilité, répétition, conséquences, colit) et aux
raisons de 1’acte (raisons internes versus externes, contexte de liberté versus de contrainte)
(Kiesler & Sakumura, 1966). Les effets cognitifs et/ou comportementaux des actes sont
d’autant plus grands que I’engagement est grand (Joule & Beauvois, 1987). Freedman et Fraser
(1966) ont montré qu’en amenant une personne a réaliser, dans un premier temps, un acte peu
colteux (acte préparatoire), on augmentait sensiblement les chances de la voir réaliser, dans un
second temps, un acte plus colteux (comportement attendu). Comme 1’expliquent Joule et
Beauvois (1987), dans le domaine du management et de la communication, I’engagement
renvoie a la relation entre nos convictions et nos actions. Les premiéres sont considérées comme
le moteur des secondes ; s’engager dans une cause, dans un projet, ¢’est consacrer du temps, de
1I’énergie, des efforts a cette cause ou ce projet, parce qu’ils répondent dans leurs finalités a nos
croyances, valeurs, idées, etc. L’engagement peut également relever d’une tout autre
perspective, selon laquelle ce ne sont pas tant nos convictions qui nous amenent a produire des
comportements que les conditions dans lesquelles est réalisé un acte. Autrement dit, engager
quelqu’un dans un acte peut consister a obtenir d’une personne un acte peu colteux (aisément
réalisable en toute liberté) comme étape préparatoire a un acte attendu, plus cotiteux (et donc
plus engageant) ; ou encore, cela peut consister a associer un acte demand¢ a une caractéristique
de la personne, de telle sorte que la réalisation de I’acte ne soit pas vécue comme une imposition,

mais comme ’expression de ce qu’elle est.
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Selon Becker (1960, 2006) , les engagements ne sont pas nécessairement pris consciemment
et délibérément. Certains engagements résultent de décisions conscientes, mais d’autres
surviennent progressivement ; la personne prend conscience qu’elle s’est engagée uniquement
lors de certains changements et semble s’étre engagée sans s’en rendre compte. Une telle théorie
peut s’appuyer sur le fait que I’engagement pris sans en avoir conscience - on peut 1’appeler
« engagement par défaut » - survient au cours d’une série d’actes dont aucun n’est crucial mais
qui, pris ensemble, constituent pour 1’acteur une série de paris adjacents d’une telle ampleur

qu’il peut vouloir ne pas les perdre.

Notre travail sur I’implication associative portait sur le processus conscientisé marquant les
différentes manifestations du niveau d’implication (ascendante, stable, désimplication) dans le

milieu associatif,

Alors qu’il existait de nombreux travaux de qualité surtout depuis les années 80, par exemple
en anthropologie (Kleinman, Eisenberg & Good, 1978 ; Laplantine, 1986 ; Fainzang, 2005) ou
en sociologie sur la gestion quotidienne de la maladie et sur le sens que les sujets lui accordent
(Corbin & Strauss, 1991 ; Bury, 1982 ; Charmaz 1987), les recherches portant sur le milieu
associatif dans le champ de la santé ont été plus tardives. Les sciences sociales et notamment la
sociologie frangaise ont longtemps déserté le terrain de 1’étude empirique des associations. Mais
surtout depuis les années 90 et 2000, des sociologues I’investissent davantage. L’approche
empirique a retenu de nombreux chercheurs : Poujol (1978), Ion (1997), Rabeharisoa et Callon
(1999 ; 2002), Barral et Paterson (2000), Ion, Franguiadakis et Viot (2005), Barthélémy (2000),
Ferrand-Bechmann (2000 ; 2005), Havard Duclos et Nicourd (2005), Simonet (2006), Hély
(2009), Pourtau, de Oliveira, Ferrand-Bechmann (2014), pour ne citer qu’eux. Si je devais n’en
retenir que deux, je dirais que ceux qui m’ont plus particuliérement influencés ont ét¢ Havard-
Duclos et Nicourd (2005) et Ferrand-Bechmann (2000 ; 2005). Néanmoins, les parcours
(définis page 97) qu’empruntent les sujets impliqués n’ont que faiblement suscité 1’intérét des
chercheurs. Knobé (2009) fait partie de ceux qui ont étudié les logiques d’engagement des
malades selon deux dimensions distinctes : les modes d’organisation des associations ainsi que

les modes d’entrée dans 1’espace associatif.

Plus spécifiquement, les recherches s’intéressent a la sclérose en plaques au niveau plutot
individuel, certaines au niveau plus collectif des associations, comme celle de Bach (1995). Par
ailleurs, la mobilisation contre la sclérose en plaques est assez modeste dans le champ des

sciences humaines en regard des nombreuses recherches sur les maladies chroniques, par
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exemple le diabéte (Corbeau et al., 2013 ; Perrier & Perrin, 2018). Bien qu’assez fréquente,
invalidante et connue de longue date, cette maladie n’a donné lieu qu’assez récemment (dans
les années 60) a une prise en charge associative spécifique, qui en fait un objet pertinent. Face
a ce constat et a ’abondance des travaux, surtout ceux portant sur les maladies chroniques, et
afin de marquer 1’originalité¢ de ma démarche dans ma these, j’ai souhaité articuler les niveaux
individuels (individus) et collectifs (associations), un des ¢léments constitutifs de I’articulation
que je ne cesserais de cultiver dans tous mes travaux ultérieurs. Sachant que I’articulation entre
I’individuel et le collectif constitue une ligne de démarcation entre différents courants
sociologiques (Chavalarias, 2007), et afin de mieux saisir cette articulation entre I’individuel et
le collectif, I’objectif général de ma recherche était de comprendre comment les sujets atteints
de sclérose en plaques utilisaient leur implication associative pour élaborer leur travail

biographique, a la lumiére de notre pré-supposé indiqué précédemment (page 34).

Face a la multiplicité des termes dans la littérature : itinéraire, trajectoire, parcours (définis
page 64 et 97), c’est a ce moment-la que j’ai commencé a prendre la mesure de la vigueur du

concept de carriére.

2.2 Le concept de carriere

Il s’agissait de saisir les incidences de la sclérose en plaques dans la vie des sujets!? et les
recompositions biographiques qu’elle suppose. Je suis partie de 1’idée que, du fait de I’irruption
de la maladie dans leur parcours de vie, les sujets entrent dans la « carriére » d’une personne
atteinte de sclérose en plaques. Ce concept de carriere est utilisé métaphoriquement. Ainsi, la
portée de mon travail a été de cerner ce qu’implique le concept de carriére dans les recherches

et quel intérét il présentait pour ce travail.

Je me suis donc inspirée sur ce point de sociologues interactionnistes, tels Hughes (1937),
Becker (1985 [1963]), Goffman (2002 [1968]) qui ont utilisé¢ ce concept dans des études de
professions, ou ce concept a d’abord été élaboré dans le champ professionnel avant de 1’étre
dans d’autres secteurs, pour appréhender divers phénomeénes sociaux. En effet, I’application du
terme de carriére a des domaines autres que le domaine professionnel est attribuée a Hughes
(1997). De fait, les textes qu’il consacre a cette notion avancent une définition générale de la

carriére qui n’est pas spécifiée uniquement par son rapport avec les « professions ». Terme

12 Le sujet est appréhendé sans le séparer de sa situation sociale. Ce terme est explicité page 144.
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employé¢ jadis pour désigner un terrain de course, il a pris le sens figuré de bref galop mené a
bride abattue, voire de charge de cavalerie ; il désigne aussi le vol vif d’un oiseau fondant sur
sa proie, ainsi que la course du soleil et des étoiles dans le ciel : de 1a aussi le sens de grande
vitesse ou d’¢élan. Ces sens, tous obsolétes, ont laissé place a celui-ci : « parcours ou progression
d’une personne au cours de la vie (ou d’une partie donnée de celle-ci) » (Hughes, 1996, p. 176).
Cet auteur définit ainsi le concept de carriére pour analyser la trajectoire (définie page 64) d’un
individu a I’intérieur des organisations de travail : « dans sa dimension objective, une carricre
se compose d’une série de statuts et d’emplois clairement définis, de suites typiques de positions,
de réalisations, de responsabilités et méme d’ouvertures. Dans sa dimension subjective, une
carriere est faite de changements dans la perspective selon laquelle la personne pergoit son
existence comme une totalité et interpréte la signification de ses diverses caractéristiques et
actions, ainsi que tout ce qui lui arrive ». En ce qui concerne 1’étude des professions, 1’usage du
concept de carriere par Hughes permet d’introduire la durée 1a ou auparavant « les professions
sont saisies synchroniquement et toutes faites » (Queiroz & Ziolkowski, 1997, p. 68), mais il
s’agit plus généralement d’envisager les phénoménes analysés comme des processus. Cette
prise en compte de la dimension temporelle se manifeste a travers 1’identification des phases de
la carriere d’une personne. Ainsi, il s’est agi dans mon cas de repérer, dans des phénomeénes qui
ne sont pas, ou pas toujours, présentés chronologiquement, un fil temporel qui distingue des
« moments », des « étapes », ou des « phases » de la carriére des sujets atteints de SEP. En cela,
« carriére » est un concept utile pour construire des modeles séquentiels de divers types. 11
renvoie a la suite des changements d’une position a une autre dans un systéme. Il englobe
¢galement 1’idée d’événements et de circonstances affectant la carriére. Une perspective en
termes de carriére s’assigne deux objectifs : tout d’abord, montrer ce qui est commun aux divers
individus engagés dans une méme carriere en faisant émerger et en construisant des moments
communs aux diverses expériences individuelles, telle que ’annonce du diagnostic pour les
personnes, les pratiques d’annonce diagnostique étant un sujet exploré ultérieurement dans
notre parcours (cf. partie 3 chapitre 2 page 141). Mais il s’agit également de repérer, au sein de
ces phases communes, les éventuelles variations. J’ai mis en évidence que cette carricre
comporte trois phases qui constituent des moments importants et communs aux sujets, chaque
phase connaissant des variations particulieres selon les personnes. Ces trois phases sont :
I’irruption des symptomes, 1’annonce du diagnostic et I’élaboration du travail biographique,

elle-méme constituée de phases.
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Un certain nombre d’auteurs tels que Becker (2002 [1998]), Goffman (2002 [1968]),
Darmon (2003), Blanc (2006) ont appliqué le concept de carriére a un domaine autre que le

domaine professionnel. Ils en ont fait un usage plus inhabituel et plus sophistiqué.

Becker (1985 [1963]), qui a converti ce modele en I’étude des carrieres déviantes, en a
déterminé des étapes. Pour lui, I’explication de chaque phase traversée par le sujet constitue un

¢lément de I’explication de son comportement final.

La description par Goffman (2002 [1968]), dans son ouvrage A4siles, de I« itinéraire moral »
des reclus en est 1’équivalent conceptuel. Il transpose le concept de carriere dans le monde de
la maladie mentale. Lui aussi met en évidence, dans les interactions asilaires, le croisement de
deux structures, celles de ’institution et d’une biographie. L’articulation apparait donc a ce
niveau. A la prise en compte de ’aspect temporel des processus, la notion de carriére ajoute la
possibilité d’articuler, dans leur étude, la « situation officielle de I’individu » et « ses
significations intimes », selon Goffman (2002 [1968]). « L’intérét du concept de carriére réside
dans son ambiguité. D’un c6té, il s’applique a des significations intimes que chacun entretient
précieusement et secrétement, image de soi et sentiment de sa propre identité ; de I’autre, il se
réfere a la situation officielle de I’individu, a ses relations de droit, a son genre de vie et entre
ainsi dans le cadre des relations sociales. Le concept de carriére autorise donc un mouvement
de va-et-vient du privé au public, du moi a son environnement social » (Goffman, 2002 [1968],
p- 179). Ce sont les aspects « moraux » qui intéressent Goffman, c’est-a-dire le « cycle des
modifications » qui non seulement « interviennent dans la personnalité du fait de cette carriere »,
mais affectent également « le systéme de représentations par lesquelles 1’individu prend
conscience de lui-méme et appréhende les autres » (Goffman, 2002 [1968], p. 179-180).
Goffman (1968) étudie les relations existant entre des malades, des prisonniers ou des soldats
et leur hiérarchie dans un espace plus ou moins clos, soumis a des régles disciplinaires strictes,
que ce soit 1’asile ou sont enfermés les malades mentaux, la prison, le camp de concentration
ou encore le camp militaire ; ce qui est défini comme une institution totale est un « lieu de
résidence et de travail ou un grand nombre d’individus, placés dans la méme situation, coupés
du monde extérieur (...) ménent ensemble une vie recluse dont les modalités sont explicitement
et minutieusement réglées » par une autre autorité que celle de I’individu (Goffman, 1968,
p. 41), celui-ci étant a la fois dépossédé¢ de sa personnalité (Goffman, 1968, p. 56 ; 58) et de son
autonomie (Goffman, 1968, p. 78 ; 92). A partir de sa définition et de 1’identification des phases
qui constituent la « carriére morale du malade mental », la notion de carriére devient un outil

qui permet d’appréhender les rapports de la personne malade avec I’institution médicale, qu’elle
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soit ou non psychiatrique. « La carriére morale d’une personne appartenant a une catégorie
sociale donnée s’accompagne d’une série classique de modifications dans sa fagon de concevoir
la personne en général et surtout la sienne [...]. La carriére morale, par conséquent le moi de
chacun, s’¢labore dans les limites d’un systéme institutionnel, que ce soit un établissement
social, comme un hdpital psychiatrique, ou un complexe de relations personnelles et

professionnelles » (Goffman, 1968, p. 224).

Darmon (2003), en étudiant I’anorexie, reprend cette notion de « carriére » qu’elle utilise
comme outil de prise en compte et d’objectivation du point de vue des jeunes filles qui
connaissent une carricre anorexique. Elle distingue quatre phases de cette carriere
I’engagement dans une « prise en main », le « maintien » de I’engagement, le « maintien de
I’engagement malgré les alertes et la surveillance », la phase de « prise en charge » par
I’institution médicale. Elle définit la carriére anorexique par les changements physiologiques et
psychologiques qui conditionnent I’individu a la privation de nourriture. En faisant de 1’activité
anorexique ’objet de son analyse, elle adopte une posture épistémologique introduite par
Hughes, puis reformulée et utilisée par Becker (1985 [1963]) et Goffman (2002 [1968]), celle
qui consiste a « transformer les individus en activités » (Becker, 1985 [1963] ; Darmon, 2003,
p. 79). Cela implique de renoncer aux typologies de personnes ou ce sont les caractéristiques
psychologiques ou sociales propres a ces personnes qui jouent le role de causes, en derniere
instance, de leurs actions, pour y substituer I’analyse des types de conduites dans lesquelles
s’engagent ces personnes sous certaines conditions. Un des plus grands apports du concept de
carricre est de pouvoir étre utilisé a la fois comme un outil garantissant le caractére empirique
de I’analyse et comme un instrument d’objectivation. De fait, mon analyse objectivée des
carricres s’est construite empiriquement. En se concentrant sur « les activités plutdt que sur les
personnes, on est amené a s’intéresser au changement plutét qu’a la stabilité, a la notion de
processus plutdt qu’a celle de structure » (Becker, 2002, p. 88 ; 90). Pour une sociologie
orientée vers 1’action, « comprendre les actions et les interactions qui tissent le déroulement

[d’une carriere] (...) devient un objectif essentiel » (Baszanger, 1992, p. 32-33).

Toute analyse en termes de carriere est élaborée a partir du point de vue des individus qui
s’engagent dans celle-ci, et elle est centrée sur ce point de vue. Ainsi, on opére la rupture requise
avec les conceptions des « experts par profession ». La prise en compte des points de vue des
sujets constituera, comme on le verra dans la suite de mon itinéraire de recherche, un point
d’ancrage déterminant mais que j’ai souhaité étendre a ceux des « experts » pour croiser les

divers points de vue et faire vivre les principes fondamentaux de I’interactionnisme symbolique
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(voir page 31). Dans ma thése, c’est celui des sujets atteints de SEP rencontrés que j’ai pris en
compte. C’est a partir de ce point de vue que j’ai voulu comprendre les actions menées et le jeu
des interactions dans ces actions, pour ¢élaborer le travail des recompositions biographiques et
sociales. En effet, ce qui est prioritairement recherché et travaill¢, c’est la marque laissée sur
I’individu par les ensembles d’interactions dans lesquels il s’inscrit : le groupe déviant et les
« entrepreneurs de morale » pour Becker (2002 [1998]), 1a famille, les agents du circuit médical,
psychiatrique et du travail social chez Goffman (2002 [1968]). En ce sens, tout processus est
une imbrication d’interactions, méme s’il est envisagé & partir d’un point de vue situé. A
I’occasion de cette nouvelle visite, nous avons pu constater que dans d’autres disciplines,
comme les sciences infirmiéres (Bélanger & Porlier, 2017 ; Bélanger, Goudreau & Ducharme,
2014 ; Andrews, Ironside, Nosek et al., 2001 ; Ironside, 2005) ou les sciences de I’éducation et
de la formation (Niewiadomski, 2012 ; Barbier, 2012 ; Baroni & Bemporad, 2011) concourent
a la méme analyse, comme par exemple les biographies pédagogiques. Goodson et Gill (2011)
qui ont travaillé sur la pédagogie narrative (voir page 41) ont analysé une série d’études de cas
transdisciplinaires de diverses cultures. Ils soutiennent que le récit (voir page 98 et page 2006)
n’est pas seulement un moyen riche et profond pour les humains de donner un sens a leur vie,
mais aussi en soi un processus de rencontre pédagogique, d’apprentissage et de transformation.
Dans une approche socio-constructiviste, en sciences infirmiéres, la pédagogie narrative vise a
comprendre I’expérience des enseignantes, des étudiantes, des cliniciennes. Elle encourage le
dialogue au sujet d’expériences vécues, ainsi que 1’écoute, I’interprétation, le questionnement

et I’ouverture a diverses possibilités (Diekelmann et al., 2009).

L’intérét de ce type d’approche, qu’il s’agisse de ’analyse de la carriére ou des biographies
pédagogiques est aussi de décentrer 1’analyse d’une lecture strictement catastrophique des
conséquences de I’irruption de la maladie pour tenter de saisir des logiques de construction,
dans le temps, de modes de vie intégrant 1’état objectif et 1’état subjectif de la maladie. Dans
mon travail, j’ai pu constater un certain nombre d’incidences négatives dans le parcours des
sujets. Ainsi, j’ai cherché a comprendre ce que les sujets parvenaient a élaborer au cours de leur
carriere pour prendre de la distance a 1’égard de leur maladie. Par cette approche, il s’est agi de
concevoir la maladie et le handicap comme sources de savoirs. C’est avec ce regard qui ne se
veut ni naif ni angélique que j’appréhende mes travaux, pour introduire un maximum de

nuances dans 1’analyse des situations.
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La carriére peut constituer également un outil intéressant pour ce qui concerne la
présentation des données et la description des phénomenes étudiés : ainsi pouvais-je a la fois
livrer a la lecture une part importante du matériau recueilli lors des entretiens réalisés aupres de

la population et poursuivre le travail d’analyse de la situation d’entretien.

Santé Education

rmiere
raphique

O Systéeme

> Sous-systéme

Ilustration n° 2 : représentation schématique du concept de carriére biographique mobilisés au cours de la thése
conduite dans deux sous-systémes : des associations et un hopital

Ce schéma montre qu’au cours dans notre recherche le concept de carriére a été mobilisé
aupres de personnes atteintes de sclérose en plaques au sein d’associations et d’un hopital, que

I’on considére comme deux sous-systémes complexes (définis page 24).

2.3 La théorie ancrée

Du cadrage théorique de ce travail de thése, j’ai veillé & une adéquation méthodologique.
Afin d’éclairer la problématique qui m’animait pour cette recherche exclusivement qualitative,
j’ai mis en place une méthodologie s’inspirant de la « Théorie ancrée - Grounded theory » (1967)
définie ci-aprés et s’appuyant sur la démarche du récit de vie. Pour appréhender la recherche
du sens subjectif donné par les acteurs (définis page 176) a leur expérience, les interactionnistes
privilégient la biographie, 1’entretien et I’observation. Cette sensibilité acquise au cours de la

thése ne m’a pas quittée sur I’ensemble des travaux de recherche ultérieurs.

A la « théorie fondée sur les faits » ou « ancrée », soit la « Grounded theory », de nombreux
interactionnistes s’y sont référés pour 1I’é¢tude des maladies chroniques, comme Charmaz (1990),
Corbin & Strauss (1991). « Une théorie "fondée" » est une théorie qui découle inductivement
de I’étude du phénomene qu’elle présente, en ce sens qu’elle est découverte, développée et

vérifiée de fagon provisoire a travers une collecte systématique de données et une analyse des
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données relatives a ce phénomene. Donc, pour notre thése, collecte des données, analyse et
théorie sont en rapports réciproques étroits. La démarche adoptée ne commencgait pas avec une
théorie pour la prouver, mais bien plutdt avec un domaine d’étude et I’on a permis a ce qui
apparaissait pertinent pour ce domaine d’émerger (Strauss, 1992, p. 53). Nous nous sommes
inspirée du premier travail reconnu comme pionnier : celui de Strauss et de son équipe, publié¢
en 1975, dans lequel est montrée la pertinence d’une perspective centrée sur la personne malade
et sur la gestion de la maladie chronique dans la vie quotidienne. Les relations
médecins/malades n’étant plus les seuls objets de I’investigation sociologique, il s’ agit pour ces
auteurs de mettre 1’accent sur les aspects sociaux et psychologiques de la vie quotidienne
blessée par une maladie chronique. Du fait de son aptitude a mieux saisir la complexité des

situations vécues, cette approche me correspondait bien par sa dimension pluri-référentielle.

Ces théorisations proposées sont le fruit d’une analyse inductive fondée sur les matériaux
recueillis dans ma thése — par des observations, des entretiens individuels et collectifs, un mini-
journal — qu’il s’agissait de « travailler » sans mod¢le pré-construit. La théorie ne préexistait
pas a la recherche, elle était au contraire le produit de cette recherche (Corbin & Strauss, 1990).
Contrairement a la démarche hypothético-déductive, il ne s’agissait pas de vérifier les
hypotheses, mais de les élaborer a partir d’une réflexion fondée sur les récurrences mises en
¢vidence, approche que j’ai conservée dans mes travaux ultérieurs. Les hypothéses ne se
présentent pas seulement ni principalement sous la forme de « relations entre variables », mais
aussi sous la forme d’hypothéses de configurations de rapports, ce qui est bien le propre du
qualitatif et du quantitatif, de processus récurrents portant sur les jeux sociaux, sur tous les types
d’¢éléments permettant d’imaginer et de comprendre comment les sujets intégrent 1’implication
associative a leur travail biographique. Ma tache consistait donc a discerner, sur le terrain méme
ou par I’analyse des matériaux recueillis, la présence de tels éléments, a en identifier les
contours, a les nommer, a en chercher la dénomination adéquate, a retrouver les diverses formes
sous lesquelles ils me sont apparus. Par exemple la « socialisation par les pairs » (Blanc, 2006),
a travers I’implication associative et la gestion quotidienne de la maladie, va aider les sujets a
développer un savoir pratique de la maladie. Ils se positionnent ainsi comme auto-soignants
(Klein, 2012) et partenaires de soin, contribuant a une redistribution du pouvoir asymétrique

entre soignants et patients, ce qui s’ inscrit dans le mouvement du patient-expert!3. Sur ce dernier

13 Le patient-expert accumule un savoir expérientiel (issu de la connaissance de la maladie in vivo) qui peut
venir compléter la savoir clinique du médecin et orienter les décisions de ce dernier (Vallée et al., 2008). II est
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point, il y a trace d’une premiére articulation des savoirs, notamment sur la question de
I’¢élaboration de « savoirs pratiques et expérientiels » (définis page 166) de la maladie, dans la
veine du travail de Gross et Gagnayre (2017) et plus largement sur les caractéristiques des
savoirs des patients (explicités page 166). J’ai tenté de montrer que I’association doit jouer un
role en tant que lieu de rencontres entre experts, scientifiques-médecins ou patients. J’ai ouvert
mon travail sur I’idée que, la recherche d’informations sur la pathologie motivant une adhésion,
I’instauration d’une activité relative a I’éducation thérapeutique permettrait de répondre a un
besoin. De plus, elle limiterait les dérives liées aux échanges d’informations erronées entre pairs,
sans sous-estimer le role transformateur et complémentaire du patient-expert a 1’hdpital. Notre
idée était aussi que, symboliquement, il importerait que cette éducation thérapeutique ait lieu
¢galement a I’association et pas exclusivement a I’hopital. Le renforcement de cette éducation
incrémentée des expériences vécues des sujets contribuerait & une meilleure gestion de la
sclérose en plaques et de la qualité de vie, a une valorisation et a une reconnaissance du vécu.
Elle stimulerait le sentiment si souvent évoqué d’utilité sociale vis-a-vis des pairs. Enfin, ce

lieu de rencontres pourrait réconcilier certains avec le monde médical.

Ainsi, cette theése porte la trace de mes ambitions futures relatives au probleme d’une
meilleure compréhension des savoirs et des compétences'* en jeu et de leurs enjeux dans la
relation et les inter-expériences médecin-patient. En effet, j’ai travaillé par la suite sur la
mobilisation d’une approche éducative et formative dans le vécu d’annonce diagnostique,
sachant que 1’annonce (ou les annonces) constitue-nt une étape de la carriere de personnes

atteintes d’une maladie (développée dans la partie 3-chapitre 2 page 141 et cf. schéma ci-apres).

détenteur et créateur de savoirs (Boudier, Bensebaa & Jablanckzy, 2012) et refusera le modele paternaliste pour
privilégier un modele informatif (Bergeron, 2007).

14 Pour Stroobants (1991), « le savoir perd son statut d’objet pour gagner en attribut du sujet (...) et la relation
cognitive tend a se définir sur le mode de I’étre (étre compétent) et non plus sur celui de 1’avoir (avoir un savoir
au risque de le perdre » (1991, p. 36). La notion de savoir est détaillée page 201.

Comme le mentionnent Butlen et Dolz (2015), la notion de compétence est polysémique, incertaine et objet de
controverses avec des variations entre psycholinguistes, cognitivistes et sociologues de 1’éducation, économistes. . .,
et selon les contextes et les acteurs dont il est question. Le terme « compétence » est complexe car il rassemble un
ensemble de notions : « posséder certaines connaissances, théoriques ou pratiques, avoir la capacité de mobiliser
certains savoirs, certaines ressources dans l’action, avoir une bonne représentation de la situation, de ses
performances permet de construire des compétences » (Dolz & Ollagnier, 2002, p. 103). Selon Le Boterf (2013),
étre compétent c’est « pour gérer des situations complexes et instables, savoir agir et savoir interagir » (Le Boterf,
2013, p. 65). L’approche situationnelle est également mise en évidence dans un certain nombre de définitions
(Sorel, 2008). Selon Wittorski (1998), la compétence désigne « la mobilisation dans 1’action d’un certain nombre
de savoirs combinés de fagon spécifique en fonction du cadre de perception que se construit 1’acteur de la
situation » (Wittorski, 1998, p. 60).
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Une production scientifique a plus particulierement portée sur la nature des savoirs (Colinet &

Avenel, 2017).

syst‘eme complexeg

Carriére de personne

— atteinte de sclérose Systé

¢ Association A\ ysieme

) en plaques Hopital O

de patlents Etapes du travail biographique Sous-systémes

Parcours d‘annonce diagnosti

Ilustration n° 3 : schéma symbolisant le lien entre le concept de carriére (thése) et le parcours d’annonces
diagnostiques (post-thése)

En vue de constituer un concept d’articulation et pour montrer 1’évolution progressive de
I’¢élaboration d’un cadre théorique de 1’articulation, nous avons souhaité schématiser ci-dessus,
dans un systeme complexe, les deux-systémes en jeu dans notre thése : 1’association de patients
et ’hopital. La carriere de personne atteinte de sclérose en plaques, étant un concept
fondamental dans notre thése, a ét€ décomposée en étapes pour que le sujet atteint de la maladie
¢labore un travail biographique. Parmi ces étapes, il y a le parcours d’annonce diagnostique qui

a été I’objet de recherches postérieures a la thése.

2.4 Un bilan de 1a démarche de recherche au sortir de la thése

En guise de conclusion de cette premicre partie, je souhaite dresser un premier bilan de ma
démarche. Dans celui-ci, je synthétise les principaux éléments qui, au sortir de mon Master et
de mon Doctorat, ont influencé la poursuite de mes recherches. Je mets en évidence les apports

les plus saillants de mes premiers travaux.

Par rapport a mon théme de mémoire de Master 2 Recherche, I’entrée par les déficiences
marquait un ancrage dans le handicap davantage que dans la santé. Toutefois, dés ce travail, je
me suis intéressée a la sclérose en plaques, pathologie générant un certain nombre de

déficiences. Dans mes travaux, j’ai appréhendé le handicap dans une approche situationnelle
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qui avait fait débat notamment lors de la préparation de la loi du 11 Février 2005 (Loi n°® 2005-
102 du 11 février 2005 pour I’égalité des droits et des chances, la participation et la citoyenneté
des personnes handicapées, 2005). Un sujet qui a été¢ mis en évidence - méme s’il n’était pas
central dans mes objets de Master et de Doctorat ou encore dans mes travaux actuels (2° partie
chapitre 2 ; volume 2, articles 3 et 7) - concerne la tension existant entre visibilité et invisibilité.
Il s’agit d’un facteur suscitant notre vigilance pour mieux décrypter la part invisible des
situations vécues. En effet, j’ai été sensibilisée lors de ma thése au fait que les personnes
atteintes de sclérose en plaques pouvaient se retrouver, avec une ou des déficience(s) visible(s)
et/ou invisible(s), confrontées a leurs « capacités et a [leurs] limites fonctionnelles », a « leurs
exigences a un moment donné » (Hamonet, 2000, p. 40) dans une situation découlant de
I’interaction entre facteurs personnels (déficiences, incapacités) et facteurs environnementaux

(Fougeyrollas et al., 1999, p. 64) pouvant nuire a leur inclusion.

Dans cette premicre dynamique d’investigation, il était fondamental pour moi de mobiliser
certaines références théoriques pouvant éclairer cette articulation soin-santé-handicap,
renforcée dans le travail de thése. Au cours de cette nouvelle étape vers le Doctorat, un premier
mouvement s’est opéré, une ouverture vers des références sur la santé. Le principe de cette
impulsion est en partie a comprendre comme résultant de 1’étude sur les maladies chroniques.
Je ne soulignerai jamais assez ce que mon approche doit aux travaux interactionnistes, approche
déclinée dans mes enquétes ultérieures. Trois postulats se sont avérés particulierement féconds
pour ce travail, mais aussi dans les travaux menés par la suite, et je les applique pour dessiner
un nouveau paysage problématique de mes sujets de recherche. Premi¢rement, le sens que les
sujets accordent a leurs actions et les logiques y afférentes, deuxiémement, I’importance de les
saisir dans une dimension quotidienne et, troisiemement, le recueil du point de vue des
personnes directement concernées par le sujet. J’ai conservé cette habitude d’approcher
prioritairement mes objets de recherche et les populations rencontrées a travers 1’interrogatif
« comment » qui permet de sortir des logiques de justification au bénéfice de la compréhension

des processus.

C’est a la fin de ma thése que j’ai aussi pris conscience des effets bénéfiques de I’alternance
des explorations empiriques, des redéfinitions, des réajustements du cadrage théorique et

méthodologique, de I’¢laboration d’hypothéses inductives ou de 1’affinage d’hypothéses.

Ce travail de thése mené sur plusieurs années ainsi que les réflexions qui se sont ensuivies

ont permis de clarifier 1’approche conceptuelle et méthodologique de la construction
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biographique des sujets atteints de sclérose en plaques, en usant du concept de carriére (Colinet,

2011a).

Cette relecture a posteriori d’un premier travail approfondi que constitue la thése m’a
amenée a porter une attention spécifique a I’articulation aux niveaux de la théorisation, de la
conceptualisation des auteurs interactionnistes et de leur démarche empirique que nous
détaillerons plus encore (voir page 63) quand nous expliciterons le concept d’articulation,

notamment 1’articulation entre biographie et institution, entre significations intimes et sociales.

Certaines de mes publications ont plus particuliérement concouru a valoriser une approche

compréhensive de la gestion quotidienne de la maladie (Colinet, 2013).

Afin que les acteurs de terrain s’emparent des résultats et les intégrent au fur et a mesure de
leurs pratiques, nous avons réalisé des restitutions orales dans les associations et un hopital a
I’occasion de réunions, de séminaires, de journées institutionnelles, ainsi que des publications
dans des revues interface (Colinet, 2010 ; 2011b) et dans des revues professionnelles (de
I’ Association des Paralysés de France). Avec le recul, nous aurions pu aller plus loin dans la
démarche en cherchant a mesurer ’'impact des résultats de recherche sur les pratiques

professionnelles, piste que nous aurons 1’occasion de développer dans la quatriéme partie.

Mon matériau a été considéré comme une ressource dans les revues de littérature, par
exemple dans la thése de Barth (2012) qui s’est intéressée a la carriére de sujets diabétiques
pratiquant 1’activité physique adaptée. Ma contribution a également servi d’appui a un travail
sur les besoins spécifiques des personnes atteintes de SEP aux différents stades de la maladie,
pour un mémoire de Bachelor de la Haute Ecole de Santé de Fribourg. Cette thése a mis en
lumicre le processus de reconnaissance de la maladie, utilis¢ notamment dans un rapport de
recherche a destination des personnes en situation de handicap (Berrat, Jaeger, & Lallement,
2011). Ma contribution en langue anglaise (Colinet, 2013) a ét¢ sollicitée dans une publication,
elle aussi anglo-saxonne (Huff, 2016), dans le cadre d’un doctorat en travail social portant sur
la qualité de vie des individus atteints d’une sclérose en plaques, et dans une publication en
portugais (Ramos Pinto & Guerra, 2018) traitant du sens de la vie et de la dépression dans le
cas de personnes atteintes de sclérose en plaques. De méme, la version espagnole de mon travail
a pu constituer un support de réflexion pour un doctorant rédigeant une thése en espagnol sur
la qualité de vie des personnes porteuses de cette maladie (Martinez-Espejo Sanchez, 2015). En
outre, mes travaux ont contribué a diffuser ’'usage métaphorique du concept de carriere parmi

un lectorat ¢largi. En effet, on trouve mon travail cité dans les travaux de chercheurs (Berrat,
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Jeager, & Lallement, 2011 ; Bodin, Javerlhiac, & Héas, 2013 ; Grazia, Albano, & d’Ivernois,
2011) mais aussi dans ceux d’étudiants-professionnels en santé, en travail social qui sont
généralement peu familiers de cette perspective (Barth, 2012 ; Huff, 2016 ; Martineau, 2015 ;
Martinez-Espejo Sanchez, 2015 ; Ramos Pinto & Guerra, 2018) . Mes travaux ont été réutilisés
et cités pour montrer que faire face aux limitations est bien plus que faire en sorte de trouver
des appareils pour compenser des membres immobilisés. J’ai contribu¢ a mieux repérer

I’importance des accompagnements biographiques de 1’échec des performances du corps.

Enfin, j’ai diffusé plus amplement ce travail par ma participation a la radio Vivre.Fm (2009)

dans la chronique Science et conscience.
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Chapitre 2 - Partie 1

Points saillants

L’usage du concept de « carriére » dans la veine des travaux de Goffman (1968),
Becker (1985 [1963]), Darmon (2003) m’a permis d’étudier un modele séquentiel
et les changements d’une position a une autre des personnes atteintes d’ une maladie
chronique.

Ma contribution a consisté a identifier les phases de la carriére des personnes
atteintes de SEP (irruption des symptomes, annonce du diagnostic, élaboration du
travail biographique) en mettant en évidence les processus en jeu et les interactions
pour décomposer les pratiques et les étapes de la carriére.

L’analyse du role de l’association comme lieu de rencontre entre « experts »,
scientifiques-médecins ou patients, la recherche d’informations sur la pathologie
motivant une adhésion m’a amenée a proposer d’instaurer pour le patient une
activité d’éducation thérapeutique qui réponde a un besoin de compréhension de la
maladie pour mieux la gérer dans la vie quotidienne.

La recherche que j’ai conduite a contribué a un role de mise a distance des discours
dominants par la suspension de statuer sur ce qui est normal et pathologique (par
rapport a la SEP). J’ai apporté un éclairage original sur la compréhension des
logiques d’engagement des personnes malades et surtout des logiques de
désengagement, en regard du nombre limité de recherches sur le désengagement et
les modes de sortie de I’espace associatif au moment de nos travaux.

Ma premicre analyse de I’articulation aux niveaux de la théorisation, de la
conceptualisation, de 1’empirisme d’auteurs interactionnistes a été menée. A I’issue

de cette premicre partie, 1’objectif est de constituer un concept d’articulation.
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2¢me partie Processus de discussion sur Particulation entre champs
de pratiques

Sans plus tarder, il nous semble indispensable de circonscrire le concept d’articulation (dont
quelques éléments de définition ont été mentionnés dés 1’introduction page 10) en expliquant
pourquoi et comment nous en sommes venue a le retenir. Dans un premier chapitre, nous avons
tout d’abord procédé a une clarification terminologique entre champ, mot, terme, notion,
attribut et concept pour montrer pourquoi et comment nous en sommes venue a positionner
I’articulation au statut de concept. Nous 1’avons mis en perspective avec celui d’hybridation et
de transversalité. Afin d’expliquer quels sens nous accordons a articulation, et alors que 1’on
rencontre volontiers dans les €crits, les articles, les orientations institutionnelles, le concept de
« transversalité », nous avons souhaité montrer, dans cette note de synthése, comment ses
définitions se traduisent dans nos travaux de recherche. Nous avons structuré notre propos
autour d’une question centrale : quelles sont les démarches, les approches, les positionnements
que nous nous efforcons de mettre en place pour contribuer a I’articulation des champs et pour
permettre un croisement de regards sur les objets de recherche travaillés ? Cette question
fondatrice nous oblige a nous demander en quoi les thématiques pratiquées sont porteuses d’une
articulation. En effet, I’articulation a constitué, dans bon nombre de nos projets de recherche,
un objectif en soi, qu’il s’agit de nos recherches sur les thémes concernant les parcours de soins-
études, (voir page 117), les rythmes scolaires et le bien-étre, 1’éthique, les parcours d’annonces
diagnostiques et leurs dimensions éducatives et formatives, ou encore de celles initiées sur les
parcours de soins, les situations de handicap et 1’école-hors école a travers ’instruction a
domicile (voir page 260). Dans un second chapitre, nous avons choisi une mise en forme
récapitulative des principaux attributs du concept d’articulation, outils conceptuels que nous
avons mis au travail et qui ont semblé assez porteurs d’articulation, doublés d’une approche

favorisant celle-ci.
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Chapitre 3 Tentative de délimitation du concept d’articulation

Afin de situer I’articulation, des définitions nous ont semblé utiles pour champ, mot, terme,
notion, concept et attribut. Ce chapitre compare les concepts d’hybridation, transversalité et
articulation a partir d’une analyse de la littérature en mettant en avant les spécificités de

P’articulation.

3.1  Définitions utiles pour circonscrire le concept d’articulation

Champ

Sachant que nous parlons « d’articulation des champs », au sens de domaine d’intervention
abritant des pratiques, attardons-nous quelques instants sur la définition et les caractéristiques

de « champ ».

La notion de champ vient de la physique et désigne des mécaniques de 1’interaction entre
des points matériels, le magnétisme, 1’équilibre des forces, des réactions a des forces agissant
en un point appelé centre de gravité. Lewin (1951) s’est appuyé sur la théorie des champs en
physique ou il cherchait une causalit¢ dynamique qui explique un fait par d’autres faits
simultanés et organisés selon des rapports de force. Il étudiait les problémes de la vie réelle et
quotidienne en cherchant a expliquer le comportement comme résultant d’une coopération de
la personne et de son environnement. Pour lui, le champ est un espace de vie qu’il définit comme
I’environnement psychique total d’une personne a I’expérience subjective. Elle est également
désignée par Brissaud (2002) comme partie du monde versus expérience, ce qui est d’ailleurs
le titre de D’article écrit en ce sens. Le champ a été repris en psychanalyse par Lacan (1970)
pour ajouter au champ de la parole et du langage 1’ordre des discours. Il est aussi utilisé dans la
pratique clinique. Selon Neri (2007), le champ est (...) I’ensemble des conditions qui font que
ces fonctions (empathie, attention, accordage affectif (attunement), réception, interprétation
etc) interagissent positivement ou sont bloquées, inhibées ou bouleversées. En sociologie, selon
Bourdieu (1994), le champ est un microcosme social relativement autonome a I’intérieur d’un
macrocosme social. Chaque champ (politique, religieux, médical, universitaire...) est régi par
des regles qui lui sont propres et se caractérise par la poursuite d’une fin spécifique. Selon lui,
le monde social est divisé en champs qui sont des espaces de compétition structurés par des
enjeux et la délimitation des frontieres d’un champ est elle-méme objet de lutte. Autrement dit,
le champ est une configuration de positions qui se situent les unes par rapport aux autres, espace

de conflits et de concurrence pour le controle dudit champ. Selon I’interactionniste Strauss
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(1991), on assiste a une autonomisation des champs dans les sociétés contemporaines. La
multiplication des champs constitue une particularité des sociétés contemporaines, c’est une

protection contre la concentration des pouvoirs (Strauss, 1991).
Mot

En linguistique, un mot est le plus petit élément pouvant étre prononcé (Godin, 2004). C’est
«un son ou groupe de sons articulés ou figurés graphiquement, constituant une unité porteuse
de signification a laquelle est liée, dans une langue donnée, une représentation d’un étre, d’un

objet, d’un concept, etc » (Centre national de ressources textuelles et lexicales, 2012).

Comme les linguistes, nous considérons le « mot » comme un élément peu maniable et dont

I’acception est tres large.
Terme

Le « terme » se définit par sa fonction dans une phrase ou par les relations qu’il entretient
avec les autres ¢léments dans une structure, ou encore par son emploi monosémique (qui n’a

qu’un seul sens) dans une science (Dubois, 1973).
Notion

C’est une connaissance ¢lémentaire, souvent tirée d’observations empiriques. Elle est donc

moins ¢laborée et abstraite que le concept.
Concept

Selon Ogden et Richards (1923) et repris par Dumez (2011), un concept est constitué de trois
¢léments : un nom, c’est-a-dire une dénomination permettant 1’« étiquetage », une dimension
de compréhension (en anglais intension, connotation) via 1’identification d’attributs communs
aux exemples) et une dimension d’extension (extemsion, denotation) a partir d’une liste

d’exemples.

La définition la plus large du concept, provenant du champ de la linguistique, correspond a

un ensemble d’¢éléments qui possedent les mémes attributs (Astolfi et al., 2008).

Dans le domaine de la recherche en soins infirmiers, Walker et Avant (2005) définissent le
concept comme la construction mentale d’un phénomeéne. L’utilité de I’analyse du concept

repose sur son développement ou sa clarification.

Selon Willett (1996), sachant que les concepts et les explications sont les éléments

fondamentaux d’une théorie, nous situons ’articulation a un niveau conceptuel. Un concept
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étant un élément fondamental d’une théorie, ainsi « articulation » constituera un élément
fondamental de la théorie de I’approche articulante (développée dans le chapitre 1 de la partie
4). La définition de ce concept scientifique résulte d’une clarification systématique, d’une
compréhension, d une représentation et de I’explication de ce qui existe. Selon I’auteur, il existe
des concepts théoriques et des concepts opératoires. Les premiers sont des définitions abstraites
et provisoires qui seront précisées et corrigées par les résultats de recherches a mesure que la
complexité¢ du phénomene étudié sera mieux comprise. Les seconds sont issus d’un énoncé
théorique et servent a 1’observation empirique et a la mesure des faits. En fonction de cette
distinction, nous situons le concept a un niveau opératoire. En en situant le concept dans les

disciplines (Willett, 1996), I’« articulation » a été mobilisée par la sociologie interactionniste.

L’analyse doit étre renouvelée puisque les concepts évoluent avec le temps, la recherche et
les innovations (Walker & Avent, 2005). C’est la démarche adoptée ici dans la mesure ou nous

procédons a une actualisation du concept et cherchons a le clarifier encore davantage.
Attribut

Walker et Avant (2005) décrivent les attributs comme des caractéristiques. En effet, selon
ces auteurs, I’analyse du concept « attribut » fait ’objet d’une catégorisation de 1’information
afin de mettre en lumiére les composants qui le caractérisent, les antécédents qui le précedent
et les conséquents suite a son apparition. Les attributs sont stables et universels et présents lors

de I’application du concept.

A la lumiére de la recherche bibliographique conduite, on trouve de nombreux synonymes
de « articulation », tels que maillage, croisement, carrefour qui ont un statut de terme. Pour
délimiter plus précisément le concept d’articulation, nous avons retenu deux autres concepts
qui nous ont sembl¢ les plus proches de I’articulation que nous avons positionnée et explicitée
comme un concept. Ainsi, nous avons retenu trois concepts définis et développés ici :

hybridation, transversalité et articulation.

3.2  Hybridation

L’hybridation reléve de pratiques humaines trés anciennes de croisement de végétaux et
d’animaux. Double origine étymologique latine et grecque de 1’hybride, Aybrida. Hybridation
évoque le croisement génétique. L’hybridation vise a engendrer un organisme nouveau plus

vigoureux, plus performant en regard de ses lignes originelles et, dans le cas du mot hybride,
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de générer une sémantique plus consistante, plus suggestive. En Grec, hubris signifie 1’exces,
la démesure. Hybridation peut conduire a la démesure. L’hybridation évoque une fécondation
qui ne suit pas les lois naturelles puisqu’elle consiste a croiser des espéces dans le but
d’exploiter certaines de leurs qualités (Munos & Meyronin, 2014). Mendel (1866), botaniste et
moine augustin né en Moravie, a mené une recherche sur des hybrides végétaux. Il a procédé a
des expérimentations sur des petits pois. Il a identifié I’existence d’especes autonomes hybrides
et a découvert celle des caractéres dominant et récessif des espéces végétales. L’archéologie
linguistique révele ainsi que I’hybridation se donne comme action humaine processuelle
soucieuse de fusionner deux especes voisines dans les domaines végétal et animal et, par
extension métaphorique, dans le domaine humain de nos pratiques sociales, en vue de constituer
un organisme, une organisation, un produit plus roboratif. L hybridation va se faire entre deux
activités fécondantes mais paradoxales (Ciaravino, 2004), qui appartiennent & deux variantes
psychiques souvent opposées et isolées 1’'une de I’autre, I’activité de théorisation qui met a
distance et reconfigure 1’état du monde pour le comprendre et le changer, I’activité de
matérialisation qui transforme ce monde. Cette hybridation a partir de deux activités sera rendue
possible a travers une démarche itérative se souciant de les mettre continuellement en

corre spondance .

Dogan (1991) parle de I’interpénétration des disciplines, de la diffusion des concepts d’une
discipline a I’autre. « Les concepts ont un rdle a jouer dans 1’établissement de passerelles entre
les disciplines ». L’¢tude des phénoménes d’emprunt (Intriligator, 1985) a montré les
principaux échanges existant dans les sciences sociales ; ainsi, la sociologie a transféré le
concept de bureaucratie a I’économie, la théorie des systémes sociaux a la science politique.
Ajoutons qu’il existe un effet de contamination. La science économique a exporté ses modeles
structurels vers la sociologie. La science politique a diffusé la théorie de I’équilibre des pouvoirs
vers la sociologie. La psychologie a développé I’analyse factorielle reprise en économie.
D’autres disciplines, comme les neurosciences, se sont interrogés sur le sens d’hybridation
(Bourgois-Gironde & Schoonover, 2008). Dans cette perspective, au cours de cette note, nous
avons également montré et signalé les emprunts et les influences de concepts mobilisés dans

différentes disciplines.

Andrieu (2011a), en questionnant I’hybridation face aux normes sociales, rejoint nos
réflexions sur celles-ci et sur la déviance développée au cours de notre thése (voir page 33).
Selon lui, I’hybridation implique une mobilité et un métissage, engage le corps dans 1’altérité

(sujet que nous reprendrons page 266) par I’altération que lui procure toute incorporation de
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son environnement, et reconfigure I’étre dans un devenir plastique li¢ a son adaptation vivante
a de nouvelles normes. Le sujet invente sa propre normativité en tant qu’étre vivant devant
incorporer des informations contradictoires de son milieu. Selon ’auteur, si I’hybridation
bouleverse de facon trop massive le sujet, elle peut détruire I’intégrité individuelle ; aussi toute
hybridation doit-elle constituer un nouvel habitus pour étre vécue comme normale tant par
I’individu que par la société. Quant a la question portant sur la technologie (Andrieu, 2008 ;
2016), l’auteur explique que 1’hybridation confronte le corps a une coprésence qui doit étre
reconnue comme unité par le sujet (défini page 175). En voulant concilier deux modalités, mixte
et mélangée, 1’hybridation pose le probléme de sa normalisation sociale, alors méme que
I’assignation au corps propre et a l’identit¢ unique est devenue une exigence pour la
reconnaissance sociale. L hybridation ne cherche pas a étre normalisée, ni a inventer des
normes nouvelles, elle suit le processus contradictoire d’une normativité qui doit chaque jour
s’inventer, faute de réduire son devenir a un étre défini. Dans le prolongement de cette pensée,
Andrieu (2012), un an plus tard, dans une recherche portant sur le handicap, parle de « la
revendication d’une mixité sociale « normaux/handicapés » » qui renvoie a une hybridation

ontologique selon laquelle le devenir hybride est un processus instable, incertain et résilient.

Comme on le voit également quand il est question de transversalité (définie page 59), selon
Foucart (2006) I’hypothése est que la transmission s’opére non plus sous un mode vertical mais
horizontal. Ainsi, il nous explique que 1’individu doit produire des formules hybrides, métissées.
La meétis chez les Grecs, c’est la ruse, I’intelligence pratique, elle représente tout ce qui se passe
dans les interstices. C’est la logique des chemins de traverse. Ces métaphores sont fécondes
pour notre réflexion. On la retrouvera notamment lorsque 1’on évoquera la co-construction des

savoirs (voir page 237).

Selon Mendes de Barros et Oustinoff (2010), il faut compter avec 1’accélération d’un
processus de dilution des frontiéres & de nombreux niveaux. Les anciens contours
géographiques et institutionnels sont remplacés par d’autres, plus dynamiques, plus imprécis,
plus relatifs. Par conséquent, le contexte actuel se caractérise par une hybridation aussi bien sur
le plan technologique, communicationnel qu’interculturel. Nous vivons dans une époque
d’interculturalité (voir page 160) et d’hybridisme. Hall (2017, p. 71) avertit que « I’hybridisme
n’est pas une référence a la mixité raciale d’une population. C’est en réalité un autre concept
pour désigner la logique culturelle de la traduction », le terme de traduction dont nous nous
sommes également saisi, sur lequel nous reviendrons lorsque nous évoquerons la pédagogie de

I’articulation (voir page 235). Ainsi, dans le monde contemporain, temps et espace deviennent
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fluides et hybrides. Dans son ouvrage Culturas Hibridas, Candini (2008, p. 19), anthropologue
argentin, énonce que « nous avons besoin de sciences nomades, capables d’emprunter les
escaliers qui relient [c]les voies entre elles. Ou, mieux encore, qui redessinent ces différents
plans et fassent communiquer les niveaux de maniere horizontale », ce qui rejoint la pensée
d’Andrieu (2011b) citée précédemment. Candini (2008) cherche a comprendre la culture
contemporaine comme un ensemble de cultures hybrides, dans toute sa pluralité et sa
complexité. En ce sens, il fait de I’hybridation une nouvelle catégorie de 1’analyse.
L’hybridization est a traiter comme « un terme de traduction entre le métissage, le syncrétisme,
la fusion et autres vocables utilisés pour désigner des mélanges particuliers » (Candini, 2008,

p. 39).

La traduction a été travaillée par Serres (1968), Latour (1989), Callon, Lascoumes et Barthe
(1991), Callon (1986) qui a parlé d’une « sociologie de la traduction ». Cet auteur, qui a travaillé
sur I’innovation dans la culture des coquilles Saint-Jacques a Saint-Brieuc, a assimilé la
sociologie des sciences a une « sociologie de la traduction » entendue comme « mécanisme par
lequel un monde social et naturel se met progressivement en forme et se stabilise pour aboutir,
si elle réussit, & une situation dans laquelle certaines entités arrachent a d’autres, qu’elles
mettent en forme, des aveux qui demeurent vrais aussi longtemps qu’ils demeurent incontestés
» (Callon, 1986). On retiendra de son propos les liens entre des activités hétérogenes visant leur

intelligibilité, laquelle passe par I’analyse des controverses.

La question est de savoir comment continuer a construire des principes théoriques et des
procédures méthodologiques qui nous aident a rendre ce monde plus traduisible. Ce que Candini
(2008) appelle « cultures hybrides » ou « hybridation culturelle », trouve son pendant dans ce
que le sociologue brésilien Ianni (2000, p. 93) dénomme la transculturation. On retrouve 1’idée

de contact, d’acculturation (définie page 161), d’assimilation, d’hybridation et de métissage.

Quant a Boutinet (2012), qui a travaillé sous I’angle d’une anthropologie du projet, il a
rapproché le projet de I’hybridation. Selon lui, hybridation et projet relévent de processus
similaires a travers un travail de transformation que I’un et I’autre opérent en vue de la création
d’un nouvel existant. L hybridation est bien une caractéristique des temps présents aux prises
avec les rencontres interculturelles. L’hybridation n’est pas donnée d’emblée, sinon assez
rarement, comme relevant d’un phénomeéne naturel. De son propos, on retient 1’idée de
transformation qui sera explicitée lorsque nous parlerons de la transformation des pratiques

(voir page 196) et nous retenons également 1’idée qu’elle n’est pas donnée d’emblée, ce qui
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suppose donc un travail & mener par les acteurs pour s’en saisir, ce point sera repris lorsque

nous détaillerons « I’approche articulante » retenue (voir page 67).

Dans le domaine de 1’urbanisme, on parle d’hybridation des savoirs pour travailler (sur) le
paysage tel qu’on ’envisage dans le cadre de 1’éducation (Bédouret et al, 2020) et sur le
développement durable. L’idée de fond étant la méme, nous parlerons nous d’« articulation des

savoirs » (voir page 166).

Le concept d’hybridation a été repris en sciences de gestion, principalement dans les
domaines de la théorie des organisations et de la gestion des ressources humaines (Delteil &
Dieuaide, 2010), comme c’est le cas pour le concept de transversalité (défini page 59). Flachére
et Habran (2019) ont par exemple montré comment les outils financiers favorisent I’hybridation
médico-financiére dans un hopital francais. Ils ont identifi¢, outre les mécanismes liés a la
conception et a la mobilisation de ces outils qui peuvent faciliter les apprentissages croisés entre
acteurs financiers et non-financiers, une double hybridation des expertises et des pratiques
médicales et comptables. Ces auteurs clarifient le concept d’hybridation comme la mise en
relation et la transformation d’entités séparées. Selon Azais (2003), sociologue, I’hybridation
caractérise I’enchevétrement des formes diverses de mise au travail et des statuts. Quant a Boyer
et Didier (1998), ils pensent que I’hybridation appliquée a I’entreprise est un intermédiaire entre
la simple imitation et 1’innovation, et s’étend comme 1’importation de dispositifs existants ou
en voie d’émergence dans d’autres espaces qui renforcent 1’efficacité ou la viabilité du modele
existant et vice versa. Dans cette discipline également, il est question de formes coopératives

hybrides au niveau du tiers secteur (Spear, 2011).

En économie, on retrouve une association que I’on a également faite avec I’articulation, a
savoir le concept est rattaché au concept de systeme (défini page 24). Il est par exemple dit que
les systémes d’hybridation comportent les banques mutualistes et coopératives d’une part et les
mutuelles de santé et les institutions de prévoyance d’autre part (Abecassis, Coutinet, & Domin,
2018). Par ailleurs, en économie sociale, on parle par exemple d’un modéle hybride

d’organisation et de gouvernance (Richez-Battesti & Oswald, 2010).

En droit, sans qu’il est la statut de concept, dans les études juridiques, le terme hybridation
apparait (Vogliotti, 2009), comme dans le domaine de 1’administration publique (Bezes & Le

Lidec, 2010) sans étre, 1a encore, explicité.

En outre, le terme « hybridation » est employé comme synonyme d’articulation, par exemple

dans des articles concernant les sciences politiques quand le sujet porte sur la mondialisation
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(Graz, 2006), les emplois publics-privés (Giauque, 2005), ou dans le cadre d’une anthropologie
portant sur le savoir thérapeutique (Micollier, 2011), ou encore dans les sciences de 1’éducation
et de la formation, quand il s’agit de la co-production des savoirs (Mathieu & Mérini, 2008).

Sans définir le terme, Paquienséguy et Perez-Fragoso (2011) évoquent I’hybridation des cours.

Afin d’envisager les similitudes et les spécificités entre hybridation, transversalité puis

articulation, explorons la transversalité.

3.3 Transversalité

I1 ne s’agit pas de faire une histoire du concept mais de pointer quelques usages pour mettre

en évidence sa diversité.

Le concept de transversalité n’est pas nouveau car il a ét¢ travaillé en mathématiques au
XIX¢ siécle. On le retrouve dans les lexiques de mathématiques pour désigner un plan, des

droites non parall¢les.

Sur le plan disciplinaire, & une époque récente, la transversalité figure dans de multiples

disciplines et divers champs.

La psychanalyse, par exemple, s’est emparée de la transversalité dans la veine de Guattari,

(1972). Cet auteur a parlé de décompartimentalisation.

Pain (2006) a questionné la transversalit¢é comme épistémologie du désir. La transversalité
s’est imposée par et a travers la pédagogie et la psychothérapie institutionnelle dés les années
50. Différents auteurs ont contribué a alimenter 1’idée de transversalité dans les années 70 et 80

(Ardoino, 1977 ; Lefebvre, cité¢ dans Hess, 1988 ; Lourau, 1988 ; Zimmermann, 1986).

Dans Psychanalyse et transversalité (p. 79), Guattari (1972) propose d’introduire a la place
de la notion trop ambigué de transfert institutionnel un concept nouveau, « celui de la
transversalité dans les groupes ». La transversalité est discutée a 1’aune des enjeux que posent
la verticalité, ainsi par Poche (1992). « La verticalité qu’on retrouve par exemple dans les
descriptions faites par I’organigramme d’une structure pyramidale (chefs, sous-chefs etc). Une
horizontalité comme celle qui peut se réaliser dans la cour de I’hopital, dans le quartier des
agités, mieux encore celui des giteux, c’est-a-dire un certain état de fait ou les choses et les
gens s’arrangent comme ils peuvent de la situation dans laquelle ils se trouvent: la

transversalité est le lieu du sujet inconscient du groupe (...), le support du désir du groupe »
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(Guattari, 1972). On retrouve I’horizontalité lorsque nous évoquerons la recherche participative

(voir page 191).

Pour parler de transversalité, Korff-Sausse (2004) utilise la métaphore des clés et des portes.
Elle qualifie la transversalité¢ de croisements d’un champ a 1’autre qui élargissent le champ
éclairé en suggérant de nouveaux points de vue. Les outils méthodologiques et conceptuels
produits par la recherche trouvent d’autres applications dans d’autres domaines, ou ils se
révelent opérants, tels des clés susceptibles de s’adapter a d’autres portes. Il s’agit alors
d’examiner les clés, puis de comparer les différentes serrures de ces portes. Dans un usage non-
métaphorique, nous nous sommes €galement appuyée sur la comparaison pour travailler

I’articulation.

La transversalité permet de valider les recherches des uns et des autres, mais elle a pour
effet supplémentaire de favoriser la transmission des résultats de la recherche et de sortir les
chercheurs d’un certain isolement disciplinaire. Nous avons également évoqué ce point lorsque
nous avons parlé de « posture articulante » et plus précisément ici le fait de se situer a
I’articulation de diverses disciplines, ce qui suppose un positionnement dans une certaine
mesure « décalé » (voir page 218) passant par un élargissement nécessaire. En effet, la
transversalité met en exergue les élargissements, les résonances des recherches conduites. La
transversalité implique de partager son savoir, invite a s’¢loigner des explications globalisantes
et a renoncer a la toute-puissance de la pensée. Pour elle, pluridisciplinarité!” et transversalité
se croisent et se conjuguent, dans un rapport de complémentarité. Selon Villand (2001), la
transversalité, par la notion d’horizontalité¢ qu’elle implique, renvoie nécessairement, en elle-
méme, a I’existence d’une autre dimension, d’un autre plan. Une coupe dite « transversale »
(par exemple en anatomie) montre 1’agencement, sur un plan horizontal de différents appareils,
dont la fonctionnalité n’apparaitra que par leur mise en rapport au plan vertical. Cette autre
dimension est présente en creux et il faut la construire, au sens de I’imaginer, pour avoir une
idée de la globalité. La transversalité, définie par sa base, la coupe transversale, se référe donc
forcément a d’autres dimensions, celles de lignes appartenant aux plans verticaux. La
convergence de ces lignes peut faire apparaitre un sommet, en anatomie, et ce serait I’appareil

neuro-psychique.

15 Selon Glykos (1999), définition reprise en 2010, la pluridisciplinarité est une « association de disciplines qui
concourent a une réalisation commune, mais sans que chaque discipline ait & modifier sa propre vision des choses
et ses propres méthodes ».

60



2¢me partie Processus de discussion sur I’articulation entre champs de pratiques

Oury (2001) parle de « coefficient de transversalité¢ ». La notion de « coefficient de
transversalité » est appliquée a la pratique institutionnelle. Il s’agit de mieux différencier les
sous-ensembles plus ou moins précaires, créés journellement au sein méme du collectif
(réunions, remaniements de 1’espace, création de petits groupes et variations de constellations
dans lesquelles gravite chaque personne). Pour Lourau (1970) (dans Michaud 1977), la
transversalit¢ désigne la « résultante (dissimulée grace a 1’idéologie individualiste et
universaliste) de la pluralit¢ des appartenances et références segmentaires ». L’analyse
institutionnelle s’inscrit dans la perspective de la mise a jour de la transversalité comme

institution (Oury, 2001).

Comme I’indique Blanchard-Laville (2013), la démarche transversale contraint a repenser
I’opposition entre spécialistes et non-spécialistes, ce qui va de pair avec une dé-hiérarchisation
entre faire et savoir, ¢lément qui sera repris lorsque nous aborderons la recherche participative
(voir page 191). L auteur évoque une limite des initiatives de transversalité qui, se heurtant aux

liens hiérarchiques des organisations, nécessitent la constitution d’une « téte de réseau ».

Pour limiter la segmentation, la spécialisation des savoirs et des compétences qu’alimente
par la spécification des financements en fonction des catégories de populations dans les travaux,
la question qui se pose alors est celle des conditions d’une coopération'® entre professionnels,
de sa place, de ses modalités de mise en ceuvre (Martin, 2006), comme nous évoquerons les
conditions de I’articulation (voir page 160). Dans I’article de Mailat (2008), ou il est question
de politique transversale, le terme d’articulation des services est considéré comme moyen. La
transversalité étant porteuse d’un réseau de coopération, d’une synchronisation. L’efficience de
la transversalité se vérifie pour lui dans la créativité des actions conduites générant de 1’inter-
professionnalité. Des auteurs soulignent 1’exigence en temps, en investissement personnel qui
dépend d’une volonté directrice de souscrire a la transversalité ou d’y mettre fin (Linhart, 2010).

La temporalité est également un enjeu que nous retrouverons dans 1’articulation.

Dans le secteur social, le concept de transversalité resurgit régulierement (Alleaume, 2007).
Des questionnements explicites dans 1’intervention sociale traversent le secteur de la santé.

Avec le paradigme gestionnaire, on re-questionne la place et les modalités de mise en ceuvre de

16 La coopération s’est imposée a partir des années 60 dans la sociologie des organisations. Elle est rapportée
a I’identification des interdépendances, intéréts et échanges entre les individus et les groupes d’individus engagés
dans I’accomplissement d’une production commune (Reicher-Brouard, 2001). Selon Vander Borght (2019), la
coopération est une relation de réciprocité équitable entre les partenaires d’un échange, dans une perspective de
coévolution. La coopération est méme considérée par certains auteurs comme un art (Sennett, 2014, p. 170 ;
Vander Borght, 2019).
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la transversalité, aussi bien au niveau de la pédagogie que de ses concrétisations
institutionnelles, au regard entre autres de nouvelles exigences du marché et du contexte
institutionnel. A titre illustratif, la mise en place des dispositifs VAE a posé la question d’un
recentrage sur les métiers des secteurs du social et de la santé, a I’inverse d’une ouverture
transversale d’inter-métier. De méme, la notion de co-formation d’un terrain-centre de
formation a facilité un redéploiement transversal inter-institutionnel. Les schémes régionaux de
formation dans un contexte de planification de I’offre et de la demande de formation ont incité
a des pilotages de formations ciblées en fonction des besoins ou a favoriser des passerelles entre

secteurs sanitaires et sociaux, favorisant la transversalité des équipes.

La transversalité est également trés présente en milieu psychiatrique, par exemple avec la
recherche d’une amélioration de la prise en charge institutionnelle des patients, ou en milieu
industriel avec le souci d’une plus grande participation des salarié¢s. Ce dernier ¢lément relatif
a la participation se retrouve dans le concept d’articulation, mais il s’agira de I’engagement de

divers acteurs et pas seulement de salariés.

Dans la littérature, quand on étudie 1’usage de transversalité dans les diverses disciplines,

elle employée avec un statut de notion ou de terme (définis page 53).

En effet, avec la décentralisation, on a parlé des axes de transversalité mis en place, du coté
des postes de travail, de I’organisation des services et de la structuration d’ensemble des

dispositifs. Il est également question d’expérimentations transversales centrées sur :

les produits pédagogiques (les supports, modes d’enseignement, matiéres) ;

- les publics étudiants (transversalité des filieres, parcours de formation) ;

- les intervenants (transversalit¢ des professionnels, formateurs, professionnels,
partenaires territoriaux...) ;

- les lieux (transversalit¢ des espaces formatifs, écoles, autres lieux d’enseignement,

structures professionnelles, territoire...).

De méme, on le trouve utilisé par exemple dans 1’écrit de Veltz et Zarifian (1993). L’idée de
transversalité apparait dans leur propos a travers celle de politique coordonnée par la création
d’outils mutualisés qui consistent a favoriser le développement des lieux d’échange et
d’élaboration entre équipes, souvent géographiquement éloignées et travaillant sur un

référentiel commun qui débouche, selon les termes des auteurs, sur une mutualisation.

On note également que la transversalité apparait en géographie (Dongmo, 2012) sur des

sujets de territorialisation (Horgues-Debat, 2014). De plus, sur la question environnementale,
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la transversalité est requise. Il est par exemple énoncé que le domaine de 1’environnement a
toujours mis en évidence la carence des réflexions et des politiques en matiére de transversalité

(Mathieu & Guermond, 2011).

En théologie, le terme est visible aussi (Miiller, 2012 ; HTS Theological Studies ; Van der
Westhuizen, 2010).

En sciences de gestion, la transversalité¢ (Bertrand & Mevelec, 2008) est présente dans les
dispositifs d’appui. On retrouve la question du cloisonnement. Les organisations sont
institutionnalisées dans I’écosystéme entrepreneurial francais de fagon cloisonnée et permettent
rarement un suivi continu du parcours entrepreneurial (Ribeiro, 2014). L’auteur prend
I’exemple d’une association ou la transversalité constitue un outil, pour les entrepreneurs, de
I’accompagnement au changement institutionnel. La transversalité apparait quand il est
question de la refonte d’une organisation (Livolsi & Camman, 2009); on parle ici de

transversalité organisationnelle sans que le terme soit défini.

Dans la littérature étrangere, c’est la vision cosmopolite qui ressort quand on parle de
transversalité, en usant du terme transversalism (Hosséini, 2015), sans qu’il soit nécessairement
conceptualisé. Cole et Bradley (2018) ont évoqué les principes de la transversalité dans la
globalisation et 1’éducation. Il est & noter également que dans la littérature internationale, la

transversalité a ét¢ fortement rapprochée des dynamiques de globalisation (Buckley, 2013).

Pour poursuivre notre objectif de définir et délimiter le concept d’articulation en expliquant
pourquoi nous 1’avons retenu, en le situant par rapport a celui d’hybridation et de transversalité,

attardons-nous un moment sur son usage dans la littérature.

34 Articulation

Dans la sociologie interactionniste qui a occupé une place importante dans notre travail de
theése (voir page 30), apparait une préoccupation pour I’articulation. L’ intérét pour 1’articulation
remonte aux travaux de Dewey (1938). Dans une orientation philosophique et pédagogique, il
a souligné pour la formation scolaire 1’'importance de I’articulation des « logiques de

développement naturel, d’efficacité sociale et de culture ».
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Selon Strauss (1985), il existe une forme d’articulation de la trajectoire de maladie!’, ¢ est-
a-dire le travail qui permet ’articulation des différentes taches. A partir de 1’observation de cas,
aux obstacles s’opposant aux tentatives de rationalisation de la production médicale, parmi
lesquels le malade lui-méme dans sa singularité, on ne peut remédier que par un travail
spécifique d’articulation des taches respectives de chaque intervenant dans le travail de gestion
de la trajectoire de maladie. Pour Strauss (1985, p. 71), ’articulation consiste & mettre ensemble
tout ce qui apparait nécessaire pour présenter le caractére dynamique d’un projet: la
planification, 1’organisation, la surveillance, 1’évaluation, 1’ajustement, la coordination et
I’intégration des activités (Bendifallah & Scacchi, 1987). La sociologie goffmanienne s’inscrit
dans la détection de I’articulation entre pratiques et représentations sociales, par une remise en
cause des catégories utilisées comme catégories d’analyses disponibles (Doluermoz, 2014).
Pour Goffman (In Pasquier, 2003) I’articulation est présente, dans 1’analyse du probléme de la
vulnérabilité individuelle et celui de la vulnérabilité sociale, sous la métaphore théatrale
(Goffman, 1973). Il questionne ’articulation des différents ordres de la structure sociale que
nécessite une certaine autonomie de chacun d’eux. Goffman (1968) interroge 1’articulation
complexe entre identité, normalité et catégorisation. Pour Goffman, il y a aussi I’articulation du
corps avec le self. Selon Becker (1985 [1963]), I’articulation est présente dans I’articulation de
cas empiriques et de catégories conceptuelles, comme pour ce qui concerne le concept de
carriere (détaillé page 37) qui articule les temps de I’individu a des temps sociaux différents,
temps de ’engagement (Siméant, 2001), temps des professions ou temps de certains processus
longs (Darmon, 2008). Ainsi, pour les interactionnistes, 1’articulation est aussi pensée au prisme

de la temporalité. C’est un ¢élément commun avec la transversalité.

Notons aussi que I’articulation apparait a Fujimura (1987) quand il définit la notion de
faisabilit¢ dans sa recherche sur le cancer. Selon lui, les scientifiques parviennent a un
alignement en articulant, dans le sens ou les différentes formes de bricolage (« tinkering »)
accomplies par les chercheurs afin de construire des problémes de recherche satisfassent
différents ordres de contraintes : celui du travail expérimental, celui de 1’organisation du
laboratoire et celui du monde social qui inclut les collégues ou les hiérarchies plus a distance et

les financeurs. Avec ses collaborateurs, il va jusqu’a affirmer que lorsque les tentatives

17 Selon Baszanger (1985, p. 155), la trajectoire intégre non seulement le déroulement physiologique de
I’affection chez un patient donné mais également 1’ensemble singulier de 1’organisation du travail déployé pour y
faire face.
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d’articulation échouent, les scientifiques se voient contraints d’arréter 1I’expérience (Fujimura,

Leigh Star, & Gerson, 1987, p. 72).

Selon Griesemer (1992), I’articulation est caractérisée par 1’absence de déterminisme
conceptuel dans la construction des problémes de recherche et le fait que ceux-ci sont construits
de maniere progressive et partiellement contingente par les scientifiques. L’absence de pré-
construction est un élément que 1’on retrouve dans le propos de Boutinet (2012) avec

I’hybridation.

Par ailleurs, comme le mentionne Milly (2011, p. 128), qui positionne I’articulation comme
un terme (défini page 53), les réflexions théoriques sur les articulations entre organisations et
professions sont aussi rares et récentes que celles qui ont porté sur le croisement entre
institutions et organisations. L’auteur parle d’articulation implicite et explicite sans définir
I’articulation, son objet portant sur le triptyque : institutions, organisations et professions. Pour
lui, il s’agit de comprendre les logiques de travail. Il explique que ’analyse stratégique de
I’actionnalisme et de 1’analyse institutionnelle a été¢ profondément renouvelée avec la volonté
d’étudier les liaisons réciproques. Selon Milly (2011, p. 91), Iinstitution porterait un projet
stabilis¢ ayant un sens intégratif large. Souvent référée a un niveau global, sociétal,

I’organisation se fixerait des buts plus relatifs et contingents souvent rapportée a un niveau local.

Pour bon nombre d’auteurs, 1’articulation qui présente l1a encore un statut de terme, est
appréhendée sous 1’angle du lien, elle marque les liens entre acteurs (Bruzzone, 2009), entre
I’interactionnel et I’intrapsychique sous la forme d’un langage analogique (Platteau, 2012), elle
relie I’individuel et le collectif (voir page 37). Ainsi, dans un article de Grimaud (2008),
I’articulation est envisagée au prisme du travail social et est abordée sous I’angle du lien entre
I’individu et le collectif ; néanmoins, il manque une définition de I’articulation. Par surcroit
Chavalarias (2007), réaffirme le lien entre articulation et systemes complexes (définis page 24),
entre individuel et collectif, sans expliciter I’articulation. L’articulation entre individuel et
collectif est un domaine qui demande encore aujourd’hui un effort de conceptualisation,
domaine que Durkheim (1895[1993]) aurait associ¢ a une approche du social dans sa

complexité.

Selon nous, I’emploi d’articulation pré-suppose la présence d’un cloisonnement entre
institutions, entre champs, secteurs d’activités, entre professionnels, pré-supposé que nous
avons mentionné deés notre propos introductif. En effet, I« articulation » reproduit

implicitement un cloisonnement dans son intitulé méme, a la facon dont on reproche a celui
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d’intégration (avant de parler d’inclusion) de porter en lui les germes de 1’exclusion. Bien que
transversalité ou d’hybridation comporte moins cette limite, nous avons malgré tout retenu le
concept d’articulation pour désigner 1’important travail qu’il reste a réaliser en vue d’un
rapprochement toujours plus articulé entre éducation, formation, soin, santé et situations de
handicap. Effectivement, lorsque I’on observe les institutions, on voit qu’existent I’Ecole d’un
coté, ’Hopital de I’autre. Mais la santé pénétre I’Ecole dans 1’éducation a la santé, par exemple.
Inversement, I’éducation pénétre I’Hopital pour les enfants et adolescents hospitalisés. En outre,
le terme « médico-social » porte cette idée d’articulation. Autre exemple, on parle d’une
certaine « sanitarisation » de 1’Ecole quand il est question de la « médicalisation de 1’échec
scolaire » (Gaborit & Haschar-Noé, 2014 ; Morel, 2014). On a également beaucoup parlé de la
sanitarisation dans I’intervention sociale (Farges, 2006 ; Pelchat, Gagnon, & Thomassin, 2006 ;

Rothé, 2010). Ces expressions étant employées dans un sens critique.

L’articulation est en phase avec des mouvements qui rapprochent les champs éducatifs, ceux
du social, du soin et de la santé, tout en créant des interférences entre les secteurs. Cette
articulation-1a permet de s’accorder avec I’Ecole contemporaine qui ne porte plus les seules
valeurs éducatives et qui ne se limite pas aux questions de scolarité. L’Ecole est pénétrée par
des regards multiples issus des champs du soin, de la santé, du travail social et de 1’animation,
comme cela a pu étre montré dans la partie 3. Il en va de méme pour la santé qui est traversée
par des questionnements sur ’éducation et la formation, pour ne retenir que 1’idée de
I’éducation thérapeutique du patient dans le contexte hospitalier et des structures de soin. Dans
d’autres contextes, il existe d’autres rapprochements entre éducation et santé qui n’ont pas fait
1’objet de nos recherches : I’éducation pour la santé, I’éducation a la santé, I’éducation a la santé

familiale'®.

'8 Education pour la santé qui « a pour but que chacun(e) acquiére tout au long de sa vie les compétences et les
moyens lui permettant de promouvoir sa santé et sa qualité de vie, ainsi que celle de sa collectivité » (INPES,
2001). Selon ’OMS (36° assemblée mondiale de la santé, 1983), elle est définie comme « tout ensemble d’activités
d’information et d’éducation qui incitent les gens a vouloir étre en bonne santé, a savoir comment y parvenir, a
faire ce qu’ils peuvent individuellement et collectivement pour conserver la santé, a recourir a une aide en cas de
besoin ».

L’éducation a la santé : « L’éducation a la santé a 1’école contribue, pour les éleéves, a I’acquisition progressive
de connaissances et de compétences qui leur permettront de réaliser des choix éclairés et responsables en maticre
de santé », Tous a l’école, INSHEA. (2020).

L’éducation familiale se propose de délivrer aux familles des compétences de gestion des problémes de santé
courants a des situations d’urgence (de Montfalcon et al., 2018, 10203).
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Au-dela de I’état des lieux théoriques et conceptuels, on constate que des manifestations
scientifiques sont marquées par 1’articulation impliquant un rapprochement entre champs et
disciplines, positionnement dans lequel nous nous inscrivons spontanément. On peut par
exemple citer le colloque international « Décloisonner le suivi et le soin des personnes en
situation de handicap et/ou atteintes de pathologies chroniques : les parcours de vie
coordonnés » qui s’est déroulé en juin 2017. Cet événement scientifique avait vocation a réunir
« des chercheurs en santé publique, en sciences humaines et sociales et des professionnels des
secteurs sanitaire et médico-social, des associations d’usagers et de patients pour débattre des
questions que posent la coordination et la coopération inter-établissements et intra-
établissements lorsqu’il s’agit de prendre en compte une personne en situation de handicap ou
atteinte de maladie(s) chronique(s) ». L’ouvrage suivant porte dans son titre méme le
décloisonnement : Les nouveaux enjeux du secteur social et médico-social. Décloisonner et

coordonner les parcours de vie et de soin (Guirimand, Mazereau, & Leplege, dir. 2018).

Cette interpénétration des champs nous ameéne a une réflexion sur le positionnement et
I’approche de ’articulation que 1’on nomme “approche articulante”. 1l nous apparait qu’une

approche articulante, au sens :

«d’une démarche, d’une pratique méthodologique, empirique, pédagogique,
d’une progression contribue a dépasser le dualisme entre champs, secteurs
d’activités, professions, disciplines en vue de les articuler, [’objectif étant de
saisir la complexité des objets traités afin d’étre en mesure d’enrichir la
production de connaissances et donc de servir la recherche et, par voie de
conséquence, les pratiques des champs, secteurs d’activité, a condition de

bien en identifier les limites pour mieux les contrer ».

Il ne s’agit donc pas de dresser un tableau trop positif ni angélique de 1’articulation. Cette

approche suppose un positionnement.

Le positionnement dans une approche « articulante » implique de se situer comme
« passeur » entre secteurs, car il s’agit bien d’une traversée ainsi que d’une ouverture que
requiert le renouvellement des questionnements sur un objet de recherche. Le plus gros risque
de la tentative d’articulation des champs est peut-étre celui de n’y pas parvenir en raison des
bonnes volontés personnelles du re-cloisonnement par une grille de lecture dominante qui
entrave finalement la lecture multiple et féconde d’un objet. Cette logique de domination s’est

présentée lorsque nous avons expérimenté ce que nous avons nommé I’éthique procédurale
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(développée page 101), la grille de lecture étant celle des sciences bio-médicales dominant les
sciences sociales dans les dossiers d’autorisation de conduite de la recherche. Cette
« domination » trouve certainement une explication dans les représentations liées au
positionnement des champs dans la société. Bien que la santé et I’éducation soient deux piliers
sociétaux, le premier a pour spécificité d’étre largement investi par la médecine, discipline
¢litiste, garante de la bonne santé de la population. Cette perspective recoupe ce que Bourdieu
(1998) rapportait a la perpétuation de I’ordre établi et a ses rapports de domination par un

« allant de soi ».

Nos expériences en qualité d’enseignante-chercheuse nous ont montré les conflits trés ancrés
de ce que I’on appelle communément les « chapelles disciplinaires » et qui ont inspiré notre
réflexion sur ’articulation. Nous considérons que ’articulation suppose un relais institutionnel
et politique par quoi le concept est porté collectivement et ne repose pas seulement sur des
volontés personnelles, éphéméres et localisées. Ceci suppose des espaces de médiation'® dans
lesquels les tenants d’une discipline se retrouvent dans un hors-contexte générant une perte de
reperes et de références. Pour dépasser cela, un changement de scénographie s’impose pour
s’approprier des lieux nouveaux pour co-construire, comme 1I’évoque Derrida (1967) qui, lui,
parle de transversalité. Cela amene a réfléchir a la nécessité de veiller avant tout a dépasser les
enjeux disciplinaires pour se concentrer sur I’objet lui-méme qui rassemble les chercheurs et
plus largement les acteurs de la recherche, ¢’est-a-dire a favoriser le dégel disciplinaire (Borzeix,

2003).

Cependant, on peut parfois se demander si la transversalité, I’interdisciplinarité 2,
I’hybridation que I’on rencontre dans I’articulation ne sont pas autre chose qu’un enchantement
terminologique figurant dans les pré-requis des projets scientifiques de laboratoire ou encore
dans les projets institutionnels opérant comme un habillage marketing de la recherche, mais qui
finalement ne peut se mettre en place que lorsque la logique d’affinité inter-personnelle
conditionne des démarches relevant de I’interdisciplinarité. Dans le cas de certaines Unités de
Formation et de Recherche, par exemple Santé, Médecine et Biologie Humaine, les chercheurs

dans la gestion de la recherche (reconnaissance des travaux, ouverture de postes...) sont

19 Selon Vinatier & Laurent (2008), « la médiation implique une activité intentionnelle, suscite des démarches,
s’appuie sur ’utilisation d’outils spécifiques, et enfin présume des interactions visant la transformation d’un sujet
pp p q p i

par et pour lui-méme ».

20 Selon Glykos (1999), I’interdisciplinarité « a pour but d’élaborer un formalisme suffisamment général et
précis pour permettre d’exprimer dans ce langage unique les concepts, les préoccupations, les contributions d’un
nombre plus ou moins grand de disciplines ».
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contraints par I’environnement institutionnel privilégiant une forte dominante biomédicale.
Aux affinités interpersonnelles s’ajoutent donc la prédominance paradigmatique du milieu
institutionnel. Il en allait ainsi a I’'UFR Sciences de I’Homme auquel notre laboratoire CERLIS
a Paris Descartes, université¢ de médecine, était rattaché et que j’ai fréquenté au cours de ma
thése. Dans la composante INSPE et au sein des laboratoires de recherche a I’Université de CY
Cergy Paris Université dont les dominantes sont I’économie et les sciences et techniques, j’ai

constaté le méme phénomene lorsque je suis arrivée en tant qu’enseignante-chercheuse.

Par ailleurs, I’articulation accentue également la confrontation a la multiplicité¢ des
connaissances des différents champs, ce qui pose plus largement la question de la gestion par
le chercheur de cette masse de connaissances. Nous avons ét¢ dans notre parcours tres
rapidement sensibilisée a ce probléme. En effet, notre souci d’exhaustivité avait ét¢ manifeste
lors de notre soutenance de thése. Dans les tendances des recherches actuelles, on observe que
la bibliométrie tente d’apporter une réponse au besoin d’exhaustivité qui anime les chercheurs,
avant que l’intelligence artificielle ne soit susceptible d’y contribuer demain. On peut
questionner D’existence d’invariants?!' (méthodologiques, pédagogiques...) qui obligerait la

multiplicité des connaissances a se rendre intelligibles et accessibles.

A Dissue de I’analyse de la littérature, le tableau ci-aprés synthétise la comparaison des trois

concepts : hybridation, transversalité et articulation.

2l L’invariant est présent dans de trés nombreuses disciplines et domaines scientifiques : les sciences de
I’éducation et de la formation, la sociologie, la santé publique, la médecine, les sciences infirmiéres,
I’anthropologie, la psychanalyse, les sciences cognitives, la didactique professionnelle, la linguistique, les sciences
des techniques, les sciences de gestion, les sciences de 1’information et de la communication... Selon Vergnaud
(2011) qui parle d’invariant opératoire, « le sujet individuel dispose de plusieurs sortes de connaissances, pour
identifier les objets et leurs relations et se donner a partir de 1a des buts et régles de conduite pertinents. Ces
connaissances sont des connaissances-en-acte, désignées ici par le terme « d’invariants opératoires » pour indiquer
que ces connaissances ne sont ni nécessairement explicites ou explicitables, ni méme conscientes pour certaines
d’entre elles. Le concept d’invariant opératoire permet de parler dans les mémes termes a la fois de 1’identification
des objets et de leurs propriétés par la perception, de I’interprétation des informations dans les situations ou il y a
place pour I’incertitude et I’hypothese, et des raisonnements qui portent sur des objets complexes, souvent élaborés
par la culture ». Selon Bonnet (2013), la construction d’invariants définit la transformation et consécutivement le
changement.
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70



2¢me partie Processus de discussion sur I’articulation entre champs de pratiques

ayoIayoal

ap sawg|qoid Sap UONoNJISUOD B| Suep
[9N}daou09 BWISIUIWIBIOP 8P 9oUSqY -
sjauuoissajoid uou

18 sjpuuoissajoud sinaloe,p uonedioiued -
alesodwal

el op awsud ne agsuad uonenNoy -
JUSWSANOW U 8siw

Jng| juepawlad 19 saiued sajuaiaup S|
juesiejsiyes uonisod aun,p UOHEDJIIUSP] -

uoljeujwop ap ushow
18[qOo [9ANOU UN,p UOKBaID| UN BWWOI BndU0D 8119 NO d2uaNbasu0d
JUSWBIIBSSBI9U SUBS 9|ESIOASUEI] Jnod Jjone 1nad uonepugAy,T -
adnoo / ue|d aJne ; uoisuswip uonepugAy,
aJNe / 8nA 9p Sulod XNEBSANON - op SI0] Xnejul S18[qo sep uonesayy -

unaeyo

e sanby1oads sjuawa|g

8yoJayoal ap S18lqo Sep UoIONIISUOI Bl SUep [anjdaou0d SWSIUIWISIOP 9P 90USSAe ‘UONJNJISU02-91d Sp BoUdSqY -
uoneuwuojsuel] -

BWASAS -

21Ixa|dw 09 ¥| JiSies ap susAow Sap SWIWOD SBNA JUOS UONEINJIYE 18 UoiepugAH -

1819 no 18[qOo [9ANOU UN,p UONEDID

| B 9nguu0d Juo 19 ‘sajgesedas snid Juos au aiAn) ud Siw s}alqo sa| sjenbsap anssi,| B ‘uswaligAsyous / uonenguadiaiul -
SOJIAIIOB,P BJUBIBY 0D 8)INS : 89SIdARI] / BYdJewdp / snssaoo.d / anbiweuAp aigioere) -

uonje|nojue
19 uonepugiy
aljua

uosresedwod ap anbibo -

SIe)NS9. SOP UOISSIWSURI] B| JOSLOABS -

sllones sep abeued ‘uoissiwsuel} ‘inassed ap anbiboT -

a1InJ1su09-09 Jnod xneaAnou xnaj| sep Jaudoidde,s ap uiye ueld ap ;7 aydeibousos ap Juswabueyd un,p S1ISSBI9N -
apnig,| ap 18[q0,| Op Jel9|| Op UoHEIYYE / UOHEDIPOW Bp sed -

uoneuiwop ap sanbibo| so| Jassedap ; uonesiyaresdy-aQq -

JuBwWBUUOSI0]0 un,p uosoddns-aid -

uolne|noiye 19
alljesi1ansuel)
aiua

uonenoie 10
aljesiansueny

sunwuwod
sjulod

SMBIOZIOH -|  «yopepugAy
uononpel] - anus

sdweyd saiine,p / sauldiosip sanep e ainpUaAnQ -
sanbiyjod saousiog
uolew.o}
| 9p 18 UONBONPY,| 8p S82UBINS
a1abuelo aineson yoig

uonsab ap saousldsg alwouoo] aJinje.ls)l] e| suep

[e100S UIN8oas a160j0100S saJieuljdiosip sdweysn
aueIyoAsd uonsab ap seousldg
aibojoay 1 awsiueqin
alydeibogn) 10loid ap Juswabeue|y
Juswabeuey S90UBI0S0INBN
a)siuuonoelsul 8160j0100S sanbiiewayie\ anbiuejog

uolnje|ndoily 9ll|esioASuUe] | Co_wmﬁ_hnz._

JHNLVHALLIT V1 3A ASATVNV.
33 HILHVd V NOILVYINOILHY 13 J1ITVSHIASNVHL ‘NOILYAIHEAH.d NOSIVHVYdINOD

[lustration n° 4 (suite) : tableau comparatif de I’hybridation, de la transversalité et de I’articulation
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L’analyse de la littérature relative aux trois concepts: hybridation, transversalité,
articulation a montré que I’articulation reprend du concept d’hybridation son caractére
dynamique et la notion de processus qui enchaine différentes étapes de manicre structurée. Les

deux concepts sont pensés au prisme de la temporalité.

La transversalité envisage quant a elle I’adoption de nouveaux points de vue comme un

¢largissement du savoir.

L’articulation et la transversalité nécessitent toutes deux le dépassement des logiques de
domination et la dé-hiérarchisation des savoirs. A I’inverse, il, est parfois reproché des excés a
I’hybridation lorsque I’'une de ses composantes se fait par trop dominatrice??, et que I’hybridité
n’est plus congue comme une mixité, mais comme un moyen de domination et

d’assujettissement?>.

L’hybridation comme I’articulation sont vues comme des moyens de saisir la complexité ;
des auteurs comme Chavalarias (2007), réaffirment le lien entre articulation et systémes

complexes pour dépasser les dualismes et saisir la complexité des objets traités.

La transversalité renvoie a 1’existence d’une autre dimension qu’il faut parvenir a observer
pour se faire une meilleure idée de la globalité de 1’objet ; Derrida (1967) parle de la nécessité
d’un changement de scénographie. L’articulation suppose des espaces de médiation dans
lesquels les tenants d’une discipline se retrouvent dans un hors-contexte. Dans les deux cas, un

mouvement de décentrement est jugé nécessaire.

L’articulation et la transversalité présupposent toutes deux 1’existence d’un cloisonnement,
qu’il faut dépasser dans une logique de partage et de transmission, en visant une posture de
« passeur » entre secteurs. A I’inverse, ’hybridation ne se situe pas dans une ambition de

partage.

L’articulation et la transversalité s’inscrivent comme réponse aux exigences d’un monde
globalisé au sens de I’élaboration d’une communauté de pratiques (Wenger ?*, 1998)

planétaire (Morin, 2015).

22 Boutinet J.-P. (2016). Hybridation et projets. Dans L. Gwiazdzinski, C. Altorfer et T. Zeldin, L hybridation
des mondes. Territoires et organisations a l’épreuve de [’hybridation. Elya Editions, 83-91.

23 Andrieu, B. (2011b). L’hybridation est-elle normale ?. Chimeres, 75(1), 17-32.

24 Wenger, E. (1998). Communities of Practice: Learning, Meaning, and Identity, Cambridge University
Press.
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L’articulation, en travaillant sur des objets d’incompréhension ou des objets transfrontaliers
vise a dépasser les incompréhensions pour lever les blocages, de la méme manicére que
I’articulation donne une mobilité a un membre en joignant deux os. L’articulation a donc une

visée opératoire.
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Ce schéma représente les points communs et spécificités issus de la littérature pour chacun
des trois concepts : hybridation, transversalité et articulation. En rouge figurent les spécificités

que nous avangons pour articulation et que nous allons développer dans cette note de synthése.

A la lumiére de I’explicitation de ces connaissances sur ’articulation, nous nous inscrivons
plus particulierement dans les réflexions des interactionnistes : Strauss (1985), Becker (1985
[1963]), Goffman (1973), Darmon (2008) qui ont approché I’articulation, mais aussi dans celles
de Dogan (1991), ou de Candini (2008) ou encore dans celles d’Andrieu (2011b ; 2012) qui ont
travaillé sur I’hybridation pour ¢élaborer une définition de ’articulation. La définition que nous
proposons de I’articulation et qui sera a parfaire est la suivante, qui reprend les éléments

développés précédemment (voir page 63).

« L’articulation pré-suppose la présence d’un cloisonnement entre acteurs,
institutions, entre secteurs d’activités. Elle constitue une réponse possible aux
exigences d’un monde globalisé, hyper-technicisé avec des rapprochements,
des interpénétrations et des interférences par le mouvement qu ’elle exige. Pour
enrichir la production de connaissances, ’articulation encourage une posture
de « passeur » entre champs, secteurs d’activités, au sens d’une traversée,
d’une ouverture nécessitée par le renouvellement des questionnements d’'un
monde hyper-complexe. L’articulation est a porter au rang statutaire de
concept pour qu ’elle ne reste pas un enchantement terminologique. Ce concept
est a visée opératoire. Cette exigence épistemologique va de pair avec celle
méthodologique. La méthodologie de [’articulation (voir page 233) permet de
se doter d’un appareil méthodologique, constitué de méthodes et d’outils
garantissant un positionnement, une approche de recherche « articulante », au
sens ou ils ne vont pas répondre uniquement aux objectifs de recherche, mais
aussi a la traduction des cultures sectorielles et professionnelles. Elle
encourage les expérimentations, les initiatives méthodologiques par
[’enrichissement des outils mis en ceuvre. L articulation garantit la multiplicité
des regards portés sur l’objet et la situation de recherche. Elle est compatible

avec une variation des échelles (micro-meso-exo-macro-onto-chrono®). Elle

2 Le microsystéme correspond a : D’environnement immédiat, les relations interpersonnelles; le
mesosystéme : les échanges et les communications (courrier...) ; ’exosystéme : lieux et contextes dans lesquels
la personne n’est pas directement impliquée (grandes institutions de la société...) ; macrosystéme : croyances,
valeurs, normes, « patterns » (formes de la vie en société); ontosystéme : caractéristiques, compétences,
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evite [’enfermement disciplinaire théorique en limitant le placage d’un
discours sur un autre, d’une approche sur une autre. L approche articulante

sera assurée par la mobilisation d’une pédagogie de [’articulation ».

Hybridation, transversalité, articulation ne sont pas des préoccupations nouvelles, comme
nous avons pu le constater en consultant les nombreux auteurs cités qui se sont préoccupés de
pres ou de loin de ces sujets. Cette note est I’occasion d’actualiser la réflexion sur ’articulation
en la délimitant aux champs d’investigation que sont 1’éducation, la formation, le soin, la santé
et les situations de handicap. Ces trois concepts ont des points communs, notamment pour ce
qui concerne le dialogue entre disciplines. Ils peuvent apparaitre a premiére vue comme
interchangeables, répondant a la nécessité posée par les politiques globales qui prennent corps,
par exemple, dans la loi du 2 janvier 2002 (Loi n°® 2002-2 du 2 janvier 2002 rénovant I’action
sociale et médico-sociale, 2002), la loi du 11 février 2005 (Loi n°® 2005-102 du 11 février 2005
pour I’égalité des droits et des chances, la participation et la citoyenneté des personnes
handicapées, 2005) (voir page 80) ou encore la loi HPST de 2009 (Loi n° 2009-879 du 21 juillet
2009 portant réforme de I’hopital et relative aux patients, a la santé et aux territoires, 2009)
ayant comme objectif affiché I’articulation entre le sanitaire et le médico-social®®, en raison de
la reconversion de ’activité hospitaliére visant un traitement commun et global des besoins et
des problémes posés, a I’encontre des politiques trop sectorielles, non coordonnées (Barreyre,
Bouquet Jaeger, & Dubéchot, dir. 2015). Le mouvement de convergence est complexe et il n’y
a rien d’instinctif en la matiére notamment pour des raisons culturelles, les secteurs ne
coopérant pas nécessairement en raison de conceptions tubulaires ou de motifs nationaux

discordants (FEHAP, 2014).

Articulation, la mise en ceuvre de ce concept gorgé de promesses a des effets positifs
intuitivement évidents au niveau de la cohérence des actions de recherche menées, grace a la
multiplication des initiatives, de la complémentarité des approches, de ’acces aux informations,

aux connaissances, aux savoirs et de leur circulation.

En conclusion, a nos yeux [’articulation suppose de se situer au point de confluence de

disciplines et méme d’objets divers, ce qui confére une forme de spécificité d’approche a la

vulnérabilités de I’individu ; chronosystéme : temporalité et événements vécus par I’individu (Bronfenbrenner,
1979).

26 A lieu réguliérement un débat sur le sens de la distinction entre le médico-social et le sanitaire, a cause
notamment de 1’entrée des professions ou des publics accompagnés.

76



2¢me partie Processus de discussion sur I’articulation entre champs de pratiques

recherche et a la posture que I’on adopte dans son rapport a celle-ci. Elle aide a asseoir ses idées,
ses postures de recherche, tout en apportant un éclairage nouveau sur les réalités éducatives, de

formation, sur celles de soin et de santé et aussi sur les réalités sociales étudiées.
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Chapitre 3 - Partie 2

Points saillants

A partir d’une analyse de la littérature, les concepts d’articulation, d’hybridation et
de transversalité ont été explicités et circonscrits donnant lieu a leur mise en
comparaison contribuant a clarifier le concept d’articulation retenu et a compléter
les recherches et les définitions existantes. Une distinction entre champ, mot, terme,
notion, concept et attribut a permis de préciser 1’'usage et le statut accordé a
I’articulation érigé en le positionnant comme concept, au regard de notre champ de
recherche.

L’articulation pré-suppose la présence d’un cloisonnement et constitue une réponse
possible aux exigences d’un monde globalisé, hyper-technicisé, hyper-complexe,
avec des rapprochements et des interférences.

Ceci implique un positionnement de « passeur » entre secteurs au sens d’une
traversée et d’une ouverture nécessitée par le renouvellement des questionnements
sur un objet contribuant a un enrichissement des confluences.

L’identification du risque principal porte sur un manque de spécialisation relatif a
un positionnement articulant, d’un enchantement terminologique et d’un habillage
marketing de la recherche.

J’ai contribué a 1’¢élaboration d’une définition de 1’articulation et d’une « approche

articulante ».
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Chapitre 4 Attributs porteurs de possibles articulations

Dans une perspective d’articulation, certains attributs (voir définition page 54),
caractéristiques du concept, au sens de thémes reliés a 1’articulation, sont particulierement
intéressants a questionner et a mettre a 1’épreuve, tant ils sont communs a différentes disciplines
et aux champs d’intervention qui nous préoccupent. La premi¢re démarche mise en place a
consisté a s’emparer de tels attributs, au nombre de cinq et précisés ci-dessous. Ces attributs
ont été retenus car ils sont susceptibles de traverser assez largement les pratiques des acteurs
des champs de 1’éducation, de la formation, du soin, de la santé et des situations de handicap.
En ce sens, ils constituent autant de passerelles entre champs pour devenir des objets de
recherche partagés. IIs offrent donc 1’occasion de générer des croisements de points vue entre
chercheurs s’ils sont accompagnés de méthodes qui participent d’une meilleure compréhension

des complexités de I’articulation et des multi-dimensions au travail.

Articulation

Attributs

Partenariat
Articulation * Mutation
= Bien-étre
= Parcours
= Ethique procédurale et
rapport aux recherches

[llustration n° 6 : les cinq attributs explorés de 1’articulation

La premicre ligne de développement de nos travaux postérieurs a la thése a concerné le
partenariat entre professionnels de 1’éducation, du travail social et de la santé pour les éleves en
situation de handicap. Parmi les attributs travaillés, le partenariat est sans doute et a priori

I’attribut le plus emblématique de I’articulation.
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4.1  Partenariat entre professionnels de I’éducation, de I’intervention sociale et de la

santé

Dans le cadre d’un groupe de travail portant sur 1’évolution des métiers et des
professionnalités, avec deux collégues de notre laboratoire, nous avons axé notre travail sur la
loi du 11 février 2005, loi pour I’égalité des droits et des chances, la participation et la
citoyenneté des personnes handicapées. Cette loi implique une collaboration?” entre groupes

professionnels de secteurs différents, I’enseignement, le travail social, le secteur paramédical.

Nous avons donc choisi d’examiner ce texte juridique a travers 1’injonction au partenariat
ou la capacité a construire des partenariats. Dire que la loi de 2005 pose le « partenariat »
comme nouvelle exigence pour les professionnels ne signifie pas que 1’idée de partenariat et la
capacité a le mettre en ceuvre ne sont apparues qu’avec cette loi. Et effectivement, des pratiques
de collaboration et de partenariat, ainsi que des préconisations sur ces pratiques existaient
antérieurement. Par contre, la « nouveauté » réside en ce que, dans le cas de la scolarisation des
¢léves en situation de handicap, le partenariat est présenté comme une des conditions de
possibilité de la scolarisation. De plus, méme si le partenariat entre des institutions médicales
ou médico-sociales et I’école n’a pas commenceé avec la loi de 2005, I’incitation a le généraliser
représente une réelle évolution par rapport a la situation antérieure. C’est ce point, qui jusqu’ici

n’avait pas été traité, que nous avons souhaité investiguer.

Nous avons contribué, dans une approche socio-historique, a définir le partenariat et avons
effectué¢ une analyse de travaux consacrés a ce théme sur la période 2000-2012 pour dégager
les évolutions du cadre 1égislatif et réglementaire. Puis nous avons examiné le partenariat sous
I’angle de la préconisation et de la prescription, ce qui n’avait pas été réalisé dans les travaux
consultés. A partir d’entretiens exploratoires auprés d’une dizaine d’enseignants référents ayant
en charge des ¢éléves en situation de handicap, nous avons repéré quelques-unes des difficultés
auxquelles se heurte la mise en place du partenariat 10 ans aprés le vote de la loi du 11 février
2005 (Loi n° 2005-102 du 11 février 2005 pour I’égalité des droits et des chances, la
participation et la citoyenneté des personnes handicapées, 2005). Ces difficultés ne sont pas

développées dans ce volume de synthése, car leur contenu n’apporterait pas d’éléments

7 Selon Gangloff-Ziegler (2009), la collaboration implique un engagement mutuel des participants dans un
effort coordonné pour résoudre ensemble un probléme. 1 s’agit d’une forme d’organisation solidaire du travail ou
chacun est responsable pour le tout, sans que la part individuelle puisse étre systématiquement isolée, la
coordination se faisant par ajustement mutuel.
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supplémentaires a 1’objet présent de notre travail, mais elles figurent dans 1’ouvrage suivant :
Disabilities: educational and care inclusive policies/Disabilita: politiche inclusive
d’instruzione e cura, Torino, coll. « Logiche Sociali », L’Harmattan Italia (version bilingue-

voir CV).

Quelles définitions du partenariat ?

Sur le plan disciplinaire, si aujourd’hui les recherches portant sur le travail en partenariat
relévent pour I’essentiel des sciences politiques, de I’économie et de la gestion, la sociologie
arrivant en troisiéme position et les sciences de I’éducation et de la formation en quatriéme, il
n’en a pas toujours été ainsi. Nous avons mis en évidence que, dans les années 2000/04, les

sciences de 1’éducation et de la formation étaient en téte de ce classement.

Du c6té du champ de I’Ecole, les premiéres recherches portant sur le partenariat et faisant
apparaitre en clair ce mot - et pas seulement celui de collaboration (définie page 80) ou de
pratiques collaboratives - datent de 1992 (Glasman) et ont alors pour contexte les Zones
d’Education Prioritaire (aujourd’hui Réseau d’Education Prioritaire). Rappelons que ce terme
de partenariat est alors relativement nouveau et qu’il va tres vite se diffuser dans les champs
concernés. Deux auteurs vont s’intéresser a cette vitesse de diffusion. Dans I’introduction de
son livre, Glasman (1992) pose plusieurs constats : partenariat est un terme « flou » qui, bien
souvent, est utilisé abusivement par des acteurs « piégé[s] par les connotations égalitaires du
terme » dans un contexte de « déconflictualisation du champ social » ou « d’euphémisation des
conflits ». Remarquant que le partenariat est présenté en 1991 par le ministre de la Fonction
publique comme « une nouvelle valeur du service public », Glasman (1992) se demande si cet
engouement pour cette notion ne serait pas a mettre en regard d’un « espoir de rénovation et
d’articulation des institutions ». Pratiquement dix ans plus tard Mérini (2001), associée aux
recherches menées dans les années 90 par I'INRP sur les pratiques collaboratives et le
partenariat sous la direction de Zay (dir. 1994), avance une autre hypothése, celle d’un mot
privilégié par « 1I’économie libérale et 1’économie de marché ». Effectuant un retour sur ses
recherches antérieures, elle rappelle quelques caractéristiques des actions menées en
partenariat : au départ de I’action, I’accord entre les différents partenaires qui collaborent peut
ne porter que sur « la reconnaissance d’un probléme » ; cette action est « a ’articulation, a la

marge de différentes institutions » et « place leurs acteurs » ¢galement a la marge.

Jusqu’ici du coté des secteurs du travail social, de la santé et du soin, le terme de partenariat

était bien moins présent dans la littérature de recherche que celui de préconisation. A présent,
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on parle de partenariat de soin, partenariat patient-soignant (Lopez et al., 2019), partenariat

patient (Lecocq, Lefebvre, Néron & Hesbeen, 2018).

Le livre de Ton (1992), qui coincide avec celui de Glasman (1992) par sa date de publication
et par I’étude d’un dispositif commun, met plutot 1’accent sur les notions de territoire et de
coopération. Ce livre est indicatif, nous semble-t-il, d’une constante de ces secteurs qui vont
préter suffisamment d’intérét a la question du partenariat pour le faire figurer dans les

référentiels professionnels, sans pour autant 1’ériger en objet de recherche a part enticre.

Un retour sur ces différents travaux montre que le partenariat désigne des pratiques multiples,
ce qui entraine des définitions différentes. Dans le champ de la santé et du soin, le patient-
partenaire (RUISUM, 2014, p. 11) est défini ainsi : « une personne progressivement habilitée,
au cours de son parcours de santé, a faire des choix de santé libres et éclairés. Ses savoirs
expérientiels sont reconnus et ses compétences de soins développées avec 1’aide des
intervenants de 1’équipe. Respecté dans tous les aspects de son humanité, le patient partenaire
est membre a part entiere de cette équipe en ce qui concerne les soins et services qui lui sont
offerts. Tout en reconnaissant et en respectant 1’expertise des membres de 1’équipe, il oriente
leurs préoccupations autour de ses besoins et de son projet de vie. » Les termes de cette
définition montrent la place prépondérante des soignants dans la reconnaissance du patient-

partenaire.

Une ligne de partage peut étre tracée entre une acception du partenariat incluant des
coopérations en interne et une autre excluant au contraire de la définition toute pratique interne

propre a I’établissement ou a I’institution.

C’est cette derniére acception qui a cours dans les secteurs du travail social ainsi que, mais
dans une moindre mesure nous semble-t-il, dans les secteurs de la santé, au regard des
référentiels professionnels. Par contre, dans le champ de I’école, les deux acceptions cohabitent
comme en témoigne le rapport (2011) sur Le maitre E?® dans ses roles de partenaire qui montre

que les collégues des classes ordinaires peuvent étre désignés comme partenaires.

28 Nous précisons que des rapports consécutifs a I’étude que nous avons réalisée ont été publiés, mais nous ne
les avons pas étudiés. On peut citer notamment le Rapport de 1’Inspection générale de 1’Education nationale (n°
2013-095), daté de novembre 2013 et intitulé « Le traitement de la grande difficulté au cours de la scolarité
obligatoire » (Le traitement de la grande difficulté au cours de la scolarité obligatoire, 2013). Ce rapport a été
remis & monsieur le ministre de 1’Education nationale et & madame la ministre déléguée chargée de la Réussite
éducative, par Jean-Pierre Delaubier, Inspecteur général de I’Education nationale et Gérard Saurat, Inspecteur
général de I’administration de I’Education nationale et de la recherche.
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Dans nos recherches pour délimiter le partenariat, notre positionnement a consisté a mettre
I’accent sur les collaborations (définies page 80) entre acteurs de différents secteurs. En
fonction de la nature de la relation, du cadre de I’intervention, le partenariat n’est pas
nécessairement formalisé par une convention. Selon Foudrignier (2016) le partenariat, qui était
une référence dominante dans le champ social des années 80-2000, est concurrencé aujourd’hui
par une autre forme de travail ensemble : la coopération, cette dernicre s’étant d’abord
développée dans les politiques publiques avant de s’inscrire progressivement dans les

organisations et les pratiques professionnelles permettant de nouvelles transactions sociales.

Dans cette logique, une définition minimaliste du partenariat est adoptée (« le partenariat se
définit comme le minimum d’action commune visant la résolution d’un probléme ou la
réduction d’une problématique reconnue comme commune »), alors que dans le rapport
é¢manant du Conseil Supérieur du Travail Social et portant sur I’articulation du sanitaire et du
social (2007) le partenariat est défini « comme la formalisation de 1’articulation » entre ces

deux secteurs, formalisation au sens d’une contractualisation ou d’un conventionnement.

Nous avons étudié les référentiels de 13 professions du travail social, de la santé et de
I’éducation (tels que assistant de service social, éducateur spécialisé, kinésithérapeute,
ergothérapeute, enseignant...). Ce travail ayant donné a des communications?® (voir CV-
volume 2) et une publication (2016). Disabilities: educational and care inclusive
policies/Disabilita: politiche inclusive d’instruzione e cura, Torino, coll. « Logiche Sociali »,

L’Harmattan Italia, version bilingue - voir lien google drive -volume 2).

Dans les référentiels du travail social étudiés, il est a noter que le travail en équipe
« pluriprofessionnelle » ou « pluridisciplinaire », ainsi que la « communication
professionnelle » font 1’objet d’un domaine de compétences a part. Dans ces référentiels, on
découvre une méme gradation dans la succession des deux domaines de compétences, 1’un

relatif au travail en équipe pluriprofessionnelle ou pluridisciplinaire, ’autre au travail en

29 Samson, D. Dorison, C. Colinet, S. (22-23 novembre 2012). « Loi du 11 février 2005 et injonction de
partenariats entre professionnels de 1’éducation, du travail social et du soin : quels impacts ? ». Journée d’Etude
AFS-RT4, Les évolutions du champ éducatif et de ses professionnalités, Nouveaux métiers, transversalités et
division du travail éducatif, Créteil.

Colinet, S. Dorison, C. Samson, D. (2013). Communication au séminaire Transformations-EMA. « La loi du 11
Février 2005 et I’injonction de partenariat entre professionnels de 1’éducation, du social et du soin ».
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partenariat et en réseau. L’analyse des référentiels fait apparaitre un réseau sémantique indicatif
d’une gradation dans la perception des différentes modalités de travail — du plus proche au plus
large : « travail en collaboration, en partenariat, en réseau ». Ainsi, pour le diplome d’assistant
de service social ou d’éducateur spécialisé, on trouve « développer des actions en partenariat et
en réseau ». Une logique identique se retrouve dans les référentiels du secteur de la santé et du

soin.

Par contre, au moment de I’enquéte, dans ces référentiels le travail en partenariat est
nettement moins visible. En effet, il ne fait pas 1’objet d’une compétence en soi mais reléve
généralement d’une compétence plus large — également transversale — intitulée par exemple
« Organiser et coordonner des interventions soignantes » pour le référentiel infirmier, ou encore
« Organiser les activités et coopérer avec les différents acteurs » pour le référentiel
ergothérapeute. Il peut également étre fractionné au gré des différentes compétences (par

exemple dans les référentiels de kinésithérapeute ou de puéricultrice).

Pour ce qui est des métiers de I’enseignement, la compétence a construire des partenariats
est explicite dans le référentiel. C’est la compétence 9°° : « Travailler en équipe et coopérer
avec les parents et les partenaires de 1’école ». Mais cette compétence apparait aussi dans le
descriptif d’autres compétences, notamment quand il s’agit de prendre en compte les difficultés

ou les situations de handicap des ¢€léves.

On peut se demander si cette importance accordée au travail en partenariat dans les divers
référentiels reléve d’une logique de formalisation de pratiques antérieures ou d’une logique de

prescription nouvelle.

Dans le domaine de I’enseignement, des pratiques antérieures sont formalisées mais la
formalisation de la prescription lui donne un caractére beaucoup plus fort que des
préconisations diffuses et partielles. Par ailleurs, I’analyse des revues professionnelles nous
conduit au constat d’un décalage entre les textes prescriptifs et les articles de la presse
professionnelle. Dans les premiers, 1’injonction au partenariat est trés présente, alors que dans

les seconds®!, ceux traitant de la loi du 11 février 2005 (Loi n° 2005-102 du 11 février 2005

30 Dans le référentiel consécutif a I’étude menée, il s’agit des compétences 10, 12 et 13, Référentiel des
compétences professionnelles des métiers du professorat et de 1'éducation, arrété du 1-7-2013 - J.O. du 18-7-2013,
MEN - DGESCO A3-3, http://www.education.gouv.fr/pid285/bulletin_officiel.html?cid _bo=73066

31 Revue de I’inspection générale, Rubrique Instruction et sciences de I’éducation et de la formation de la revue
Sciences Humaines, Cap-Education, Revue hebdomadaire d’information pédagogique, Hebdomadaire des
sciences et techniques de 1’éducation, Administration et éducation, Animation et Education.
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pour I’égalité des droits et des chances, la participation et la citoyenneté des personnes
handicapées, 2005) sont majoritairement informatifs et la question du partenariat n’est pas
centrale. Pour résumer, il est a noter que la temporalité des préconisations n’est pas identique
selon les secteurs professionnels. La lecture chronologique des rapports montre que la question
du partenariat s’estompe au fil des années dans ceux issus du secteur du travail social et ce,
parce que leurs auteurs estiment que les pratiques de partenariat sont devenues effectives. Selon
eux, le travail en partenariat et en réseau serait plus « standardisé » avec des équipes de liaison
dans le secteur de la santé¢, comme dans le champ de ’addictologie (Bloch & Hénaut, 2014).
Par contre, dans les rapports portant spécifiquement sur la loi de 2005, les préconisations de

partenariat restent similaires, soulignant la difficulté de sa mise en oeuvre.

Du cloisonnement des secteurs d’intervention au partenariat

Dans une perspective socio-historique et 1égislative, nous avons retracé des étapes clés d’une
certaine structuration partenariale, développées lors des communications et publication
précédemment citées. L ’application de la loi de 2005 suppose des actions complémentaires de
professionnels appartenant a des institutions distinctes et exercant des métiers différents. Il
s’agit d’abord d’un partenariat entre institutions. Le cadre juridique qui I’a rendu possible a été
progressivement construit dans le dernier quart du XX°™ siécle, donc avant la loi de 2005. En
effet, la loi de 2005 représente une rupture historique avec la longue histoire de 1’éducation

séparée qui a cloisonné les secteurs d’intervention.

Les séparations instaurées par la loi de 1909 (Loi du 15 avril 1909 : Création des classes de
perfectionnement, 1909) entre les classes de perfectionnement ont perduré tout au long du
vingtieme siécle : séparation a ’intérieur de I’école entre les classes ordinaires et la filiere de
I’enseignement spécialisé, séparation entre les classes ordinaires et spécialisées et 1’éducation
spécialisée hors 1’école. Les dispositions sont relativement récentes quant a la possibilité pour
des professionnels de I’Education nationale d’intervenir dans les établissements spécialisés. Ces
derniers se sont développés apres 1945 et surtout a partir de 1960. Aucune réglementation ne
rend alors obligatoire la présence d’enseignants dans ces établissements. L’enseignement peut
y étre assuré, quand il ’est, par des éducateurs. A partir de la loi de 1975, la présence
d’enseignants affectés par I’Education nationale est plus fréquente, mais non pas généralisée.
Les premicres circulaires sur 1’intégration scolaire, en 1982, prévoyaient la possibilité
d’intervention dans les écoles de personnels des instituts d’éducation spécialisée. Les

établissements médico-éducatifs ont, depuis les années soixante-dix, la possibilité de créer un
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service de soins et d’éducation spécialisée a domicile (S.S.E.S.A.D3?) qui permet des
interventions a 1’extérieur de I’établissement spécialisé. Apres la loi de 2005, la question de la
scolarisation dans les établissements est posée de facon beaucoup plus forte. Le décret du 2
avril 2009 (Décret n°® 2009-378 du 2 avril 2009 relatif a la scolarisation des enfants, des
adolescents et des jeunes adultes handicapés, ainsi qu’a la coopération entre les établissements
mentionnés a I’article L. 351-1 du code de I’éducation et les établissements et services médico-
sociaux mentionnés aux 2° et 3° de ’article L. 312-1 du code de 1’action sociale et des familles,
2009) précise les modalités des collaborations entre les institutions pour ce qui concerne aussi
bien la présence d’enseignants que l’intervention des SESSAD dans les établissements
spécialisés.

La collaboration (définie page 80) s’établit selon deux modalités différentes.

- La premiére au niveau des personnels de I’Education nationale dans les établissements
médico-sociaux, principalement par la création d’unités d’enseignement, qui peuvent
étre localisées dans un établissement soit spécialisé, soit scolaire sous la responsabilité
du premier (on parlera de classes externalisées). Si des classes avec des enseignants
Education nationale existaient dans de nombreux établissements spécialisés depuis le
milieu des années 70, ce n’était pas le cas, loin s’en faut, de tous.

- La seconde modalité de collaboration s’établit entre les SESSAD et les établissements
scolaires. Les SESSAD sont des services créés par les associations (souvent celles qui
gerent les établissements). Les personnels employés sont des éducateurs spécialisés, des
personnels médicaux et surtout para-médicaux et des personnels enseignants. Les
collaborations ont évidemment existé avant le décret de 2009, qui en a permis une

formalisation. Enfin, les associations gestionnaires d’établissements ont eu la possibilité

32 C’est avec les annexes XXIV (décret n° 89-798 du 27 octobre 1989) (Décret n°89-798 du 27 octobre 1989
remplagant les annexes XXIV, XXIV bis et XXIV ter au décret du 9 mars 1956 modifié fixant les conditions
techniques d’agrément des établissements privés de cure et de prévention pour les soins aux assurés sociaux, par
trois annexes concernant, la premiére, les conditions techniques d’autorisation des établissements et des services
prenant en charge des enfants ou adolescents présentant des déficiences intellectuelles ou inadaptés, la deuxieme,
les conditions techniques d’autorisation des établissements et des services prenant en charge des enfants ou
adolescents présentant une déficience motrice, la troisiéme, les conditions techniques d’autorisation des
établissements et des services prenant en charge des enfants ou adolescents polyhandicapés, 1989) et ses circulaires
d’application que les Sessad ont regu le statut juridique qui leur faisait défaut. La circulaire du 8 aolt 2016
(Scolarisation des éléves en situation de handicap, 2016) reprend la présentation classique des Sessad, en insistant
sur le fait qu’ils peuvent étre appelés a travailler dans les établissements scolaires et dans les classes. L’idée
d’articulation entre école et domicile est bien réaffirmée.
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de signer avec les nouvelles Agences Régionales de Santé des contrats pluriannuels

objectifs moyens.

La loi du 11 février 2005 (Loi n°® 2005-102 du 11 février 2005 pour 1’égalité des droits et
des chances, la participation et la citoyenneté des personnes handicapées, 2005) marque une
évolution significative dans la conception méme du partenariat. En effet, celui-ci ne reléve plus
exclusivement de simples volontés de collaborations reposant principalement sur les initiatives
des acteurs et se construisant sur des relations inter-individuelles, au micux sur des relations
inter-institutionnelles. Il n’est pas seulement « un plus » dans I’accompagnement des sujets,
mais une condition. Cette loi entérine donc le passage de I’acception d’un partenariat « lache »
a une injonction. Les conditions réglementaires du partenariat existent, ce qui ne signifie pas
qu’il se mette en place sans difficulté, d’ou sans doute le rappel constant de sa nécessité dans
de nombreux textes préconisateurs. En effet, I’ensemble des textes prescriptifs s’accompagne

de préconisations répétées.

Le partenariat dans les référentiels

Le partenariat est rendu possible et systématique par la prescription portée notamment par
la référentialisation des diplomes. Cette dernic¢re a été un vecteur important de prescription en
particulier dans les secteurs du travail social et de la santé. En effet, a partir du milieu des années
2000, les formations diplomantes de ces secteurs se sont appuyées sur un ensemble de
référentiels (d’activités et de fonctions, de compétences, de formation et de certification)
complémentaires a I’échelle d’un métier, voire d’une famille de professions. Cette mise en place
fait suite a la loi du 2 janvier 2002 (Loi n°® 2002-2 du 2 janvier 2002 rénovant 1’action sociale
et médico-sociale, 2002) qui insiste sur I’importance des « équipes pluridisciplinaires
qualifiées » et sur la nécessité de la « coopération entre professionnels » et du « travail en
réseau » ; Alter (2010) a également rappelé 1I’importance des pratiques de coopération (définie

page 61) informelles.

Le fait de placer le travail en partenariat dans des référentiels de formation et de certification
entraine la nécessité de sa validation pour obtenir un dipldme professionnel - ce qui lui donne
de fait une dimension prescriptive.

Partenariat : signe et condition de mutation

Alors que nous débutions notre réflexion individuelle et collective au laboratoire EMA sur

le concept de « mutation » (développée et définie page 90), nous voyions poindre dans ce travail

87



2¢me partie Processus de discussion sur I’articulation entre champs de pratiques

une nouvelle question : I’injonction au partenariat inscrite dans la loi du 11 février 2005 (Loi n°
2005-102 du 11 février 2005 pour I’égalité des droits et des chances, la participation et la
citoyenneté des personnes handicapées, 2005) n’est-elle pas porteuse de mutations au sein de
I’Ecole ? Le terme de mutation peut étre ici entendu comme « un ensemble conjoint de
changements institutionnels se développant sur les différentes dimensions réglementaires,
cognitives et normatives, touchant aussi bien le processus décisionnel que celui de mise en
ceuvre d’une réforme » (Mons, 2014). Nous y avons ajouté que ces changements s’exercent
dans un double mouvement au niveau des contextes d’exercices professionnels, en ce sens que
les contextes institutionnels générent des évolutions chez les acteurs (définis page 176), mais
que les acteurs eux-mémes participent d’une évolution des cadres, réglementations et normes

institutionnelles.

Un certain nombre de recherches posent I’hypothése de mutations en cours dans les secteurs
de I’éducation, du travail social et de la santé (Demailly, 2013). Cette hypothése est ancienne,

méme si les périodisations convoquées semblent différentes selon les secteurs.

Dernier point : on peut constater une permanente association des idées de partenariat avec
celles d’innovation ainsi que de mutation, et ce dans les trois champs de I’éducation, du travail
social et de la santé (Bertaux & Hirlet, 2012 ; Cousin, 1996 ; Glasman, 1992 ; Lyet 2012 ; Zay,
1997). Ce dernier auteur, chez qui on trouve aussi I’idée de « marge » (« dispositifs a la marge
des institutions ») défendue également par Mérini (2001), prend note « d’une tension et d’une
injonction paradoxales » autour des pratiques de partenariat, relevant d’un processus instituant,
au début des années 2000, qui va peu a peu se transformer en une « gouvernance partenariale »
(Persais, 2013). Les travaux des auteurs cités montrent que cette question du partenariat,
lorsqu’elle est associée a la thématique du changement et/ou de la mutation, peut étre présentée
sous deux angles différents. Soit ces pratiques de partenariat sont impulsées par les acteurs de
ces secteurs - volontaires et innovants - soit elles sont le résultat d’injonctions a travailler en
partenariat, injonctions provoquées par des changements sociaux majeurs et/ou par les
politiques publiques. Ces deux angles de vue peuvent étre appréhendés comme se succédant

dans le temps ou comme entretenant une tension permanente.

Les analyses du partenariat, dans le champ de la scolarisation des éléves en situation de
handicap, se découvrent comme étant celles d’un mouvement plus global décrit par Martucelli
(2010). Le partenariat entre 1’Education nationale et les institutions spécialisées est présenté,
notamment dans les rapports, comme la condition d’une cohérence des parcours individuels

d’inclusion sociale des enfants et adolescents en situation de handicap. Ainsi, cette recherche a
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permis d’avancer que les mutations en termes d’injonction au partenariat au sein de I’Ecole se
traduiraient par une individualisation du parcours du jeune en situation de handicap et seraient
elles-mémes conditionnées par 1’articulation entre champs professionnels : éducation, travail
social et santé. Effectivement, I’injonction au partenariat dans le cas des jeunes en situation de

handicap a comme principal argument 1’individualisation des parcours.

La complexité de I’articulation entre les secteurs de 1’éducation, du travail social et de la
santé tient a ce que le partenariat conditionne la réalisation d’une mutation sociale, dont
I’exigence constitue elle-méme la raison de l’injonction a une transformation des modes
d’action. Dit autrement, le travail en partenariat serait tout a la fois produit et producteur de

mutations, ce qui est le propre des démarches de complexité (voir page 22).

Ajoutons que le concept socio-environnemental (Fougeyrollas, 2016 ; Letourmy, 2003 ;
Marissal, 2009) a constitué une base de compréhension de I’inclusion en insistant sur la
nécessité d’une mutation de 1’école pour tous les ¢éléves comme condition de 1’exercice du
« droit individuel » a la scolarisation, passant par une mutation des relations partenariales avec

les autres secteurs (Kupfer & de Lajonquiére, 2013), soin et intervention sociale.

Aussi, la participation sociale qui constitue un objectif majeur de la loi de 2005 représente
une mutation quant au statut social des personnes handicapées. Elle nécessite ce travail en
partenariat. L histoire du statut anthropologique de la personne handicapée dans la société,
I’histoire du statut juridique et I’histoire des modalités d’éducation des enfants handicapés
participent d’une mutation statutaire et conceptuelle passant par le partenariat pour sa mise en
ceuvre. Gauchet et Swain (1980) parlent de la « réduction » de I’altérité et de 1’égalité dans les
sociétés contemporaines. Au XVII® siécle, la « réduction de I’altérité » concerne les infirmes et
rend envisageable une égalité de droits avec les personnes valides. Au XXCsiécle, I’égalité de
droits s’exercera dans les lieux séparés mais non dans 1’espace commun. La « nouveauté » de

la loi de 2005 a été de rompre avec le principe de séparation.

Ce premier travail a ouvert de nouveaux questionnements. Comment examiner les effets
attendus d’une modification législative importante, comme la loi du 11 février 2005 (Loi n°
2005-102 du 11 février 2005 pour I’égalité des droits et des chances, la participation et la
citoyenneté des personnes handicapées, 2005), sur les métiers des trois secteurs qui s’articulent :
éducation, travail social et santé¢ ? Les textes législatifs et réglementaires prescrivent et
organisent la collaboration institutionnelle entre les secteurs. Mais la mise en ceuvre de ce

partenariat institutionnel passe par la volonté des acteurs. Il y aurait donc a explorer, a ce niveau
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institutionnel, au-dela des prescriptions réglementaires, les politiques partenariales effectives
des institutions et en particulier des associations gestionnaires des établissements. Il s’agirait
alors d’introduire dans le corpus des acteurs collectifs comme, par exemple, des gestionnaires
d’établissements ¢ducatifs, des responsables du secteur associatif (responsables de fédérations
d’associations du type UNAPEI, APAJH, mais également associations de parents d’enfants
handicapés ou associations représentant tel type de handicap), et ce, afin de mettre en tension
les dimensions individuelles et institutionnelles pour comprendre leur articulation. Ce point,
déja présent dans notre thése, nous semble étre a un niveau d’analyse pertinent dans une
dynamique d’articulation, car celle-ci aménerait a interroger les oppositions de 1’individuel et
du collectif qui peuvent étre le moteur d’une compréhension d’une articulation et d’une non-
articulation par I’identification des éléments structurant les articulations et de ceux qui sont

dé-structurants dans les champs éducatifs, ici du travail social et de la santé.

On pourrait étudier les impacts de cette loi, dans un premier temps, du point de vue de chaque
groupe professionnel pour analyser, dans un second temps, les interactions de celui-ci avec un
autre groupe relevant d’autres champs que le sien (éducatif, handicap, santé, intervention
sociale). En effet, cette loi a conduit, par exemple, a I’apparition de nouvelles fonctions pour
les enseignants, comme celle de coordinateur d’unité localisée d’inclusion scolaire au sein des
¢établissements du second degré ou celle d’enseignant-référent en lien avec les maisons
départementales des personnes handicapées qu’il s’agit de rencontrer. Ces professions ont pour
particularité de se situer a ’articulation des champs d’intervention auxquels nous nous

intéressons.

Aprées une premicre approche de I’attribut de mutation dans cette sous-partie consacrée au

partenariat, poursuivons sur cette notion.

Les trois prochains attributs développés : mutation, bien-étre et parcours ont été retenus, car
ils constituent une passerelle forte entre les champs de I’éducation, de la formation, de la santé,
du soin et des situations de handicap, au sens d’objets-transfrontaliers (définis page 161). Nous
préciserons au fur-et-a mesure de leur explicitation de quelle facon nous avons été amenée a

étre en contact avec eux et a nous les approprier.

4.2  Mutation réciproque et articulation entre société et Ecole

Mutation est une notion pilier du laboratoire EMA ou j’ai évolué (2011-2017). C’est un

laboratoire pluridisciplinaire qui étudie les interactions entre les transformations sociétales et
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les modalités de transmission des savoirs. Ce fil rouge interroge les mutations réciproques et
les articulations entre société et éducation, dans le champ de I’Ecole et plus largement de
I’éducation et de la formation. Certaines thématiques de recherche traitent, par exemple, des
relations parents/enseignants/Ecole, des pédagogies alternatives, des espaces d’apprentissage
dans et hors de ’Ecole, mais aussi de I’inclusion des éléves en situations de handicap, de la
formation professionnelle des personnels de 1’éducation, du travail social, de santé et de la
pédagogie de I’enseignement supérieur. Le projet du laboratoire a consisté pendant plus d’une
année a faire en sorte que chaque membre s’approprie le concept de mutation a la lumiére de
son champ de recherche. Ce projet a donc comporté une dimension transversale. Pour prendre
part a ce projet, en collaboration avec plusieurs collégues, j’ai eu la chance de faire partie du
comité de pilotage, de relecture et d’étre co-coordinateur de 1’ouvrage collectif Ecole et
mutation (2014, Edition De Boeck Supérieur), dont j’ai dirigé la partie portant sur les mutations
institutionnelles et la redéfinition des rdles des acteurs de 1’éducation, du travail social et du
soin. Cet ouvrage collectif a servi a la réflexion de Robert et Carraud (2018) qui ont travaillé
sur les professeurs des écoles au XXI® siécle. J’ai également co-coordonné le séminaire
Transformations du parcours de formation « recherche ». Ces expériences m’ont permis de

clarifier ce que cette notion, parfois « valise », recouvrait au niveau bibliographique.

On s’apercoit que les mutations sont évoquées dans le cadre de changements structurels,
socio-démographiques (Pietquin, 2003 ; Stébé & Marchal, 2010), économiques et sociaux.
Elles sont pensées en rapport avec les institutions (Charlot, 1987 ; Félouzis, dir. 2003 ; Fournier
& Troger, dir. 2005; Jellab, 2008 ; Lombrail, 2010), les évolutions des pratiques
professionnelles et des identités (Lombrail, 2010 ; Péréz-Roux, 2012 ; Rayou, 2010 ; Rege
Colet & Romainville, 2006).

Lorsque les mutations concernent les pratiques professionnelles, 1’hypothése de facteurs
externes au champ professionnel et affectant ces pratiques est souvent privilégiée (Chauviére,
2006 ; Cousin, 1996 ; Hénard, Berland, & Cadet, 2011). Parmi ces facteurs sont évoqués des
changements législatifs (par exemple le processus de décentralisation), sociaux (montée du
chomage ou de I’exclusion sociale) ou encore, dans le secteur de la santé, des évolutions dans
les pathologies (cancer, vieillissement de la population, etc.). Dans cette perspective, une
logique explicative en trois temps est souvent adoptée : les changements sociaux provoquent
des changements dans le public pris en charge qui entrainent a leur tour des changements dans
les pratiques. Ce dernier aspect fait état des relations de partenariat (exposées page 80) que ces

mutations engagent.
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Pour notre part, intéressée par ’articulation, nous nous référons a une définition de la
mutation permettant « de faire émerger des corrélations entre des champs d’objets et des
dimensions d’analyse habituellement disjoints et séparés, ainsi que de mettre en jeu 1’idée ou
I’hypothése de reconfiguration ou de restructuration d’ensemble globale et systémique »
(Meskel-Cresta et al., 2014). C’est la définition retenue dans notre recherche sur les rythmes
scolaires qui aborde également le bien-&tre (explicité page 92) (Colinet & Pérez-Sépulveda,

soumis pour expertise).

Jai retravaillé cette notion de mutation dans un ouvrage co-rédigé avec Céline Avenel
(Colinet & Avenel, 2018) dans la collection « Mutation en éducation et en formation », Edition
Presses Universitaires de la Méditerranée. Cette entreprise a permis d’identifier les mutations
en ceuvre dans la redéfinition du role pédagogique des équipes de soins. Ainsi, nous avons mis
en exergue les mutations épistémologiques, sociétales, institutionnelles, qui s’alimentent
réciproquement, notamment celles relevant des conceptions et des roles des acteurs dans une
dynamique partenariale, et en particulier celle de la figure du patient (volume 2 - lien google
drive Education, formation et santé. Comment construire un parcours d’annonces

diagnostiques de maladie rare pour l’enfant a naitre ?).

Dans le cadre de nos travaux sur la loi du 11 février 2005 (Loi n® 2005-102 du 11 février
2005 pour 1’égalité des droits et des chances, la participation et la citoyenneté des personnes
handicapées, 2005) et sur le partenariat, les mutations, ou bien dans d’autres enquétes
présentées ci-apres, des patients, des éléves, des professionnels rencontrés formulaient
spontanément et systématiquement dans leurs discours les phrases suivantes, a peine résumées :
« ce qui nous parait essentiel, c’est le bien-&tre du patient », « on travaille pour le bien-étre ».
On y voyait un lien avec la définition de la santé par I’OMS mentionnant explicitement le bien-
étre (1946 ; définie page 136). Ainsi, nous avons voulu explorer cette notion, si présente dans
les discours des sujets, car elle nous est apparue comme une notion incontournable & mieux
comprendre. De plus, la notion de bien-étre est travaillée dans le laboratoire Bonheurs auquel

j’appartiens ; elle constitue la premiére lettre de I’acronyme de ce laboratoire.

4.3  Bien-étre et articulation de points de vue

Le bien-étre a été investi dans plusieurs recherches, directement ou indirectement : rythmes
scolaires, souffrances, émotions des éleves a I’école (volume 2, article n° 16), qualité de I’école

(volume 2, articles n°11 et 23).
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On trouve une trace de la notion de bien-étre dans la pensée antique. Epicure défendait
I’hédonisme, par la recherche de plaisir et de satisfaction. Platon et Aristote pronaient
I’eudémonisme, positionnant le bonheur comme une finalité de la vie humaine. C’est I’idée du

Bien en soi selon Platon qui était questionnée.

A I’époque contemporaine, on parle de bien-étre. Il a été étudié dans différents champs de
recherche comme la médecine, la philosophie, 1’économie, la sociologie, 1’éducation, la
psychologie. La psychologie positive s’est largement emparée du sujet, tout comme les études

sociologiques sur le care en éducation.

La perspective interdisciplinaire internationale qu’O’Obrien (2008) offre dans sa revue de
littérature refléte la diversité des points de vue et la complexité du concept de bien-étre, ainsi

que la richesse de ces perspectives variées. Le bien-étre est multifactoriel.

Dans I’usage commun, le bien-étre est lié a la santé de I’individu, mais dans une perspective
philosophique, il est associé a un sens €largi qui pourrait inclure une bonne santé, entre autres
« biens ». La langue anglaise distingue deux états de bien-étre, I’un subjectif well-being, 1’autre

matériel, wellfare, mais aussi spirituel dans le sens d’un mieux-vivre (Bergugnat, 2017).

Méme si le bien-Etre dans le contexte scolaire renvoie a des facteurs comme le sentiment de
satisfaction a 1’égard de 1’école, le climat de la classe, un travail définitionnel approfondi est
nécessaire pour comprendre ce concept (Guimard, Bacro, Ferriére, Florin, & Gaudonville,

2015).

L’étude du bien-étre a I’Ecole vise a analyser 1’adaptation sociale de 1’enfant, mais aussi son
épanouissement, ses relations sociales et sa qualité de vie (Gibbons & Silva, 2011). Sur ce
dernier point, cela rejoint notre recherche a vocation européenne concernant 1’analyse des

points de vue sur la qualité de I’école.

La notion de bien-étre renvoie a un certain degré de satisfaction individuel des éléves ou des
personnels, dans différents aspects de la vie scolaire (Murat & Simonis-Sueur, 2015 ; Reynaud,
2017). Cette dimension subjective fait désormais partie des indicateurs retenus dans
I’évaluation des systémes éducatifs (Duru-Bellat, 2008). D’autres auteurs encore traitent du
bien-étre des éleves a I’école et dans la classe en se rapportant a I’aspect émotionnel, qui inclut
les concepts d’intelligence émotionnelle, la résilience et les facteurs de protection, la santé
mentale et la régulation émotionnelle des jeunes (McLaughlin, 2008). Cette approche met au
cceur du développement du bien-étre chez les €léves les relations, la pédagogie « centrée sur la

parole sans certitude » (de Lajonquicre, 2013) et la construction de la communauté.
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De nombreuses recherches quantitatives portent sur les mesures du bien-étre. Le bien-étre
des éléves peut étre influencé par I’expérience de 1’école, qui est considérée comme étant un
facteur qui agit sur le risque de décrochage et de désordre psychologique chez les enfants
(Currie, et al., 2012). Ainsi, comme les expériences scolaires ont lieu pendant les périodes de
développement trés importantes dans la vie des enfants, elles « influencent le développement
de leur estime de soi, la perception de soi et des comportements, avec des conséquences sur la
santé future et sur la satisfaction de vie » (Currie, et al., 2012). L’expérience négative de I’école

peut constituer un facteur de risque qui affecte la santé mentale et physique des ¢éléves.

De nombreux instruments existent, mais ils appréhendent le bien-étre de fagon individuelle
et pas nécessairement de fagcon systémique ni sociale. L’OCDE (« Statistiques de ’OCDE sur
la santé¢ 2017 - OCDE », 2017), dans sa comparaison internationale des pays, propose différents
aspects combinant plusieurs indicateurs clés du bien-étre des enfants tels que la qualité de la
vie scolaire, 1’éducation, la santé. Dans le contexte de 1’école, le bien-€étre est décrit comme le
climat scolaire, qui ne se limite pas au cumul des niveaux de bien-étre individuels, mais qui
prend aussi en compte la dimension relationnelle, ainsi que les résultats en maticre

d’apprentissage ou de sécurité (Debarbieux, 2015).

Les travaux actuels donnent la priorité aux outils multidimensionnels (« j’aime 1’école », par
exemple) (Florin, 2017) sur les dimensions du bien-étre a 1’école et fournissent des indications
quant aux actions a mener pour favoriser la qualité de vie scolaire. La littérature sur le bien-étre
use de notions qui s’interpénétrent, comme la qualité de vie, le climat scolaire (Debarbieux,
2017) qui interrogent davantage les collectifs et la dynamique interactionnelle (ou pour la
premiére fois des questions ont été ajoutées sur le bien-étre) en termes de qualité de vie et de
climat scolaire. Elle milite pour une approche orientée vers les solutions, dans laquelle les
questionnaires, les diagnostics (PISA, 2015) ont avant tout été congus pour développer une
vision commune (Haag & Epstein, 2017). L’enquéte PISA 2019 a confirmé cela, sachant que
« deux éleéves environ sur trois dans les pays de ’OCDE se disent satisfaits de leur vie, bien

que le pourcentage d’¢éleves satisfaits ait reculé de 5 points entre 2015 et 2018 » (OCDE, 2019).

Le travail sur les indicateurs n’est jamais exhaustif et pas toujours suffisamment
contextualisé. Ainsi, les échelles internationales du bien-&tre ne peuvent s’appliquer que dans
un contexte spécifique. On note par exemple des seuils de tolérance différents entre enfants
occidentaux et asiatiques. De plus, la désirabilité sociale constitue une limite des enquétes. Pour
contrer ce biais, il existe de nombreuses échelles de mesure de désirabilité sociale (Crowne &

Marlowe, 1960 ; Edwards, 1990 ; Paulhus, 1994). Le probléme de la désirabilité sociale se
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prolonge par le questionnement de sa dimensionnalité a prendre en compte (Tournois, Mesnil,
& Kop, 2000), car les instruments peuvent étre unidimensionnels pour appréhender une seule
et méme caractéristique chez les sujets et multidimensionnels pour en saisir plusieurs. En outre,
les études qui traitent du bien-étre & I’Ecole se focalisent sur des catégories d’acteurs considérés
séparément, soit les éléves, soit les enseignants (Colinet & Grion, 2013 ; Théorét & Leroux,

2014).

Les études uniquement centrées sur le bien-étre des €léves sont nombreuses (Leroy-Audouin
& Piquée, 2004), tout comme celles centrées sur le mal-étre des enseignants (Coslin, 2009) dans
le milieu francophone ou international, alors que le facteur le plus prégnant pour développer le
bien-étre des €leves est celui qui concerne la qualité des relations entre les deux parties (Rascle

& Bergugnat, 2016).

Les enquétes que nous venons d’évoquer relévent d’une approche populationnelle. Nos
enquétes, elles, ont été réalisées dans une approche limitée en nombre, souhaitant nous centrer
sur I’expérience méme des personnes et la comparaison des points de vue. Toutefois, en raison
de I’état de I’existant et pour la discussion de nos résultats d’enquéte, nous nous sommes référés

aux enquétes populationnelles.

A notre niveau, ce qui forme le fond d’une meilleure compréhension du bien-étre concerne
la comparaison des points de vue, (développé page 180), en 1’occurrence ici des €léves, des
professionnels et des parents. Mieux évaluer la qualité de vie des enfants et leur bien-étre
scolaire subjectif, en les impliquant eux-mémes dans le processus de cette évaluation, permet
de croiser leurs points de vue avec ceux des adultes qui contribuent a leur développement
(Ferriere et al., 2016). Notre travail a ét¢ une manicre d’outiller la réflexion sur le bien-étre a
un moment ou le sujet de la réforme des rythmes scolaires était réactivé. Notre démarche a
consisté a comprendre comment se construisait 1’expérience sociale des acteurs dans un

contexte donné.

Lors de la publication du rapport Le Bien-étre des enfants dans les pays riches, (Adamson,
UNICEF, & Innocenti Research Centre, 2013), la France s’est positionnée au 13°™ rang des 29
pays et économies avancées au monde. George Pau Langevin (2012-2014), ministre délégué a
la réussite éducative, mentionnait que la question du bien-étre, au coeur des préoccupations de
la politique de réussite éducative, était insuffisamment explorée par I’institution scolaire et par

les chercheurs eux-mémes. Nous avons contribué¢ a pallier cette insuffisance, sachant que la
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réussite éducative annoncée comme objectif de la réforme des rythmes scolaires passe avant

tout par le bien-étre des éleves.

Un travail futur permettrait d’apporter une réponse a la question plus ambitieuse des effets
de la réforme des rythmes scolaires sur le bien-étre. Pour ce faire, il importerait de mener une
enquéte complémentaire et quantitative, dans la mesure ou il est difficile d’évaluer et mesurer
les impacts et les effets, la notion de bien-étre n’étant pas stable (Haag & Epstein, 2017). En
s’interrogeant sur ’articulation, ce travail serait aussi ’occasion de questionner en profondeur

la place des métiers du soin au sein de I’Ecole sur un tel sujet.

Le bien-étre agit sur le sens de la santé dans les parcours des sujets. Sachant que la
conception du bien-Etre varie selon qu’elle s’accorde au type de parcours des sujets (scolaire,
de soins, de santé et de vie) et aux différents acteurs (éléves, parents, patients, soignants...), la
place et la forme du bien-étre dans le parcours peuvent se disjoindre. C’est pourquoi nous avons

souhaité explorer les différentes terminologies de parcours qui s’articulent.

4.4 Entre parcours scolaire, de soins, de santé et de vie

Une question soulevée, issue des enquétes menées, €tait la suivante : comment assurer le
bien-étre des individus dans leurs parcours®® qui s’articulent, qu’il s’agisse de parcours scolaire
et/ou de soin, de santé ? Ainsi, un autre attribut ayant jalonné plusieurs de nos travaux* est
celui de parcours marqué par différentes articulations (entre parcours scolaire et de santé, entre

professionnels, articulation aussi des lieux d’existence).

Dans notre recherche sur les parcours d’annonces et les dimensions éducatives et formatives
(partie 3, chapitre 2), en I’occurrence ici de la maladie rare chez I’enfant a naitre, plutot que de
parler d’annonces, nous avons avancé qu’il importait d’user de I’expression « parcours

d’annonces » au pluriel, I’annonce ne se réduisant pas a un seul moment déterminé du temps.

33 Parcours et carriére sont liés. En effet, comme nous ’avons vu, au concept de « carriére » correspond un
modele séquentiel permettant I’analyse des changements d’une position a une autre des personnes atteintes d’une
maladie chronique (dans le cas de la sclérose en plaques : irruption des symptomes, annonce du diagnostic,
¢laboration du travail biographique), ce qui signifie qu’il existe une articulation des temps de I’individu a des
temps sociaux différents dans leur parcours. Parcours se situant davantage du coté de I’expert, carriere étant
davantage du c6té du point de vue du sujet.

3 Voir volume 2, articles 4, 5 6 ; lien google drive Education, formation et santé. Comment construire un
parcours d’annonces diagnostiques de maladie rare pour [’enfant a naitre ?
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On parle de parcours au sens d’une trajectoire ponctuée de consultations qui vont permettre
1’¢élaboration d’un diagnostic. Le parcours est plurivoque, complexe, il ne peut se limiter a une
définition médicale d’autant plus qu’il y a des périodes d’errance diagnostique dépassant
parfois la dizaine d’années, car elle prend sens dans un jeu d’interactions et dans un contexte
sociétal en perpétuelle mutation. « Parcours » est utilisé ici comme un « outil (...) d’analyse
des rapports sociaux et des dynamiques sociales, mais également en tant que produit et

producteur de social » (Bessin, 2009, p. 12).

Le parcours dans le champ de la santé traduit la nécessité de répondre aux besoins
démographiques en raison de I’augmentation du nombre des maladies chroniques. Il correspond
a des objectifs organisationnels et rationnels comme les « parcours de soins coordonnés » qui
figurent dans la loi du 13 aolt 2004 (Loi n° 2004-810 du 13 aotlt 2004 relative a I’assurance
maladie, 2004) et sont réaffirmés dans la loi du 24 juillet 2019 (Loi n° 2019-774 du 24 juillet
2019 relative a I’organisation et a la transformation du systéme de santé, 2019). Les différentes
interventions pour un méme assuré sont confiées au médecin traitant, sinon le patient se voit
expos¢é a des majorations financicres. Le parcours est un terme soignant, les patients parlant
davantage de parcours de santé et de vie. En effet, sur le plan de la pensée soignante, le parcours
traduit la conception d’un continuum qui doit comporter I’accompagnement du patient, soit
I’ensemble des contextes personnels, sociaux, professionnels... définissant I’environnement

des patients et agissant sur leurs choix en matiére de santé.

Le parcours dans le champ de la santé souscrit donc a une logique de gouvernance et a la
logique du modéle biopsychosocial. Car cette approche par le parcours vise a prendre en compte
les facteurs agissant sur la santé comme sur le sens de la santé, ainsi que les obstacles rencontrés
par les patients dans le parcours de soins, mais aussi dans le parcours de vie de la maladie

chronique. Définissons ces différents types de parcours.
Parcours, parcours de soins, de santé, de vie

Un parcours se définit comme « la prise en charge globale du patient et de I’usager dans un
territoire donné, avec une meilleure attention portée a I’individu et a ses choix, nécessitant
I’action coordonnée des acteurs de la prévention, du sanitaire, du médico-social et du social, et
intégrant les facteurs déterminants de la santé que sont 1’hygiéne, le mode de vie, 1’éducation,
le milieu professionnel et 1’environnement » (Agence Régionale de Santé, 2016). L’enquéte
que nous avons menée nous a conduit a clarifier une déclinaison possible du parcours. La notion

de parcours nous semblait plus englobante que celle de trajectoire associée a la maladie (notions
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définies pages 97 et 64). La littérature parle largement de trajectoire de maladie (Bihan,
Campéon & Mallon, 2012 ; Strauss & Corbin, 1991). Pour de Gaulejac, Le Fourn et Francequin
(2008), la « notion de parcours raréfie le temps, alors que le récit, a contrario, inscrit le temps
comme dimension centrale de tout dispositif clinique. La notion de parcours est située du coté
de I’expert, de la politique gestionnaire, alors que le récit remet le sujet au centre dans son
rapport avec le pouvoir, que ce soit le pouvoir de décider, de nommer ou encore le pouvoir
d’interpréter. Dans le travail avec le récit de vie, c’est le sujet qui parle de son histoire ». La
personne développe une compétence biographique qui correspond a « la capacité de I’individu
a donner forme a son existence a la faveur d’un récit adressé a autrui » (Niewiadomski, 2019).
Pour notre part, dans nos travaux, le récit d’expérience des sujets (définis page 175) constituait
une méthode. C’est la rencontre du parcours et du récit qui fonde la personnalisation. En effet,
c’est ’acces a I’expérience et au vécu propre du sujet, ce qui rejoint un objectif de la pédagogie
biographique (voir page 41), qui va conduire a une identification spécifique de ses besoins, de
ses capabilities®>, de ses limites, de ses interprétations, de réponses circonstanciées contribuant
a fluidifier le vécu subjectif du sujet, a favoriser son engagement dans le parcours tout en
favorisant I’articulation des différents types de parcours. Nous avons retenu « parcours » car il
permettait de situer I’imbrication des niveaux : soin, santé et vie (définis ci-apres), mais surtout
de tenter de mieux comprendre le processus d’annonces diagnostiques, le récit étant alors le
support qui permet d’y parvenir, donnant vie au parcours. De plus, il sous-tend une organisation,
ce que ne fait pas le récit. En effet, de Gaulejac, Le Fourn et Francequin (2008) n’ont pas le
souci des files actives, c’est-a-dire du nombre de patients vus au moins une fois dans ’année

dans une structure donnée. Autrement dit, que serait un parcours traversé de récit ?

Notre démarche ayant été de croiser les points de vue médecins-patients, cela nous a permis
de limiter 1’écueil d’étre du « coté de I’expert », pour reprendre I’expression de de Gaulejac sur
ce sujet (de Gaulejac, Le Fourn, & Francequin, 2008). Plus spécifiquement dans le champ du
soin, 1’'usage de la notion de parcours correspond a des définitions précises : le parcours de

soins, de santé et de vie.

35 Issue du cadre conceptuel de 1’approche par les capacités des personnes du Prix Nobel (1998) de
I’économiste Amartya Sen et transférées aux organisations.
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Dans le schéma suivant, les trois notions inhérentes au parcours sont imbriquées :

Environnement - Education - Emploi - Justice. ..

Prévention - Médico-social / social
Ambulatoire
Hopital

Parcours de soins

Parcours de santé

Parcours de vie

lustration n® 7 : ARS (2016) : Parcours de soins. Parcours de santé. Parcours de vie. Pour une prise en charge
adaptée des patients et usagers.

- Le parcours de soins définit « la prise en charge d’un patient/usager dans laquelle
interviennent les acteurs du systéme sanitaire hospitalier et ambulatoire » (Agence Régionale
de Santé, 2016, p. 62), c’est-a-dire les soins de premiers recours, les hospitalisations : urgences,
a domicile, les soins de suite et de réadaptation, les soins de longue durée... Cette notion
comporte donc un impératif de coordination des interventions professionnelles : consultations,
actes techniques ou biologiques, traitements médicamenteux ou non, prise en charge médico-
sociale... afin d’améliorer la qualité de la prise en charge et I’accompagnement global, au sens

sanitaire, social et administratif, des patients.

- Le parcours de santé s’inscrit au-dela du parcours de soins et englobe 1’ensemble des
étapes a parcourir par un sujet dans un systéme sanitaire et social organisé. Il comprend donc
I’ensemble des besoins de prévention, sociaux et médico-sociaux (Agence Régionale de Santé,
2016, p. 61) : « du point de vue de I’usager, le parcours de santé comporte I’information sur la
maladie et les options thérapeutiques, 1’établissement d’un plan de soins et I’aide a son suivi, le
droit au second avis, le soutien et I’accompagnement du patient comme de son entourage. »
C’est donc ici que s’opére le lien avec la promotion de la santé3® ainsi qu’avec le parcours de

vie.

36 La promotion de la santé est initiée lors de la Conférence mondiale d’Alma Ata en 1978 « Health
Promotion » instituant les Soins Primaires, approche communautaire de la sant¢. La promotion de la santé est issue
d’un mouvement de santé publique initié par la Charte d’Ottawa en 1986. Elle se définit comme un processus qui
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- Le parcours de vie intégre les deux niveaux précédents. Il s’agit de la prise en compte
du parcours du patient dans son environnement : projet de vie personnelle, contexte familial et
social, insertion professionnelle, autonomie dans la vie quotidienne, ressources... Le parcours
de vie recouvre « I’ensemble des régles qui organise les dimensions fondamentales de la vie
sociale de I’individu » (Agence Régionale de Santé, 2016, p. 63). Cette notion traduit donc
I’impératif d’adapter au maximum I’accompagnement du patient et de coordonner les actions

des intervenants dans cet objectif, particuliecrement dans les situations de maladies chroniques.

L’apport de notre travail, pour en revenir a notre recherche, a ét¢ de rendre compte de la
facon dont I’annonce diagnostique de la maladie rare s’inscrit dans un parcours singulier qui,
par conséquent, doit étre pris en considération dans les pratiques des intervenants. Nous avons
affirmé I’importance de s’inspirer du Plan Cancer®’ (2014-2019) (Institut National du Cancer,
2015) qui élabore le parcours du patient pour le Plan Maladies Rares (2011-2016%%) (DGOS,
2016) ainsi que des PNDS (Protocoles nationaux de diagnostic et de soins) en vue d’une
meilleure uniformisation des contextes dans le cadre de I’accompagnement des patients, sans
négliger la singularité des parcours des personnes qui passent par ’articulation des secteurs

d’intervention.

Les publics rencontrés, les concepts travaillés et les enquétes réalisées nous ont sensibilisée
a une autre notion, I’éthique, qui traverse toute pratique humaine, éducative et sociale, mais
nous avons pris contact avec cette notion sous un angle particulier. En effet, le point suivant

explicite comment nous en sommes venue a appréhender 1’éthique d’un point de vue pratique

confére aux populations les moyens d’assurer un plus grand contréle sur leur propre santé afin de I’améliorer
(OMS, Charte d’Ottawa, 1986). Le concept de promotion de la santé associe le niveau individuel (capacité de
chacun a agir) et le niveau collectif (actions a portée politique et sociale) (Jabot, Gerhart, & Auclair, 2011). La
promotion de la santé est également positionnée dans la littérature comme un outil de management et de dynamique
organisationnelle (Chatot-Henry, Chatot-Henry, & Courcier, 2014). Ce n’est qu’a partir des années 90 que ce
terme a davantage été utilisé (Vigil-Ripoche, 2012).

37 La Commission européenne envisage un Plan Cancer européen (2020). Pour le plan Cancer 2021-2031, pour
finaliser la stratégie nationale une consultation citoyenne est en cours via une plateforme digitale.

38 La Grande Conférence Maladies Rares s’est déroulée en 2017 pour la préparation du 3°™ Plan national
maladies rares. La Conférence européenne sur les maladies rares et les produits orphelins (European Conference
on Rare Diseases & Orphan Products, ECRD) rassemble 50 pays et est consacrée aux maladies rares et organisée
par les patients (Stockholm, 15-16 mai 2020). En avril 2020, le 3°™ Plan national maladies rares est annoncé.
Parmi les priorités, on note « la réduction de I’errance et de I’impasse diagnostiques » et « un parcours plus lisible »
(Ministére des Solidarités et de la Santé, Les maladies rares). En janvier 2021, pas de nouvelle donnée disponible.
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et articulé aux procédures de projets de recherche, ce qui nous a amenée a inventer la

dénomination « d’éthique procédurale » que nous allons développer ci-apres.

4.5 Ethique procédurale et rapport aux recherches : articulation des disciplines et

entre pays

L’ Histoire du droit, notre société, nos secteurs d’activités se sont dotés de régles, d’outils
(codes de déontologie, serment, comités d’éthique, comité de protection des personnes...) pour
favoriser les postures éthiques dans les recherches. En effet, et le theme de 1’éthique de
recherche n’est pas nouveau. Il a largement été exploré dans les champs juridiques, médicaux,

historiques, sociologiques, philosophiques ou encore théologiques.

J’ai eu I’occasion de co-organiser et co-animer avec des collégues canadiens un atelier sur
cette thématique lors d’un symposium qui s’est tenu a 1’Université de Fluminense au Brésil

(2017).

Mon implication dans les réseaux et groupes de travail et d’expertise m’a donné également
I’opportunité de travailler 1’éthique, notion transversale aux différents champs de recherche
investis et thématique transversale a différentes disciplines comme a bon nombre de pays.
Toutefois, 1’éthique procédurale constitue un objet dont 1’appropriation est trés variable selon
les disciplines et les pays, objet qui vient nourrir la réflexion sur I’articulation entre différentes
logiques de recherches. L’éthique procédurale dans son rapport aux recherches a été un attribut
qui a été marquant dans notre parcours et sur lequel nous avons voulu nous attarder ici. Cet
attribut est en effet assez représentatif d’un travail d’alternance qui s’est opéré entre notre
confrontation pratique a 1’éthique et I’¢laboration d’une réflexion plus conceptualisée sur les

postures et le rapport aux recherches.

Premiere confrontation pratique a [’éthique par effet-miroir

C’est selon une approche pragmatique que nous avons travaillé 1’éthique, en y étant tout
d’abord confrontée dans nos propres recherches, puis en tant que membre nommé par I’ARS

dans un Comité de Protection des Personnes.

Les recherches menées sur les parcours d’annonces diagnostiques et les dimensions

éducatives et de formation nécessitant un acces aux sujets-patients nous ont obligés a déposer
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des dossiers auprés de diverses instances de protection des personnes : CCITRS?®, CPP, Comité
d’éthique de I’hopital et CNIL. Aprés quoi ce fut la déclaration sur clinicaltrials*®. Le dépot
conditionne la publication. Notre contribution dans le domaine est d’avoir circonscrit cette
pratique par le moyen d’une notion, « 1’éthique procédurale ». Selon Berten (1994), une éthique
procédurale est une « éthique discursive parce que c’est une éthique qui prend acte des
contraintes pragmatiques de 1’élaboration des normes ». L’éthique procédurale insiste sur la
qualité de I’établissement des lois morales plus que sur la loi morale elle-méme. Elle s’élabore
selon des critéres. La procédure est ici plus importante que le résultat (Feillet, 2019). L’éthique
procédurale fait appel a la capacité rationnelle de I’Homme. Pour nous, elle vise 1’élaboration
de normes communes pour étudier la singularit¢ du protocole de recherche, de références
communes qui couvrent 1’appréciation bénéfice-risque selon des critéres épistémologiques et
méthodologiques. Elle a pour objectif de valider ou d’invalider un protocole de recherche en
vue de la protection des personnes sur lesquelles ou aupres desquelles va étre menée la

recherche.

Toutefois, dans certains cas, il existe une régulation pour d’autres raisons que la protection
des personnes, et qui va jusqu’a constituer des dérives. Notons que le scandale du New England
Journal of Medicine (NEJM) relativement au Vioxx - médicament anti-inflammatoire — tenait
au fait que des normes de performances annoncées dans les recherches étaient incompatibles
avec des ressources limitées. Une pression a été exercée pour que les soins soient moins chers.
Il y a eu un conflit d’intérét commercial qui a corrompu le journal. Ce qui a contraint la
recherche, c’est la revue éditrice et son bureau. La publication de données a été altérée. Ce qui
manifeste, dans ce cas, I’institutionnalisation d’un conflit d’intérét commercial en minimisant
I’impact négatif sur les patients avec des risques d’événements cardio-vasculaires. Les
promoteurs de recherches ont rivalisé pour que les études de recherches soient publiées dans le

NEJM afin d’influencer les habitudes de prescriptions et accroitre la part du marché des

3 Selon le Ministére de I’Enseignement Supérieur, de la Recherche et de I’Innovation, par arrété du 5 mai
2017, il a été mis fin aux missions du Comité consultatif sur le traitement de 1’information en matiére de recherche
dans le domaine de la santé (C.C.T.I.R.S.). Aujourd’hui, il appartient aux organismes de déterminer si le dossier
reléve de la loi Jardé et doit étre soumis a un C.P.P. (Comité de protection des personnes) ou si celui-ci reléve de
la procédure INDS-CEREES (Institut national des données de santé — Comité d’expertise pour les recherches, les
études et les évaluations dans le domaine de la santé). https://www.enseignementsup-
recherche.gouv.fr/cid20537/c.c.t.i.r.s.html Consulté le 12 mars 2020.

40 Registre américain des recherches conduites.
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médicaments. La revue a tiré profit des sponsors de la recherche qui ont acheté des

réimpressions d’articles pour les distribuer aux médecins.

L’actualité récente avec la COVID-19 est venue réactiver le débat éthique. Deux grandes
revues médicales mondiales The Lancet et New England Journal of Medicine (NEJM) ont retiré
des articles portant sur le virus car la validité¢ des données étaient remises en cause. Les données

ayant été fournies par une entreprise dont I’'un des auteurs est le fondateur.

En France, alors que c¢’est une condition pour pouvoir publier dans des revues médicales ou
de psychologie, les revues de sciences sociales, sciences de 1’éducation et de la formation ou
de sociologie n’exigent pas encore de fagon généralisée une approbation des comités d’éthique

pour publier.

Cette confrontation a 1’éthique procédurale dans nos recherches nous a permis de saisir les
enjeux présents dans les autres disciplines et de les anticiper dans la nbtre, au point d’étre
« avant-gardiste », si I’on se référe aux normes en sciences sociales dans notre pays et que I’on
compare le positionnement de la France par rapport a d’autres pays anglo-saxons, le Canada ou

encore le Brésil.

En effet, la question de 1’éthique procédurale étant trés présente dans les sciences
biomédicales, 1’articulation disciplinaire sur ce point nous a permis d’anticiper des évolutions
dans les sciences sociales. Il est possible de mieux se préparer a I’avenir des réglementations
¢thiques de la recherche, plus spécifiquement pour les sciences de I’éducation et de la formation
si les procédures sont généralisées comme cela est pressenti. C’est aussi une fagon de tenter de
construire, dans la mesure du possible, une forme d’éthique procédurale qui ne reproduirait pas
les limites identifiées (pesanteur administrative, doublons dans les dossiers, délai de leur
traitement) dans d’autres pays ou d’autres disciplines. Avoir été confrontée aux procédures
¢thiques selon des normes éthiques biomédicales nous a aidée a mieux saisir les enjeux et

rouages de 1’éthique procédurale.

Notre participation au symposium sur les « postures épistémologiques et éthiques » a Ottawa
(2014) a ouvert une piste inattendue de recherche sur ce sujet. Avec une collégue, nous avons
ainsi co-rédigé un article théorique et comparatif entre la France et le Brésil (Colinet & Passos
Friche, 2015). Cette étude visait a comprendre le mouvement d’institutionnalisation de
I’éthique procédurale par un détour socio-historique et législatif, et a saisir les enjeux qui y
¢taient relatifs dans ces deux pays. Nous avons comparé les instances organisationnelles et les

principales caractéristiques de cette éthique dans les deux pays.
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Il est ressorti de cette étude que la France et le Brésil, inscrits sur des continents différents,
avaient pour point commun d’étre influencés par le monde anglo-saxon. L’éthique procédurale
n’est pas nouvelle, mais 1’état d’avancement du processus d’institutionnalisation de celle-ci en
sciences sociales n’est pas le méme en France et au Brésil. Ce travail a permis de mieux
expliciter comment cette dynamique d’institutionnalisation se généralisait progressivement

dans le monde.

Nous avons montré que, dans les deux pays, apparaissait une politique volontariste pour
réguler la recherche sur le plan éthique, y compris en sciences sociales, mais qu’en France,
contrairement au Brésil, elle n’était pas encore généralisée. Depuis, les décrets d’application de
la loi Jardé (Loi n°® 2012-300 du 5 mars 2012 relative aux recherches impliquant la personne
humaine, 2012) ont été publiés. Si, dans les pratiques en sciences de 1’éducation et de la
formation, le passage par des comités reste encore limité, toutefois, dans notre pays, on assiste
a un mouvement croissant de généralisation de la soumission et de I’application des procédures
éthiques qui concernent de plus en plus les recherches en sciences sociales. C’est déja le cas en
psychologie de la santé par exemple, ou il y a souvent un acces aux patients. Cette comparaison
a fait apparaitre la méme tension disciplinaire dans les deux pays entre sciences sociales et
biomédicales, tension relative aux procédures pensées pour les sciences biomédicales.

L’exemple le plus flagrant étant le vocabulaire employ¢ (patient ...).

Trois ans plus tard, avec notre collégue brésilienne et de fagon réflexive, lors d’un séminaire,
nous avons communiqué a I’Université de Belo Horizonte les résultats de cette étude. Notre
article (Colinet & Passos Friche, 2015) a pu étre réinvesti dans une autre contribution (Monceau
& Souliére, 2017) pour mettre en évidence une stratégie de chercheur face aux procédures
¢thiques : « tout dire sans dire », ce qui consiste a ne pas éveiller 1’attention du comité pour

recevoir I’approbation le plus facilement possible.

A travers notre expérience, nous voyons que 1’éthique procédurale, qui rend compte des
conceptions objectiviste et utilitariste de la recherche, se met au service d’une rationalité
instrumentale, pour reprendre I’idée de de Gaulejac (2004) dans La société malade de la gestion.
Cette éthique se caractérise par son aspect normatif, protocolaire et standardis¢. Toutefois, la
position des comités éthiques évolue, par exemple leur rapport aux recherches qualitatives, en
particulier grace a la présence de patients, de chercheurs en Sciences humaines et sociales dans
les comités, qui participe d’une meilleure connaissance des sciences sociales. De plus, ’enjeu
des comités d’éthique est aussi d’asseoir leur 1égitimité avec 1’expertise éthique profane, aux

confluents de savoirs (Massé, 2012), autrement dit de leur articulation.
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Malgré tout, I’éthique procédurale donne lieu a un discours sur une technique de recherche
qui encadre I’activité, fixe les places, définit les reégles de fonctionnement du dispositif, les
facons d’organiser la recherche, 1’acces, la circulation, le stockage, le traitement des données
des personnes. Elle fournit des informations sur la mani¢re dont les équipes y contribuent,
autrement dit, elle incite a penser le dispositif de recherche comme une organisation rationnelle.
Les formulaires-types donnent une prescription de modeles. On est face a une modélisation des
protocoles de recherche que, bien entendu, sous-tend une conception de ce que doit étre la
recherche. Une conception objectiviste oblige a une anticipation et a une maitrise extréme du
protocole. En effet, le cadre protocolaire appliqué a 1’éthique procédurale oblige a un fort
cadrage de la recherche et, par 1a méme, du positionnement du chercheur face a son dispositif.
Si I’on voulait absolument y trouver un avantage, on pourrait dire que la maitrise extréme de
I’anticipation du protocole et ses contraintes incitent a mettre au point bon gré mal gré son
projet de recherche. La modification du rapport a la recherche apparait notamment quand des
chercheurs développent des mécanismes de standardisation des protocoles. En résumé, si le
protocole a été validé deés le premier passage par les comités, on le réitére pour d’autres
recherches, ce qui limite I’innovation des dispositifs de recherche. L aspect bureaucratique de
1’éthique procédurale obére quelque peu le travail de la recherche, en engendrant une tension
entre cette éthique et la production de connaissances scientifiques. Les chercheurs (Diet, 2003 ;
Laurens & Neyrat, 2010 ; Vassy & Keller, 2008) brésiliens (Garrafa & Lorenzo, 2013 ;
Guerriero, 2006 ; Schlemper Junior & Hellmann,, 2013 ; Langdon, 2008 ; Minayo, 2008 ;
Schlemper Junior) se sont largement emparés du sujet. Leurs articles soulignent notamment les
limites des procédures éthiques et I’inadéquation de ces procédures aux recherches en sciences
sociales et notamment ethnographiques (Diniz, 2008 ; Fassin, 2008). Plus récemment, 1’article
de Felices-Luna (2016) mentionne le pouvoir dans la recherche des comités d’éthique et
I’imposition de procédures de plus en plus lourdes ainsi que des restrictions a la réalisation de

recherches empiriques, méme si le probléme a ce niveau semble progressivement évoluer.

Ainsi, le souci d’améliorer le dispositif en ayant recours a des outils nouveaux ou a des
procédés méthodologiques innovants, ou encore a 1’ajustement des outils au fur et & mesure de
I’avancement du projet, peut étre contrarié par I’obligation de recomposer les dossiers
réglementaires, ce qui amene a reporter un projet de 6 mois a 1 an en moyenne. Selon certains
chercheurs anglo-saxons, les comités d’éthique conduisent a revoir le choix des sujets de
recherche ou les méthodes utilisées (Vassy & Keller, 2008), le dispositif de recherche étant

per¢u comme une structure non dépourvue de « violence rationnelle » (Diet, 2003, p. 4). Aussi
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les chercheurs sont-ils amenés a opter pour des dispositifs de recherche « classiques » (usage
de questionnaires, par exemple) bien connus, en particulier par les sciences biomédicales,
expérimentales, sans en pratiquer d’autres. Par conséquent, I’innovation méthodologique est

soupgonnée d’avoir pour effet de freiner la dynamique de recherche.

Lors du projet sur les parcours d’annonces, nous avions proposé un dispositif d’analyse de
la pratique d’annonce avec des collégues, dispositif qui n’a pas été retenu. Nous avons pu
constater que les professionnels, eux-mémes chercheurs, se raccrochaient a des dispositifs
connus (questionnaires, entretiens). La visibilité des pratiques par des membres extérieurs a
I’équipe médicale mais aussi par les médecins pairs et le débat traditionnel quantitatif-qualitatif

étaient probablement en jeu.

Dans le cadre de ce projet, il s’est produit une certaine articulation, qui a pris le sens d’un
emprunt par une interpénétration et une imbrication a travers 1’éthique procédurale, par le
rapprochement des usages et questionnements éthiques entre les sciences biomédicales et les
sciences de I’éducation et de la formation, par la prise en compte par exemple d’un critere
« bénéfice-risque » de la recherche pour les personnes, terme que nous n’employions pas
auparavant dans le cadre des dispositifs de recherche mis en ceuvre ou dans les critéres

d’inclusion de la population d’enquéte.

Méme si des garde-fous sont nécessaires a la recherche qui engage les acteurs/les participants
car, bien entendu, il ne suffit pas de se revendiquer en position éthique pour y étre, il existe un

encombrement du dispositif au nom de 1’éthique.

Au-dela du temps nécessaire pour rédiger la présentation des formulaires selon les lourdes
conventions administratives, I’éthique procédurale demande par exemple, au niveau médical,
de recourir a des professionnels qui ont développé une expertise dans les procédures
reglementaires, par exemple a des chefs de projets d’Unité de Recherche Clinique, anciens
docteurs biologistes pour certains. Ces professionnels compétents de 1’éthique procédurale ont
une réelle connaissance des techniques de communication et de leur formulation. Opérant un
véritable travail de formatage, ils ont une expertise du modelage et du remodelage de
I’information transmise par le chercheur qui exerce, 1a encore, un certain effet conditionnant
sur la production des connaissances. Il y a bien un réglage de I’information nécessaire a
I’instruction des dossiers de la réglementation éthique. Cela souléve la question de la
professionnalisation de I’éthique procédurale, compte tenu des spécificités épistémologiques,

méthodologiques, disciplinaires.
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En miroir, j’ai mené une autre approche pratique de 1’éthique procédurale en tant que
membre nommé par I’ Agence Régionale de Santé Ile-de-France d’un Comité de protection des
personnes?*!. Cette fois, ce n’est pas moi qui étais en position de soumettre mon protocole, mais
ma mission a consisté a analyser sur le plan éthique les protocoles de recherche soumis par les
équipes. Ma participation a de tels comités m’a permis de rendre concret et de jouer un role
dans la représentativité des sciences de 1’éducation et de la formation au sein de milieux
largement bio-médicaux et de renforcer la posture de « passeur » entre disciplines, dans un
souci d’articulation. Ce role de passeur s’est par exemple traduit a 1’occasion de I’étude d’un
protocole de recherche soumis par une équipe de sciences humaines et sociales au CPP,
composé de bon nombre de médecins. Un exemple de sujet présenté au comité par une équipe
¢tait : comment est vécu le parcours de soins d’Interruption Volontaire de Grossesse (IVG) par
les femmes ? Cette étude qualitative s’est réalisée par la conduite de 30 entretiens individuels
semi-structurés menés aupres de femmes majeures qui au moment opportun, ont consulté a
Paris en 2016 un planning familial d’hopital pour une demande d’IVG. Pour évaluer le critére
bénéfice-risque des patients qui seraient rencontrés, il a ét¢ demandé¢ a I’équipe la présentation
du guide d’entretien avec la formulation des questions, des informations sur le contexte de
I’entretien et sur les membres encadrant la recherche. Le questionnement par certains membres
du comité portait sur le nombre limité d’entretiens. La piste de réponse que nous avons apportée
au cours de ce comité consistait a justifier I’effet de saturation de 30 entretiens, nombre qui est
souvent préconisé, par exemple par Griffin et Hauser (1993). Sur le plan exploratoire, I’équipe
de chercheurs proposait pour 30 patients de mesurer I’impact de la mise en ceuvre d’un journal
biographique (Ernaux, 2008 ; Havercroft, 2005) écrit par I’entourage de personnes dans le coma.
En effet, I’idée était que le sujet, lorsqu’il se réveillerait avec potentiellement des pertes de
mémoire, puisse disposer de ce journal. Les chercheurs voulaient mesurer I’impact des écrits
de I’entourage dans la compensation de la rupture entre I’avant et I’aprés-coma. Bien entendu,
une discussion a eu lieu sur les intéréts, les limites, les risques d’une telle recherche. Des
membres du CPP, auquel nous étions rattachée, avaient émis des réserves quant aux modalités
de la recherche, notamment sur le nombre qu’ils considéraient limité d’entretiens que 1’équipe
de recherche proposait de réaliser (30 entretiens aupres de patients apres leur réveil du coma et
30 entretiens aupreés d’un membre de I’entourage). Derricre les questions éthiques, les sujets

sont d’ordre méthodologique (approche quantitative-qualitative) en fonction de la différence de

41 Sénat, « Proposition de loi relative a I’expertise des comités de protection des personnes », 16 février 2020,
http://www.senat.fr/rap/117-724/117-7241.html, Consulté le 30 aott 2020.
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lecture des réalités. A propos des deux aspects (nombre jugé insuffisant d’entretiens et usage
d’un journal biographique), nous avons notamment argumenté en disant qu’il s’agissait d’une
enquéte qualitative exploratoire envisageant de recueillir des effets en termes de ressentis de
compensation de la rupture entre 1’avant et ’aprés coma et que le seuil de saturation se situait
souvent autour d’une trentaine d’entretiens, ce qui laissait une possibilit¢ d’entretiens plus
ciblés par la suite. Nous avons également expliqué qu’il existait une tradition de recherche,
notamment anglo-saxonne, sur les ruptures biographiques (Bury, 1982 ; Carricaburu & Pierret,
1995 ; Charmaz, 1987) qui mettait en place des recherches qualitatives avec des outils
permettant une analyse des ressentis des ruptures dans les parcours et la recherche d’unité entre
I’avant et ’aprés rupture. Certains ne connaissant pas le journal biographique comme outil
d’enquéte dans ce contexte, nous avons expliqué la démarche sur laquelle s’appuyait I’équipe
et qui visait a « retrouver la mémoire » par I’écrit, démarche utilisée par Ernaux (2008) et qui
présente également des liens forts avec 1’approche sociologique (Dubar & Nicourd, 2017) qui
consiste a « retrouver la mémoire de la mémoire collective dans une mémoire individuelle »

(Ernaux, 2008).

Autre exemple avec un autre type de recherche présentée par une autre équipe : une étude
prospective, observationnelle, monocentrique dont 1’objectif principal était d’étudier le taux
plasmatique d’homocystéine. Il s’agissait d’analyser I’interaction entre MEOPA (M¢élange
équimolaire oxygene protoxyde d’azote) et le métabolisme de la vitamine B12 aupres de 100
enfants drépanocytaires agés de 1 mois a 18 ans. Le critére de jugement était le dosage sanguin
(homocystéine, acide méthylmalonique, plasmatique, vitamine B12, folates érythrocytaires et
sériques). L’équipe allait observer les variations des dosages des éléments mentionnés. Sur cette
recherche, aucune demande de justification n’a ét¢é demandée quant au nombre de personnes,
alors que 1’on pourrait considérer qu’une étude portant sur seulement 100 enfants atteints de

cette maladie et de cette tranche d’age peut étre estimée faible.

Ici, sous le débat éthique se joue le débat quantitatif-qualitatif. Notre discours ne consiste
absolument pas a dire que les logiques quantitativistes doivent étre limitées, mais sur le plan de
la philosophie des sciences, il s’agit de porter la prise en compte des particularités disciplinaires
qui se sont avérées indispensables dans ’analyse des deux dispositifs présentés ci-apres par des
équipes de recherches. De plus, une alternative pourrait étre le renforcement du nombre de
chercheurs en sciences humaines et sociales et de la présence d’usagers (voir page 191) dans
les instances pour apporter des éclairages des comités, notamment sur les aspects

méthodologiques, mais aussi pour adapter le vocabulaire des formulaires aux recherches.
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Fortes de nos expériences, nous avons pu mettre a profit I’expertise développée dans ce
comité pour répondre aux exigences éthiques des dispositifs de recherche sur lesquels nous
travaillions, et étre autorisée a conduire nos recherches en collaboration (définie page 80) avec
des équipes internationales. C’est par exemple ce que nous avons mis en place dans la recherche
dirigée par le Pr Souliére (Université d’Ottawa) (voir page 191)*2, en y présentant la recherche
aux comités d’éthique des universités du Canada et du Brésil. Nous avons notamment insisté,
aupres de collégues francais non familiers de ces procédures, sur I’importance de rendre visible
I’anticipation du dispositif et de fournir un maximum d’informations sur les lieux d’intervention,
les publics, les outils, tout en mettant I’accent sur certains points tels que 1’enregistrement, le

stockage des données recueillies.

Du fait de I’interpénétration disciplinaire, épistémologique, méthodologique, procédurale
propre a nos relatives expériences, nous avons approché par la suite cette thématique éthique
sous I’angle des postures éthiques dans les dispositifs de recherche mis en ceuvre, en déclinant
et en articulant notre réflexion dans les champs qui nous préoccupent de I’éducation, de la
formation, de la santé, des situations de handicap et, dans une certaine mesure, du travail social

(Ruffin-Beck & Colinet, en expertise).

Réflexion sur les postures éthiques

Dans une perspective d’articulation entre niveaux individuels et collectifs (voir page 31),
nous nous sommes demandée comment coordonner les dimensions collectives - qui reposent
sur des régles éthiques communes au groupe - et la personnalisation de telles régles auxquelles
il incombe d’évoquer les situations individuelles. Ce questionnement pose implicitement celui
de I’¢éthique mise en ceuvre de fagon tout a fait concréte dans les dispositifs de recherche et par
conséquent celui de la posture du chercheur. Nous avons souhaité questionner le sens que cette

notion d’éthique pouvait prendre dans nos recherches.

En effet, I’éthique est associée au souci, souci de soi et souci des autres, les deux étant
nécessaires au déploiement d’un bien qui doit prendre la forme d’un mieux-étre ou d’un
maintien dans 1’étre. L’effet des dispositifs de recherche, a travers le prisme de la production
du sens, sur les actions menées par les sujets (ce dernier terme est défini page 175) reléve bien

d’un maintien dans 1’étre ou d’un mieux-étre des sujets. Cela suppose soit une dynamique

42 Projet pilote intitulé : « La naissance comme processus bio-psycho-social : une étude collaborative
interdisciplinaire des effets des pratiques et des discours périnataux sur le devenir parent et la parentalité au
Canada, en France et au Brésil ».
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individuelle lors d’entretiens individuels ou de la rédaction d’un mini-journal, soit une
dynamique collective lors d’entretiens collectifs. L’éthique se nourrissant des récits des
personnes et de I’allure qu’elles donnent a leur vie (Brugére, 2011, p. 38), le dispositif de
recherche a une portée résolument éthique. Cultiver une éthique de recherche c’est, selon nous,
accéder au sens du discours de ’autre, des éléves, des parents, des professionnels, accueillir
leurs propos, trouver ce qui fait sens pour eux, avoir le souci de leur permettre de trouver du
sens a travers leur récit pour pouvoir étre eux-mémes producteurs du sens de leurs propres
actions. La dimension éthique se situe bien ici a ’articulation de 1’individu et du groupe. Les
dispositifs de recherche (partie 4, chapitre 1 page 203) mis en place dans nos travaux nous
semblent relever d’un format rendant possible un acces au discours de 1’autre. Accueillir le récit
de I’autre, ce n’est pas ouvrir un espace uniquement tourné vers 1’autre, c’est au contraire

permettre a ’autre de se tourner vers 1’espace des possibles.

Par ailleurs, au moment du recrutement de la population d’enquéte, un des enjeux est de se
montrer suffisamment convaincant sur le fait que I’expérience individuelle des personnes peut
indirectement servir au niveau collectif. Méme s’il se situe a un niveau bien spécifique, 1a
encore notre souci d’articulation individuel-collectif s’avere particulierement propice. Un autre
enjeu a clarifier au moment du recrutement, c’est de savoir si le sujet ne se sent pas obligé de
réaliser I’entretien, au cas ou notre demande serait interprétée comme doublant une demande

tierce, non anodine, par exemple celle du médecin qui I’a suivi ou qui le suit encore.

De ce point de vue, la posture de recherche prend la forme d’une « caring attitude », définie
comme une fagon de renouveler le probléme du lien social par I’attention aux autres, le
« prendre soin », le « soin mutuel », la sollicitude ou le soin des autres. Ces comportements,
adossés a des pratiques, a des collectifs et a des institutions, s’inscrivent dans une nouvelle
anthropologie qui combine la vulnérabilité¢ et la relationalit¢ (Brugere, 2011, p. 3-4). La

sollicitude est une attention soucieuse a 1’autre dans la perspective d’en prendre soin.

L’¢éthique du « care » est en consonance avec les réflexions de Ricoeur dans Soi-méme
comme un autre (1990), percu par certains (Svandra, 2008) comme précurseur de la notion de
care. Pour ce penseur, la sollicitude suppose 1’échange mutuel des estimes de soi, la
construction de relations a travers des interactions. Les relations sont éthiques lorsqu’elles
arrivent a instaurer une regle de réciprocité qui réplique a la dissymétrie initiale. L’éthique
s’incarne par excellence dans le jeu ouvert par la sollicitude ou le soin, jeu qui permet d’établir
du lien mutuel et de 1’égalisation des conditions dans des relations profondément asymétriques

et des situations que les principes moraux ou les droits rendent inextricables ou non perceptibles
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(Brugere, 2011, p. 40-41). L’insensibilité est assurément une disposition qui fait obstacle a la
visée éthique, et la sollicitude (la sensibilité orientée vers 1’autre) est le principe dynamique de

la considération éthique (Korichi, 2009, p. 194).

C’est dans le site de cette disponibilité que peut naitre une certaine qualité de présence. Il
s’agit 1a d’une caractéristique incontournable de 1’éthique en ceuvre dans un dispositif de
recherche. Cela suppose de travailler sur un « agir professionnel » de chercheur, cela demande
de « faire avec », non pas au sens réducteur de n’avoir pas les moyens de choisir, mais dans la

dimension prometteuse d’une relation nouvelle a batir avec chacun (Lemay, 1991).

Le dispositif de recherche, vu sous cet angle de départ de « caring attitude », est une
rencontre non pas dans 1’'unique intention de mieux cerner I’autre dans le contexte d’un
processus de réflexivité, mais aussi de produire des connaissances ensemble, en apprenant a
s’écouter mutuellement. C’est ici un enjeu fort que I’on retrouve dans les recherches
collaboratives (développées page 195). On peut établir également un lien avec le
positionnement éthique du chercheur-pédagogue (Chalmel, 2010) qui apparait comme la
capacité a conjuguer deux exigences paradoxales : étre a la fois capable de se projeter dans
I’univers de I’autre, solidaire de sa solitude, et déconstruire une unité dynamique pour expliciter
les articulations entre les différents types de savoirs qui la constitue, afin de comprendre ce qui

motive les choix, contraint sa liberté d’action.

Quels que soient les thémes des recherches conduites, la sensibilisation aux postures, aux
enjeux éthiques a été renforcée par notre expérience et nos travaux sur le sujet. Travailler sur
I’éthique procédurale nous a notamment amenée a étre d’autant plus vigilante dans la rencontre
avec les publics, que ce soit au sein d’institutions comme I’Ecole ou I’Hopital, mais aussi hors

institution, comme nous allons le découvrir dans la partie suivante.

En synthese sur ce point, derricre la question éthique se profilent des questionnements
méthodologiques qui étayent notre définition de I’articulation (voir page 75). Nos expériences
relatives a I’éthique procédurale mettent en exergue deux principaux aspects de 1’articulation
¢laborée. Le premier, c’est la posture de « passeur » et la nécessaire traduction des dispositifs
de recherche entre sciences sociales et sciences biomédicales, notamment relatives aux
méthodes et aux outils mis en ceuvre. Le second concerne 1’enrichissement des connaissances
par la prise en compte de critéres spécifiques aux approches méthodologiques, qui peut passer

par le renforcement de la présence de disciplines en sciences sociales comme les sciences de
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I’éducation et de la formation ; il s’agit également d’envisager la présence ou le renforcement
d’usagers dans 1’élaboration des dispositifs de recherche et par voie de conséquence dans les

comités éthiques, tels que les comités de protection des personnes.

Ainsi, notre expérience au sein d’un comité de protection des personnes a contribué a la
représentativité des sciences de 1’éducation et de la formation au sein de milieux largement bio-
médicaux, pour incarner cette posture de traduction nécessitée par 1’articulation. Elle nous a
permis de renforcer notre posture de passeur entre disciplines. Cette expertise des comités a pu

étre mise a profit par un projet de recherche international (voir page 191).

La réflexion que nous avons menée met en exergue la tension existante mais aussi
I’articulation nécessitée entre « I’éthique du bien agir » et « 1’éthique procédurale ». A cette
distinction, des auteurs en ont ajouté une autre entre « éthique de responsabilité » et « éthique
de conviction », telles que les entend de Gaulejac (2009, p. 30). L’éthique de responsabilité
concerne la gestion des moyens disponibles au mieux des attentes et des intéréts de chacun,
tandis que 1’éthique de conviction consiste a favoriser la création des conditions idéales pour le
développement des connaissances sur I’Homme et la société, laissant plus de place a
I’innovation. Bien d’autres avaient travaillé cette tension avant de Gaulejac (Abel, 1986 ;
Arendt, 1964 ; Weber, 1919) en évoquant la responsabilité collective. Ce sujet récurrent de
I’éthique dans la recherche, utilisé dans divers champs disciplinaires, suscite la question de la
place et de l'articulation du sujet, du role du collectif et de I’institution. Derriére une
information légitimée autour de 1’éthique, que révélent les pratiques ? Comment dés lors
revisiter I’analyse de ’activité de travail et la prise en compte de la situation, au sens large, pour
co-construire des réponses adaptées articulées en équipe, porteuses de sens, empreintes et

garantes d’une Ethique ?

Un concept se caractérisant par une définition, des attributs, son extension a plusieurs
disciplines et I’articulation étant a présent dotée dans cette note d’une définition et d’attributs

traités dans la seconde partie, il convient a présent de questionner son extension.
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Chapitre 4 - Partie 2

Points saillants

L’articulation a été attribuée a différents attributs qui ont été approfondis et
justifiés : partenariat, mutation, bien-étre, parcours, éthique procédurale.

La mise en évidence et 1’analyse des mutations du partenariat en termes
d’injonction au partenariat au sein de I’Ecole a mis en lumiére une individualisation
du parcours du jeune en situation de handicap, ces mutations étant elles-mémes
condition du partenariat par I’articulation des champs professionnels de 1’éducation,
du soin, de la santé et du travail social. Ce chapitre a mis en exergue des mutations
épistémologiques, institutionnelles, sociétales, notamment celles relevant des
conceptions des rdles des acteurs, en particulier celle de la figure du patient.

Les enjeux de 1’éthique procédurale consistent a articuler les savoirs, dont ceux de
I’expertise éthique profane. Les réflexions conduites sur I’éthique procédurale ont
mis en évidence I’importance de 1’articulation entre logiques de recherche
différentes, eu égard au niveau variable d’¢laboration et d’appropriation selon les
disciplines et les pays. La posture de « passeur » entre disciplines en vue de la
traduction de dispositifs de recherche est venue éclairer les articulations
méthodologiques.

La comparaison des points de vue des éléves, des professionnels et des parents a
permis un croisement de points de vue (par exemple médecins-patients sur une
méme situation d’annonce) alors que dans la littérature le focus est plus souvent
mis sur un public, une catégorie de population.

La fluctuation de la conception du bien-étre selon qu’on I’associe au type de
parcours (scolaire, de santé, de soin, de vie) et aux acteurs (éléves, parents,
enseignants, patients) est venue questionner les disjonctions et les articulations des

parcours.
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PARTIE 1
D‘une approche expérientielle a la recherche.
Bilan de recherches : approche épistémologique,
théorique, conceptuelle et méthodologique a lfissue de
la thése

Pages 19 - 50

L 2

PARTIE 2
Circonscription du concept d‘articulation )
Elaboration progressive d‘une approche articulante

Pages 51 - 114

PARTIE 3
Ecole et Hors contexte scolaire a I‘hépital
Deux orientations thématiques :
- éducation et santé a I‘Ecole
- parcours d‘annonces diagnostiques a

I‘Hopital
Positionnement méthodologique dans une
approche articulante Pages 115 - 227
PARTIE 4

Cadre théorique de l‘articulation : pédagogie de
I‘articulation

Perspectives de recherche

Activité d‘enseignant-chercheur dans les années 2020
et dans une perspective internationale - Encadrement

de doctorants
Pages 228 - 291
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Partie 3
Articulation de I’éducation, de la formation, du soin et de la santé
a ’Ecole et a I’Hopital

Sachant que le concept d’articulation requiert sa définition, ses caractéristiques, cette
troisiéme partie est un élément du construit qui participe de I’argumentation de I’approche
articulante. Cette partie couvre plusieurs champs de recherche : éducation, formation, soin et

santé.

La phase suivante de notre itinéraire apres la thése fut marquée par une extension qui fait
place aujourd’hui a I’idée de complémentarité entre éducation, formation, soin, santé et
situations de handicap. Elle s’est traduite par une approche plus « scolaro-centrée » sur 1’école,
la santé et le soin, approche que nous sommes parvenue a dépasser au moyen d’une réflexion
plus large sur 1’articulation entre 1’Ecole et le hors Ecole et la santé. La encore, I’ancrage
institutionnel, (IUFM, Institut d’éducation, ESPE et INSPE), ne fut pas étranger a I’ouverture
vers des préoccupations portant davantage sur I’Ecole. Ainsi, un premier axe de nos recherches
est exploité. Il concerne 1’éducation, la santé et le soin dans D’institution scolaire, I’Ecole se

situant parfois a I’Hopital. Ce globe correspond a ce premier axe.

Parcours de soins-études

Bien-étre des acteurs et
rythmes scolaires

Patrimonialisation des
patronymes de la santé a
I‘Ecole

[lustration n° 8 : figure de I’axe n°1 de notre parcours de recherche

En complément de ce premier axe, et pour caractériser I’articulation, celle des expériences

entre parents-enfants-patients et médecins a 1’Hopital a constitué une réflexion et un contexte
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additionnel a 1’Ecole située parfois a I’Hopital. Aussi, la seconde ligne de développement de
nos travaux concerne les parcours d’annonces diagnostiques de maladies rares que nous avons
inscrits dans un continuum éducatif et de formation et ancrés dans le milieu hospitalier.
Lauréate des deux appels a projet de la Fondation des maladies rares (50 000 € et 64 000 €) qui
ont conduit aux recherches présentées dans cette partie, d’une part en tant qu’investigatrice
principale, d’autre part en qualité de responsable scientifique, j’ai été amenée a collaborer avec
deux équipes médicales des Pr Salomon (Necker-Hdpital Necker-Enfants malades, service de
néphrologie pédiatrique) et Di Rocco (Hopital Necker-Enfants malades puis Hospices Civils de

Lyon, service de neurochirurgie pédiatrique). Ce globe correspond a ce second axe.

Inter-expériences croisées

medecins - patients
Education thérapeutique
Approche collective et partenariale
Posture professionnelle
Pédagogie - Education - Médecine

= Interconnaissance des cultures

= Pratiques professionnelles

Posture d‘interface

[lustration n° 9 : figure de I’axe n°2 de notre parcours de recherche

Depuis notre travail de thése nous n’avons cess¢ de poursuivre notre formation
épistémologique et méthodologique, base solide pour accéder aux populations d’enquéte et
pour conduire et diriger des recherches. Nous nous sommes efforcée de mettre en
correspondance notre posture épistémologique, largement inspirée de |’interactionnisme
symbolique (page 31) dont un des enjeux est la production du sens de 1’action des sujets, avec
notre instrumentation méthodologique que nous exposerons dans un dernier chapitre de cette
partie. Cette étape de la note de synthése sera I’occasion d’aborder également notre implication

dans la perspective institutionnelle, notamment liée au caractere international de nos travaux.
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Chapitre 5 Articuler I’Ecole, I’Hopital, le soin et la santé

Ce chapitre se propose d’¢laborer I’approche articulante par une réflexion sur I’articulation
Ecole-hors Ecole. Sachant que I’Ecole est dans certains cas située a 1’Hopital, ce chapitre a
travers 1’analyse des recherches explicitées, entend apporter un éclairage sur les articulations

entre les champs de I’éducation, du soin et de la santé.

Lors de mon arrivée au sein du laboratoire EMA, les thématiques relatives a I’Ecole, a la
scolarité étaient portées par bon nombre de chercheurs. De plus, une des mises en application
concrétes de la dynamique collective consistait a travailler sur un théme commun a 1’équipe, ce
qui m’a ainsi donné 1’occasion d’explorer de nouvelles thématiques. Elles se rapportaient aux
Technologies de I’Information et de la Communication pour I’Enseignement, mais aussi a la
notion de « mutations » (Meskel-Cresta et al., dir. 2014 voir page 90) ou encore a la
« patrimonialisation a I’école » (Colinet, 2015b). Il ne s’agissait pas de laisser a la marge mes
principaux thémes de recherche mais, bien au contraire, de les articuler comme D’attestent les
publications produites, par exemple sur les usages des TIC(E) dans les parcours de soins-études
(Colinet, 2016 ; Colinet, 2015¢). Nous nous sommes donc saisie de I’opportunité d’évoluer
dans ce laboratoire pour articuler les champs. En effet, bien qu’en apparence assez ¢loignées de

mes orientations de recherche, les thématiques du laboratoire leur ont donné un nouvel éclairage.

Aucun de nos collégues du laboratoire ne travaillait sur I’Ecole et le soin. Les sujets des
chercheurs portaient sur les parcours scolaires des éléves. C’est pourquoi nous avons vu qu’il
importait de rapprocher les préoccupations des soins et des études par ce que nous avons

désigné comme le « parcours de soins-études », nous inspirant de 1’idée de sport-étude.

5.1 Parcours de soins-études

Attardons-nous préalablement a la notion de soin. Lorsque 1’on évoque les soins, la
littérature fait référence au systéme de soins, a 1’accés aux soins (primaires, secondaires...), a
la qualité des soins (Sebai, 2015 ; Afonso et al., 2018). On parle de soins-infirmiers, de soins

de proximité, de filiéres de soins.

5.1.1 Soin et santé

Dans la littérature, il existe bien une distinction entre soin et santé, comme on peut le lire
des le titre d’un article de Vonarx et Bujold (2010). Selon le Haut Conseil de la Santé Publique,

les soins correspondent aux « actes et pratiques par lesquels on considére ou rétablit la santé »
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(2000). Le Code de la Santé Publique (D4011.1-R4443.14) définit les professionnels de santé
selon trois branches : les professions médicales (1), de la pharmacie (2), des auxiliaires
médicaux, aides-soignants, auxiliaires de puériculture et ambulatoires (3). On retrouve ce que
I’on qualifie couramment de professionnels de soins (infirmiers, aides-soignants, pédicures-
podologues...) dans la troisiéme branche. Au-dela de la définition institutionnelle de la santé
par ’OMS (définie p. 136), dans les références bibliographiques, la santé se rapporte
notamment a la santé publique, a la sous-catégorie de santé mentale, méme si I’article de
Crismer, Belche et Van der Vennet (2016) rapproche les deux notions en parlant de « soins de

santé ».

En outre, le soin fait référence au care. Le care que 1’on peut définir comme la sollicitude
et/ou le soin, est une nécessité vitale. Pour Tronto (1993 ; 2009), le soin constitue une politique
concrete qui implique d’assumer une certaine responsabilité au regard d’un besoin identifié et

de déterminer la nature de la réponse a lui apporter.
Selon cet auteur, la complexité du care repose sur quatre phases qu’il a développé :

- la premiére consiste a reconnaitre I’existence d’un besoin, ce qui mobilise 1’attention (« to

care about ») et la sollicitude, I’empathie (« to care for ») vis-a-vis de la personne vulnérable ;

- la deuxiéme consiste a décider de répondre au besoin identifié et a organiser la réponse

(« to care of »), ce qui mobilise le sens de la responsabilité vis-a-vis du sujet vulnérable ;
- la troisiéme consiste a prendre soin (« to give care ») de la personne par un travail concret
aupres d’elle ;

- la quatriéme permet de vérifier auprés du sujet que son besoin a été bien identifié et que la
réponse a bien été¢ organisée puis réalisée (« to receive care »), ce qui mobilise a nouveau

attention, empathie et sollicitude.

En résumé, selon cet auteur, la pratique de 1’éthique du care repose sur quatre éléments :
I’attention, la responsabilité, la compétence et la capacité de réponse.
5.1.2 Recherches a I’école a I’hopital

La notion de « soins-études » que nous avons formulée nous a permis, au travers des
enquétes de terrain conduites, de travailler I’articulation par la mobilisation d’une équipe
pluridisciplinaire des secteurs du médical, du para-médical, de I’intervention sociale et de

I’enseignement. L’articulation s’est également traduite par le souci de travailler sur
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I’articulation école-soin, mais aussi au niveau des parcours scolaires hospitaliers et hors

hospitaliers.

En France, le milieu hospitalier connait deux formes d’enseignement : celle de I’Education
nationale, et celle dispensée par des bénévoles associatifs, laquelle est nommée 1’Ecole a
I’hopital. L’objectif de la recherche était de montrer comment s’exercent les prises de
responsabilités, en comparant les discours d’¢éleves, d’enseignants et de parents dans le cadre
de ’Ecole a I’hédpital et hors contexte hospitalier. Nous sommes partie du constat d’un vide
bibliographique et méme juridique quant a la notion de responsabilit¢ dans le contexte
spécifique de I’Ecole a 1’hopital. Nous avons voulu interroger le paradoxe suivant : comment
parler de normalisation de 1’Ecole a 1’hdpital sans se trouver dans les mémes cadres de réflexion
et de pratique qu’a I’Ecole ? Pour le laboratoire EMA, travaillant notamment sur I’Ecole, ¢’était
une opportunité d’élargir les connaissances sur une forme d’Ecole, celle de I’« Ecole a

I’hopital ».

O Systemes

Sous-systeme

Ilustration n° 10 : schéma de représentation de 1’Ecole a 1’hopital

L’Ecole a I’hdpital se donne un objectif éducatif tout a fait spécifique : avant méme d’étre
celui de la socialisation, il est celui de la normalisation qui consiste pour 1’¢éléve hospitalisé a
étre scolarisé. La normalisation est alimentée par des représentations collectives qui se
traduisent dans les mod¢les sociaux et les pratiques sociales (Setbon, 2000). Cette notion
renvoie aux normes sociales qui constituent un idéal vers lequel on s’efforce de tendre. A
I’hopital, cela s’exprime par les professionnels, les parents et les bénévoles, par le fait de
reconstituer au maximum 1’environnement extérieur de 1’enfant, celui de 1’espace-classe, par
I’usage d’outils (livres, cartes géographiques et autres), par I’attribution d’un emploi du temps

avec les disciplines qu’il travaillera au cours de la semaine.
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En nous rendant dans les services hospitaliers et a 1’Ecole a 1’hopital, nous trouvions que les
jeunes €taient peu responsabilisés par rapport a ceux des établissements de quartier. Selon nous,
la normalisation passait par la responsabilité. Nous avons donc voulu découvrir comment la
normalisation était appréhendée par les chercheurs. Dans les écrits portant sur 1’Ecole a I’hopital
(Bost, Raibon, & Thabaret, 2001 ; Mougel-Cojocaru, 2005 ; Pellegrino, 1979 ; Voisin, 1986),
la question de la normalisation n’est pas travaillée conjointement a celle de la responsabilité,
alors que cette derniére est trés présente dans les textes relatifs a I’Ecole (circulaire, 2017 ;
circulaire, 2010 ; circulaire, 2006 ; décret 2006 ; circulaire, 2004) et que le cadre 1égislatif pour
les centres scolaires hospitaliers est bien le méme que pour I’Ecole. Au sein de I’Education
nationale, en France, la notion de responsabilit¢ apparait dans 1’idée de la promotion de
I’autonomie, de la responsabilisation des jeunes au niveau personnel et social par I’éducation a

la citoyenneté, par la formation aux premiers secours et par I’éducation a la sécurité routiere.

L’analyse comparative de 1I’enquéte qualitative, que nous avons conduite (Colinet, 2015d)
par le recueil croisé des points de vue des acteurs (€léves, enseignants et parents) en contexte
hospitalier et hors hospitalier, a permis de questionner les spécificités du contexte de I’Ecole &
I’hopital. Cela a eu lieu en mettant en pratique la notion de responsabilité telle que définie par

le cadre de réflexion législatif commun a 1’Ecole a I’hopital et & I’Ecole.

Ainsi, la recherche conduite avait pour objectif de comprendre comment les prises de
responsabilités s’exercent chez les éléves scolarisés dans le contexte de 1’Ecole a 1’hopital et
chez ceux qui sont scolarisés a I’Ecole. Notre enquéte qualitative s’est fondée sur des entretiens
exploratoires, des observations, des entretiens semi-directifs auprés d’éléves hospitalisés et

non-hospitalisés* (N=15: 8 en milieu hospitalier dans un service d’hématologie-7 hors-

43 Voici le détail : pour réaliser cette enquéte qualitative, nous avons mené 15 entretiens exploratoires aupres
de professionnels, d’assistantes sociales, de psychologues, de coordinateurs, d’enseignants, d’un responsable de
pole éducatif, aupres aussi de directeurs de centres scolaires hospitaliers et non hospitaliers, de bénévoles de
1’ Association I’Ecole a 1’hopital. Notre échantillon se compose de deux groupes d’éléves : le premier constitué de
collégiens et lycéens effectuant leur scolarité dans un établissement du centre-ville parisien, le second de collégiens
et de lycéens suivant un parcours scolaire dans un hopital parisien dans le cadre d’un long séjour en hématologie.
Notre objectif est de déterminer les conditions des prises de responsabilités durant le parcours scolaire des éléves
hospitalisés et non hospitalisés. Pour les adolescents et jeunes adultes hospitalisés, il nous a semblé important de
retenir le critére long séjour, de plus de six mois, assurant aux éléves rencontrés une expérience suffisante longue
de la scolarité a I’hopital. Les autres critéres retenus ont été les suivants : le niveau scolaire (colleége et lycée) et
donc I’age, le genre, le contexte de la scolarité (hospitalier et non hospitalier), la catégorie socio-professionnelle
des parents. Au total, nous nous sommes entretenue avec 15 éleves dgés de 11 a 19 ans : 8 en milieu hospitalier
(dont 4 collégiens : 2 filles, 2 garcons et 3 lycéens : 2 garcons, 1 fille) et 7 hors contexte hospitalier (dont 4
collégiens : 2 filles, 2 gargons et 3 lycéens : 2 filles, 1 garcon). Afin de croiser les points de vue, 7 entretiens ont
également été réalisés avec des enseignants qui, exercant au sein et hors de I’hopital, avaient une expérience de 4
a 11 ans et étaient 4gés de 24 a 58 ans. Pour les €léves, les enseignants et les parents, la répartition selon le genre
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contexte hospitalier), des enseignants (N=15: 8 en milieu hospitalier-7 hors-contexte
hospitalier) et des parents (N=14 : 7 dont I’enfant était scolarisé a 1’hopital, 7 hors contexte
hospitalier). Un mini-journal a été rédigé par les €léves. Les résultats ont porté sur une analyse

des formes de responsabilités qui ont été dégagées des types de perceptions issus des discours.

a été assurée. Nous nous sommes également entretenue avec 14 parents, agés de 31 a 56 ans : 7 dont I’enfant était
scolarisé a I’hopital (dont 5 femmes et 2 hommes) et 7 hors contexte hospitalier (dont 4 femmes et 3 hommes).

Les entretiens des éléves se sont déroulés dans 1’établissement scolaire ou dans la chambre de 1’éléve
hospitalis¢, quand cela s’avérait médicalement possible, ou encore dans la salle de I’Ecole a 1’hdpital. Avec les
enseignants et les parents, ils ont eu lieu dans I’institution scolaire ou dans une salle de 1’hdpital, en I’absence de
I¢éleve.

121



Partie 3
Articulation de I’éducation, de la formation, du soin et de la santé a I’Ecole et a I’Hopital

Les deux tableaux ci-aprés ont servi a I’analyse de résultats d’un article scientifique (volume

2, article n®5).

Les prises de responsabilités des éléves vues par les enseignants
Proportion
. 1 d'enseignants citant la
Enseignants en contexte hospitalier L
categorie
- renvoient les enseignants a leurs propres responsabilités 3/4
- impliquent une relation enseignant <> éléve fondée sur le 12
respect
- sont associées a des projets d'animation 12
- sont associées au suivi et aux prises de décision des 12
protocoles de soin
- accroissent les charges de 1'éléve dans un contexte de soins et 12
doivent donc étre limitée (surtout en cas de maladie grave)
Enseignants hors contexte hospitalier

- aident a devenir des citoyens responsables 3/4
- distinguent le domicile et I'établissement scolaire 1/3
- assurent une complémentarité entre les connaissances 13
scolaires et humaines
- responsabilisent les éléves via I’organisation de rencontres 13
avec des intervenants extra-scolaires

N=15 : 8 en milieu hospitalier, -7 hors-contexte hospitalier.
Tableau n° 11 : perceptions par les enseignants des prises de responsabilités des éleéves, en contexte
hospitalier et hors contexte hospitalier

Source : Colinet, S. (2015). « Quelles prises de responsabilités ? Recherche comparative entre ¢léves scolarises a
I’hopital et éléves scolarisés hors contexte hospitalier », Revue des Sciences de I’Education, 41(1), 135-154.
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Points de vue sur les formes des prises de responsabilités selon les éléves hospitalisés
et non hospitalisés, ainsi que selon leurs parents

Proportion du groupe

Eleves hospitalisés . .
P citant la catégorie

- sentiment d’évolution, avec 1’age, de I'aptitude a la responsabilité 3/4

- projets en tant que participants 3/4

- conduite de I'évolution des personnages dans un jeu virtuel et 2

formation des nouveaux participants

- activités d’animation en tant qu'acteurs 12

- prise en charge de son propre protocole de soins 1/2

- prise de décisions lors de consultations relatives aux soins 172
Parents dont I'enfant est hospitalisé

- prise en charge au sein de la fratrie 172

- gestion des soins 1/2

- sentiment d’évolution, avec 1’age, de I'aptitude a la responsabilité 1/3
Eleéves non hospitalisés

- sentiment d’évolution, avec I’age, de l'aptitude a la responsabilité 3/4

- projets en tant qu’acteurs 1/2

- activités d’animation en tant qu'acteurs 12

- prise en charge au sein de la fratrie 172
Parents hors contexte hospitalier

- prise en charge au sein de la fratrie 3/4

- sentiment d’évolution, avec 1’age, de I'aptitude a la responsabilité 12

Eléves : N=15 : 8 en milieu hospitalier dans un service d’hématologie, -7 hors-contexte hospitalier.
Parents : N=14 : 7 dont I’enfant était scolarisé a I’hdpital, -7 hors contexte hospitalier.

Tableau n° 12 : les formes de prises de responsabilités : croisement du point de vue des éléves hospitalisés,

non hospitalisés et de celui de leurs parents

Source : Colinet, S. (2015). « Quelles prises de responsabilités ? Recherche comparative entre ¢léves scolarisés
a I’hopital et éléves scolarisés hors contexte hospitalier », Revue des Sciences de I’Education, 41(1), p. 149.
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Les formes de prises de responsabilités se traduisent pour les éléves par :

- un apprentissage expérientiel, au sein de la famille, vis-a-vis de la fratrie (la moiti¢ du
groupe considéré cite cette catégorie) ; également évoquées par les parents d’enfants
non-hospitalisés (les % du groupe considéré citent cette catégorie).

- Les prises de responsabilités associées a des prises de décision sur les protocoles
thérapeutiques (la moiti¢é du groupe considéré cite cette catégorie) pour ceux qui
connaissent un parcours de sant¢, dans la veine des travaux de Chateaux et Spitz (2007),
Jessop et Rutter (2003) ainsi que de Heijmans et Ridder (1998).

- Les projets conduits par les éléves eux-mémes (la moitié du groupe considéré cite cette
catégorie), autrement dit quand ils sont acteurs. On peut citer les prises de
responsabilités dans le cadre d’une organisation d’événements thématiques sur le
recyclage (la moitié du groupe considéré cite cette catégorie), I’évocation de la
responsabilité d’un personnage dans le cadre d’un univers vidéo virtuel avec le concours
de nouveaux participants dans un jeu virtuel (la moitié¢ du groupe considéré cite cette
catégorie).

- Les enseignants (les % du groupe des Enseignants hors contexte hospitalier citent cette
catégorie) des rencontrés dans les écoles dites « ordinaires » associent les prises de

responsabilités a 1’apprentissage de la citoyenneté.
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Figure n° 13 : répartition des formes de prise de responsabilités évoquées par les éléves en contexte hospitalier et
hors contexte hospitalier
Source : Colinet, S. (2015). « Quelles prises de responsabilités ? Recherche comparative entre éléves

scolarisés a 1’hopital et éléves scolarisés hors contexte hospitalier », Revue des Sciences de I’Education, 125
41(1), p. 150.
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Les résultats montrent que les prises de responsabilités ne se décrétent pas. Elles font
référence au contexte a créer pour les mettre en ceuvre, elles sont le reflet d’'une maniére de

penser les éléves.

Notre enquéte ouvre sur la nécessité d’amener les éléves, les enseignants et les parents a une
représentation diversifiée des prises de responsabilités, ainsi qu’a une cohérence entre celles-ci
pour en assurer le continuum entre les contextes scolaires hospitaliers et non hospitaliers. Plus
globalement, leur développement sur le plan scolaire renforcerait de beaucoup celles

intervenant dans les activités extra-scolaires, dans la mesure ou elles s’inscriraient en continuité.

Notre recherche a permis de montrer que la reconstitution des conditions d’apprentissage
était un enjeu important dans un lieu non consacré initialement a la scolarité mais aux soins.
L’¢leve qui est malade a I’hopital se trouve ¢éloigné des reperes d’apprentissage et de la
configuration pédagogique et sociale de son Ecole d’origine. De plus, la disponibilité cognitive
et émotionnelle de 1’enfant par rapport a ses soins, 1’attente, la différence des routines entre ces

deux contextes ne sont pas les mémes.

Méme si les objectifs fondamentaux de I’Ecole ordinaire et de I’Ecole a I’hdpital sont les
mémes, le contexte de la maladie rend les modalités de scolarisation trés différentes. D’un co6té,
il y a une rupture spatiale, temporelle, affective, une rupture avec les habitudes de 1’éleve
provoquant un profond bouleversement de son quotidien. De 1’autre, I’enseignement a 1’hopital
est trés personnalisé. Il se déroule en petit groupe (moins de 10 pour ceux que nous avons vus),

soit en un face-a-face entre 1’¢léve et ’enseignant.

Une piste de recherche s’est dessinée a I’issue de ce travail grace au croisement des points
de vue ; elle a mis en avant I’importance de travailler les formes de collaboration (définie page
80) et leurs limites du point de vue des différentes parties prenantes : €léves, enseignants,
parents et soignants pour la mise en ceuvre de prises de responsabilités, par exemple, décentrées
du soin. Pour ce faire, des passerelles seraient a construire entre 1’école a I’hdpital et I’éducation
thérapeutique du patient a ’hopital, par exemple en travaillant sur le sens d’acteur pour un
mieux-vivre. De méme entre I’école et I’hdpital via I’entrepdt de données de santé (EDS)** pour

constituer une base de données destinées a la réutilisation des données de santé, provenant de

4 Navarro, P. (2020). La création d’un entrepdt de données : un traitement de données de santé massif et utile,
mais soumis a un régime propre, https:/www.hoganlovells.com/fr/publications/la-creation-d-un-entrepot-de-
donnees-un-traitement-de-donnees-de-sante-massif-et-utile-mais-soumis-a-un-regime-propre  Consult¢ le 18
janvier 2021
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plusieurs sources, pour plusieurs projets d’études, de recherches et d’évaluations sur le long
terme. Il est souvent utilisé par la CNIL. Il fait ’objet d’une gouvernance spécifique avec des
professionnels de santé, des chercheurs et des représentants de patient. Outre 1’amélioration du
pilotage de I’activité hospitaliere et I’avancement de la recherche scientifique, I’entrepot
contribue a I’amélioration des parcours de soins ville-hdpital (AP-HP, Recherche & Innovation,
Direction de la recherche clinique et de I’innovation, 2020). De méme, analyser les relations ou
I’absence de relations entre équipe scolaire en milieu « ordinaire » et équipe scolaire en milieu
hospitalier permettrait d’analyser plus précisément les enjeux relatifs au continuum des
parcours scolaires des €léves, ou au contraire a I’absence de continuum entre ces deux contextes,
comme cela nous a souvent été mentionné par les professionnels éducatifs du milieu hospitalier.
En effet, notre recherche souligne I’importance d’une posture de coopération entre équipe
pédagogique, équipe de soins, parents et éléves au sein de chaque milieu mais aussi entre les

deux milieux, hospitalier et non-hospitalier.

Au-dela de la coopération au sein de I’hdpital, cette enquéte souligne la nécessité d’une mise
en ceuvre réelle d’un partenariat entre les centres scolaires hospitaliers et les école dites
« ordinaires », a fortiori dans la mesure ou un certain nombre d’enfants et d’adolescents
connaissent une ou plusieurs hospitalisation(s). Les professionnels ont, ici, un véritable défi a
relever pour accompagner les éléves qui ne sont pas dans 1I’espace-classe et qui pourtant relévent
bien de I’institution scolaire. Le manque d’informations sur le parcours scolaire de 1’enfant
renforce ce sentiment de discontinuité, voire de rupture entre I’Ecole dite « ordinaire » et
I’Ecole a I’hopital. Ces deux institutions fonctionnent de fagon cloisonnée, or il s’agit bien de
’Ecole. En effet, selon le Ministére de 1’Education Nationale et de la Jeunesse et du Ministére
de I’Enseignement Supérieur, de la Recherche et de I’Innovation (PAI, 2019), hormis les
aménagements prévus dans le cadre du projet d’accueil individualisé (PAI) qui a pour objet de
favoriser la scolarisation des enfants malades, la scolarité de 1’éléve se déroule dans les
conditions ordinaires car 1’él¢ve atteint de troubles de la santé doit étre considéré de la méme
maniére qu’un éléve en bonne santé. C’est I’objectif central du processus d’intégration fixé au
PAL 1l existe aussi un enjeu pour les éléves hospitalisé€s, une opportunité pour eux de travailler
sur I’enjeu de normalisation et de réintroduire une dimension collective dans le parcours
scolaire, trés souvent individuel a I’hdpital. Les TIC(E) peuvent constituer un support pour
envisager cette continuité. Dans quelle mesure faut-il institutionnaliser les collaborations entre
Ecole « ordinaire » et « Ecole a 1’hdpital » puisqu’elles sont rarement mises en ceuvre et qu’elles

relevent de la seule volonté de I’enseignant de faire la démarche qui consiste a prendre contact
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avec I’autre école ; cette collaboration ne tient pas nécessairement dans le temps, méme s’il y a
eu un premier contact entre les deux institutions a ’arrivée de I’enfant dans I’Ecole a 1’hopital.
Les contacts sollicités s’opérent souvent dans un seul sens, de ’Ecole a I’hopital a I’Ecole

ordinaire.

De notre article (Colinet, 2015d) s’est servi Terrat (2017) qui a également travaillé sur
1’Ecole & 1’hopital, sur les démarches et les outils numériques pour scolariser et développer la
métacognition, c’est-a-dire la représentation qu’a I’¢léve des connaissances qu’il possede et de
la fagon dont il peut les construire et les utiliser (Delvolvé, 2006). Elle mentionne ce que nous
disions, a savoir qu’avant méme d’étre la scolarisation et la continuité de 1’apprentissage,
I’objectif de la scolarisation consiste en une normalisation des conditions de vie par le fait méme
qu’elles sont scolarisées. Ce probléme, repris sur le cadre 1égislatif, est le méme a 1’Ecole a
I’hopital et a I’Ecole ordinaire, d’ou la question de savoir si les missions de ce lieu particulier

sont bien les mémes.

Notre travail a également servi de support bibliographique a une réflexion sur 1’espace de
loisirs a I’hdpital (Pombet, 2014). En outre, nous avons divulgué notre démarche par une
publication dans le Huffington-Post. Précisons que nous avons permis 1’élaboration d’une
convention entre 1’Université de Cergy-Pontoise et le responsable de la rubrique « Tétes
chercheuses » de ce journal, car jusque-la, méme si des chercheurs de I’'université avaient déja
publié dans le Huffington Post, aucun ne 1’avait fait dans la rubrique « Tétes chercheuses ».
Notre proposition d’article a donc contribué a renforcer le partenariat entre le Huffington Post

et I’Université de Cergy-Pontoise.

5.1.3 Les TIC(E) : support a I’articulation des parcours scolaires et de soins

La recherche présentée ci-aprés témoigne des principaux ressorts utilisés dans nos
recherches : I’étude comparative, ici entre éléves hospitalisés et non-hospitalisés (comme dans
le cas de la recherche sur les prises de responsabilités - voir page 119 et volume 2 article 5)
(Colinet, 2015d), le croisement des points de vue des acteurs (éléves et professionnels) et
I’articulation entre parcours individuels et institutions (cf-recherche sur les objectifs et les
enjeux institutionnels de 1’intégration des TIC(E) mise en perspective avec les parcours
scolaires et de soins des ¢€léves, dans la démarche soins-études - voir page 117 et volume 2

article 4 - Colinet, 2015c¢).

Cette recherche a porté sur ’articulation entre les TIC(E) et les soins. Au moment de notre

arrivée au laboratoire EMA, tous les chercheurs s’emparaient de la notion TICE pour qu’elle
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prenne le statut d’objet transversal dans 1’équipe. Nous nous sommes donc saisie de cette
opportunité en faisant noétre cet objet, en réalisant une recherche dont 1’objectif était de
comprendre les usages et les utilisations des TIC(E) a destination d’éléves suivant un parcours
de soins-études. Les sciences de 1’éducation et de la formation et la sociologie des usages ont
mis en évidence les enchevétrements et la complexité des différents types d’usage et
d’utilisation des TIC(E) (Fluckiger, 2008 ; Voulgre, 2011). Ces usages dépendent a la fois des
cadres techniques et sociaux. Nous avons souhaité les analyser dans un contexte spécifique peu

investi par les chercheurs, celui des ¢léves en soins-études.

Lorsque I’on s’intéresse au contexte scolaire dans le milieu hospitalier, il en ressort que la
recherche sur 1’'usage des TICE est trés limitée (Strutz & Marquet, 2008). On constate que la
recherche sur les usages et utilisations des technologies relatives a un contexte scolaire
hospitalier donne lieu plus souvent a des illustrations venant appuyer des réflexions plus larges
sur le rapport a la scolarité que, véritablement, a des enquétes portant spécifiquement sur ce
contexte. C’est pourquoi notre recherche a eu pour ambition de combler le manque
bibliographique relatif a I’'usage des TIC(E) par des éléves expérimentant un parcours scolaire

hospitalier.

Plus qu’a connaitre les usages des TIC(E) propres aux éléves hospitalisés, nous nous sommes
surtout attachée a comprendre les rapports qu’entretiennent les enseignants et directeurs
d’établissement qui accompagnent ces ¢€léves dans leur usage des TIC(E), ainsi que leurs
positionnements. La méthodologie a reposé sur une dizaine d’observations et cinquante-neuf
entretiens conduits aupres de professionnels (29) ainsi que d’¢éléves (30) d’un Centre médico et
pédagogique adapté (CMPA) et d’un Etablissement régional d’enseignement adapté (EREA)*.

Nous avons mis en évidence les objectifs institutionnels, affichés par I’institution, de

4 Voici le détail : L’analyse a porté sur une dizaine de comptes-rendus d’observations non-participantes en
classes et dans des temps péri- et extra-scolaires. Ont également été conduits 59 entretiens semi-directifs dont 5
entretiens-tests avec le support de guides d’entretien. Les observations et les comptes-rendus correspondant
visaient a mieux saisir les usages des TICE dans les pratiques quotidiennes, les entretiens semi-directifs ayant pour
objet de compléter cette approche en permettant aux différents acteurs d’expliciter leurs pratiques et de permettre
plus spécifiquement aux ¢léves, de verbaliser les évolutions entre I’avant et 1’aprés hospitalisation. Cette
explicitation est également pour les acteurs une maniére d’entrer dans une démarche réflexive. Les entrevues ont
été enregistrées aupres de 1’ensemble des acteurs ayant participé a I’enquéte - différentes catégories de personnels
et €éléves - concernés par les TIC(E) dans un contexte simultanément hospitalier et scolaire. Nous avons donc
interviewé des enseignants (25) dont 5 référents TICE, un directeur (3) et un directeur adjoint (1). Nous nous
sommes également entretenue avec des éléves (30) des premier et second degrés qui suivent un cursus scolaire, au
sein de 1’hopital, pour une période de 6 mois a un an et plus. La population de cette enquéte qualitative est donc
non représentative et non-probabiliste. La conduite de cette recherche a exigé 1’obtention du consentement des
familles a la participation de leurs enfants a I’enquéte.
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I’intégration des TIC(E) dans la démarche de soins-études : (1) favoriser 1’inclusion de 1’éléve
hospitalisé ; (2) communiquer avec les parents pour les impliquer dans la scolarité¢ de leurs
enfants ; (3) faciliter ’accés aux apprentissages de 1’autonomie pour les patients-éléves
présentant des déficiences visuelles, praxiques ou auditives ; (4) favoriser I’autonomie et le
travail en dehors de la classe ; (5) assurer la continuité pédagogique ; (6) s’ouvrir au monde ;
(7) orienter scolairement et professionnellement les éléves. Nous avons croisé ces objectifs avec
le point de vue des éléves. Sur sept objectifs institutionnels affichés, nous avons constaté que
trois seulement étaient repris dans les discours des éléves et transparaissaient dans les
observations de leurs pratiques que nous avions réalisées, d’ou I’intérét d’un croisement des
points de vue. Ces trois objectifs étaient : I’apprentissage de I’autonomie (3) ; I’ouverture au
monde (6) et le (1) lié¢ a I’inclusion de ’¢léve et a la sociabilité des patients. Méme en notant
un certain décalage entre, d’une part, les objectifs d’intégration des TIC(E) dans la démarche
de soins-études affichés par les enseignants et les directions, et d’autre part la perception des
¢léves, nous avons aussi pu mettre en relief que le contexte spécifique des soins-études stimulait
la concrétisation des valeurs pédagogiques et sociales a travers les TIC(E), telles que I’inclusion,

la sociabilité et I’autonomie.

Au moment de notre enquéte, et malgré un meilleur équipement informatique dans les
CMPA/EREA situés dans les hopitaux que dans les établissements d’origine, les compétences
manifestées (Fluckiger, 2008) par les éléves au sein des CMPA et EREA ne semblaient pas
meilleures que celles des jeunes en milieu ordinaire. La réelle différence résidait dans les
contextes d’usage, dans la mesure ou les jeunes dans ces structures subissaient en particulier
des changements d’ordre spatio-temporel (enseignement recu parfois au sein de la chambre
d’hopital et découpage de la journée et des cours variables en fonction des soins), 1’espace

hospitalier étant « reclus » (Goffman, 2002 [1968]) a I’écart du monde extérieur.

Cette enquéte a mis en exergue comment les TIC(E) favorisaient, par de micro-innovations,
les adaptations pour les jeunes. Il s’est agi d’expliciter comment les TIC(E) étaient utilisées par
les ¢léves avant et pendant qu’ils évoluaient dans ces structures, mais aussi de les mettre en

rapport avec leurs types de pathologie.

La encore, cette recherche a contribué a penser le changement de condition favorisé par
I’'usage des TIC(E) qui offre aux ¢léves la possibilité de recréer un environnement
d’apprentissage, non prioritaire a I’hopital, et fait d’eux des acteurs. Cet élément corrobore notre
recherche sur les prises de responsabilités des éleves a I’hopital (volume 2, article n°5) ou ce

point a également été discuté.
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Cette enquéte trouverait une suite dans une approche longitudinale, ou il s’agirait d’étudier
les effets sur la biographie de 1’¢éléve des usages et des utilisations des TIC(E) dans les CMPA,
EREA et a I’Ecole a I’hdpital. Le travail consisterait alors a prendre davantage en considération
les événements biographiques croisés a la dimension temporelle 4 moyen et a long termes des

TIC(E) utilisées par les éléves qui s’ajouterait au contexte d’usage.

Ce travail a été cité dans un article international (Contreras-Ramirez & Vega-Arce, 2016) en
langue espagnole, dans le cadre d’une étude sur le bien-étre dans 1’enfance et sur 1’usage

sémantique du bien-étre, a cOté des notions connexes mobilisées (humanisation, qualité,

confort...).

Alors que toutes les recherches que nous venons de présenter portaient sur des structures
scolaires au sein d’hdpitaux mais aussi d’établissements scolaires, la partie suivante se recentre
exclusivement sur le contexte de I’Ecole. Nos débuts au laboratoire EMA n’ont pas été
¢trangers a I’exploration d’une thématique qui peut apparaitre a premiére vue sinon en rupture,
du moins en total décalage avec les thémes qui viennent d’étre présentés. En effet, la thématique
de la patrimonialisation avait été retenue par le laboratoire, notion investie plus largement au
niveau universitaire. De nouveau, nous nous sommes saisie de cette opportunité et donc de ce
théme de patrimonialisation pour articuler 1’Ecole et la santé, en réalisant un travail assez

pionnier en la matiere.

5.2  Patrimonialisation des patronymes du champ de la santé a ’Ecole

I1 s’agissait d’étudier la patrimonialisation d’acteurs emblématiques de la santé a travers les
patronymes des établissements scolaires parisiens. On rencontre dans cette recherche le souci
de I’articulation, explorée dans d’autres recherches, entre acteurs et institutions, comme dans
notre theése ou est examiné le lien entre associations et sujets atteints de SEP, lien qui porte

autant la marque du local que du général.

Une premicre définition assez lache énonce : « Pour qu’il y ait patrimoine, il faut des
processus (sociaux au sens complet du terme) de patrimonialisation, soit des modalités bien
précises de transformation d’un objet, d’une idée, d’une valeur en son double symbolique et
distingué, raréfi¢, conservé, frappé d’une certaine intemporalité, (...) soigneusement
sélectionné... » (Di Méo, 2008, p. 2). Selon Lévy et Lussault (2013), « le patrimoine est un
ensemble d’attributs, de représentations, de pratiques, fixé sur un objet non contemporain

(chose, ceuvre, témoignage, batiment, site, paysage, pratique) dont est décrétée collectivement
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I’importance présente ». « La patrimonialisation est un processus s’appliquant aussi bien a un
objet qu’a une réalité idéelle ». Selon Fagnoni (coord, 2013), la patrimonialisation est « un
processus de reconnaissance et de mise en valeur d’édifices, d’espaces hérités, d’objets et de
pratiques et d’ajouter I’attribution d’une valeur et d’un sens collectif d’appartenance
commune ». Ce que nous désignons par « patrimonialisation » peut étre éclairé par des études
historiques portant sur les pratiques du patrimoine, par exemple sur 1’entreprise
muséographique et sur le Panthéon (Chastel, 1986 ; Nora, 2011 ; Ozouf, 1984 ; Poulot, 1997).
La patrimonialisation matérielle était 1’axe retenu dans un groupe de travail, et la
patrimonialisation matérielle de I’Ecole parisienne ayant été étudiée avant tout sur le plan
architectural, nous voulions explorer I’écriture sur les batiments. Nous avons donc exploré les
noms des établissements. Méme si plusieurs travaux portent sur I’hygiéne a I’Ecole (Parayre,
2011 ; Tschirhart, 2008) et sur I’éducation a la santé a I’Ecole (Berger, dir. 2010 ; Jourdan,
2007 ; Jourdan, dir. 2004), I’exploration des acteurs de la santé a travers le patronyme reste
encore largement a mener. Notre recherche a d’ailleurs mis en évidence un vide bibliographique,
au-dela des enquétes de Clairon (2005) et de Lelievre (2010) qui ont travaillé sur les patronymes

a I’Ecole, mais au niveau national et non exclusivement sur le territoire géographique parisien.

Alors que 1’éducation de la société par le patronyme s’opére dans les rues, comment celle
des éléves par le patronyme s’opére-t-elle & I’Ecole ? Telle était la question centrale de notre
démarche. Nous avons estimé que les patronymes constituent un mémorial organisé, qu’ils
obéissent a des logiques éducatives dans la mesure ou ils constituent les opérateurs d’un
programme d’éducation dans ’espace public. Notre propos a consisté a démontrer qu’au sein
de I’Ecole, il y a patrimonialisation par le patronyme dans la mesure ou ce dernier associe les
éléves a un imaginaire de I’Ecole de la République, par le biais d’une figure emblématique,

symbolique et tutélaire. En cela, il exerce une fonction sociale qui serait éducative.

A partir des données chiffrées et des archives relatives aux décisions d’attribution des noms
recueillies, nous avons montré comment s’opérait le processus de patrimonialisation des noms
d’acteurs de la santé au sein de 1’Ecole, de la maternelle au lycée. Par exemple, le choix du
patronyme Georges Duhamel*® pour un collége a tenu a ce qu’il s’agissait d’un ancien éléve de

I’établissement en 1896 et non au fait de sa carriere médicale, sa célébrité s’ attachant avant tout

46 Archive. Conseil de Paris. (1976). Extrait du registre des délibérations, secrétaire général du Conseil de Paris.
« Attribution du nom de Georges Duhamel au collége d’enseignement secondaire municipal, 13 rue des
Volontaires, 13°™, n°5, séance du 15 mars 1976 ».
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a sa qualité d’écrivain et de poéte. Notre enquéte a révélé la trés faible patrimonialisation des
médecins au sein de ’institution scolaire parisienne, la médecine expérimentale du XIX®™® et
sa figure emblématique Claude Bernard en étant les principaux représentants. En effet, nous
avons découvert que moins de 3 % d’établissements parisiens portent un nom de médecin et
que seuls 4 établissements (Hospitaliéres Saint-Gervais, Hopital Saint-Louis, Hopital Nicolas

Vauquelin, Raspail) ont un nom se rapportant au champ de la santé.

Alors que la santé occupe une large place dans la société, elle est minoritairement représentée
dans I’institution scolaire. Nous avons montré que celle-ci privilégie et valorise les savoirs
enseignés, les sciences non expérimentales, la défense de valeurs ou de domaines appelés a
conjurer les menaces pesant sur la société, déterminant des choix politiques consensuels
dominés par les affects et qui priment largement I’enjeu éducatif dont le patronyme constitue
un opérateur. En cela, on peut se demander si la patrimonialisation ne s’adresserait pas
davantage aux adultes électeurs qu’aux éléves formés. Par conséquent, la fonction sociale

éducative serait détournée a des fins électorales.

Ainsi, la place de la santé, outre I’éducation a la santé, est modeste a 1’école,
comparativement a d’autres disciplines. En effet, lorsque 1’on recherche des volumes horaires
consacrées a la santé a 1’école, par exemple I’éducation a la santé dans les programmes des
cycles 2 (CP, CEl, CE2) cycle 3*7 (CMA-CM2-6¢), a I’école, aucun volume horaire n’est
mentionné. L’éducation a la santé ou plus largement la santé n’étant pas considérée comme une
discipline, la santé est diluée dans d’autres disciplines ou elle peut étre mobilisée dans la
réalisation de projets. L’éducation a la santé apparait dans 1’éducation physique et sportive,
sciences et technologies (« besoins en aliments de I’€tre humain », théme énoncé comme en

lien avec I’éducation a la santé).

La place a la santé a 1’école pourrait étre plus importance car c’est d’abord une expérience
intime, personnelle, familiale et que 1I’enfant peut I’aborder comme une situation de vie source
d’apprentissages. Ceci questionne de facon plus générale comment 1’école s’empare des
apprentissages hors de ’école. A titre complémentaire de notre propos, on note une certaine
absence de reconnaissance des savoirs et savoirs expérientiels par 1’école des enfants malades.

Dans ce sens, le programme « apprendre a porter secours » ne constitue pas une discipline

4 Ministere de I’Education Nationale et de la Jeunesse, Programme du cycle 3,

https://cache.media.eduscol.education. fr/file/programmes 2018/20/2/Cycle 3 programme_consolide 1038202.p
df
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spécifique mais s’inscrit dans les enseignements disciplinaires du socle commun de
connaissances, de compétences et de culture et dans les programmes de 1’école maternelle et
¢lémentaire. La contribution de Ammirati et al. (2014), portant sur les effets de la formation
avant 1’age de 6 ans, pour décrire une situation d’urgence conduisant a déclencher 1’alerte,
I’intervention médicale éventuellement et qui réaffirme la capacité des jeunes enfants a
assimiler les compétences de base. Lorsqu’il est question de santé a 1’école, elle est largement
appréhendée sous le prisme du bien-étre. C’est pourquoi nous avons voulu explorer cette notion

en y consacrant un travail portant plus spécifiquement sur les rythmes scolaires.

5.3  La santé par le bien-étre des éléves au prisme des rythmes scolaires

En travaillant sur la derni¢re réforme des rythmes scolaires (2013), nous avons articulé nos
champs privilégiés d’investigation : 1’éducation, la santé et les soins avec, la encore, la notion
de bien-étre. La réforme de 2013 étant emblématique d’une articulation, on note, avec la
réforme des rythmes scolaires de 2013 (Décret n° 2013-77 du 24 janvier 2013 relatif a
I’organisation du temps scolaire dans les écoles maternelles et ¢lémentaires, 2013), un
renforcement de la « contrainte » amenant I’Ecole a partager le role social et sociétal de ses
missions, y compris celles de prévention et de suivi de la santé des éleves - telles qu’annoncées
par I’Education Nationale - avec un autre champ professionnel : 1’animation. Jusqu’a la
promulgation de la loi, cette mission relative a la santé était presque exclusivement partagée

avec la famille de ’enfant.

Cette recherche®® financée par la Fondation de I’Université de Cergy-Pontoise nous a donné
P ) ) . s .,
occasion de travailler, a des moments différents, avec deux doctorants que nous avons associés

a I’analyse des données et a la valorisation de la recherche.

Nous avons alors exercé un role d’encadrement de recherche dans la formation de ces
doctorants, qui s’ajoutait a 1’encadrement de la thése par leur directeur(-trice). L’un était
doctorant en sciences de I’éducation et de la formation, I’autre en premicre année de sociologie
a ’EHESS. A partir d’un détour législatif et politique, nous avons bien entendu constaté que la
question des rythmes scolaires n’était pas nouvelle en France. D’apres 1’information officielle,

I’objectif primaire de la réforme des rythmes scolaires est la « réussite de tous », par le fait

48 Rythmes scolaires et bien-étre a I’école.
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d’une adaptation des rythmes des activités scolaires et périscolaires aux rythmes biologiques de

I’enfant, diminuant ainsi 1’inadaptation de la charge horaire et la fatigue chez les enfants.

La derni¢re réforme a introduit des changements a la fois sur le contenu, les modalités et la
temporalité des enseignements, ce qui est historiquement notable, les réformes habituelles
n’agissant que sur un nombre plus restreint de parametres, traditionnellement le contenu des
enseignements. En 2017, un décret publié au Journal officiel le 28 juin (Décret n® 2017-1108
du 27 juin 2017 relatif aux dérogations a 1’organisation de la semaine scolaire dans les écoles
maternelles et élémentaires publiques, 2017) a instauré une dérogation permettant a une école

maternelle ou élémentaire de revenir a la semaine de quatre jours si elle le souhaitait.

Alors que le nombre de débats exclusivement basés sur les représentations des acteurs est
important en nombre, force est de constater qu’a notre connaissance, la réforme des rythmes
scolaires mise en place en 2013 n’a fait I’objet pour le moment que de rares recherches
scientifiques (Bonnard & Perret, 2016 ; Forgeard, 2013 ; Gauléne & Chevalier, 2016 ; Lebon
& Simonet, 2017), hormis des enquétes de satisfaction réalisées notamment par la Mairie de

Paris (2014).

Parmi les travaux sur les rythmes scolaires, un bon nombre porte sur le respect du rythme
biologique de I’enfant (Fotinos, 2012 ; Montagner, 2008 ; Testu, 2000). Nous constatons que
la discordance n’est pas nouvelle entre ceux qui appréhendent ces rythmes sous 1’angle avant
tout de la réussite scolaire et ceux qui les percoivent davantage sous celui du bien-étre, malgré
des liens étroits entre les deux. Les auteurs expriment des idées sur le role de I’école, la place
des associations, ces idées ayant une histoire et aussi une géographie. Pour illustrer notre propos,
il n’y a qu’a observer, sur cette question des rythmes scolaires, le contraste existant entre la
France et I’Amérique du Nord. Dans la littérature scientifique anglo-saxonne, la question des
rythmes scolaires est abordée assez différemment, elle porte par exemple plus spécifiquement
sur les rythmes de sommeil, les transitions dans les high schools ou encore sur la qualité des
programmes et leur contenu dans des villes défavorisées (Mahoney et al., 2007 ; Mello et al.,

2001).

Ces recherches ne croisent pas les points de vue des différents acteurs ceuvrant au quotidien
pour le bien-étre de 1’enfant. Pour notre part, nous nous sommes entretenue sur le mode semi-
directif avec des ¢léves (10), des parents (11), des enseignants (10), des Agents Territoriaux

Spécialisés des Ecoles Maternelles (5), des animateurs (10), des directeurs (2), des responsables
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locaux des affaires scolaires (2), et pas seulement avec des acteurs relevant du monde de

I’éducation*’. Ainsi, ce travail a permis de combler une lacune dans la recherche nationale.

La mise en ceuvre de notre recherche a mobilisé deux grandes approches convoquant des
réalités théoriques et méthodologiques différentes, grice a quoi nous avons apporté des

¢léments nouveaux en la matiére.

La premiére a consisté a observer les discours des éléves sur la santé a partir d’une approche
large de la santé incluant le bien-étre, établie par I’OMS (OMS, 1946 ; 2013) et selon laquelle
les dimensions environnementales et sociales vont de pair avec les dimensions biologiques et
physiologiques, formant un tout. En effet, la définition est la suivante : « la santé est un état de
complet bien-étre physique, mental et social, et ne consiste pas seulement en une absence de
maladie ou d’infirmité » (OMS, 1946). De plus, le plan d’action de santé mentale (2013-2020)°
reconnait « le role essentiel de la santé mentale dans la réalisation de 1’objectif de la santé pour
tous. Il repose sur une approche portant sur toute la durée de la vie (...) ». Cette premiére
approche cherchait ainsi a se distinguer des approches centrées presque exclusivement sur le
bien-étre de I’enfant au sens médical du terme, et dans lesquelles la variable dominante au sujet
des rythmes scolaires est restreinte a 1’adaptation des apprentissages aux rythmes biologiques
de I’enfant, basée sur les approches des chronobiologistes dont la focale porte sur I’organisation

temporelle des personnes, des mécanismes de régulation et des altérations.

Découlant du point antérieur, la seconde considération concerne plus spécifiquement le
dispositif méthodologique mis en ceuvre dans cette recherche (Colinet & Pérez Sepulveda,
soumis). La définition compréhensive et normative du bien-étre, par I’OMS, ouvre un éventail
d’articulations pratiques ou acteurs, espaces et dynamiques sociales se reconfigurent a partir
du changement des rythmes scolaires. Quelles sont ces articulations pratiques et comment se
reconfigurent-elles dans la mise en place d’une réforme de ces rythmes ? Comment ces
reconfigurations sont-elles vécues par les acteurs sociaux concernés ? Quels ¢léments de

convergence et de divergence trouve-t-on dans leurs discours ?

49 Nous avons interviewé différents acteurs exergant au premier degré de Iinstitution scolaire, de la maternelle
au CM2, dans des écoles publiques (2) et privée (1) de zones urbaines, & Paris et & Rennes, mais également en
zone rurale (1 école publique ; 1 école privée) dans une ville de moins de 3000 habitants en Bretagne. Une premicre
série de 22 entretiens a été réalisée puis, quatre mois apres, une seconde série de 28 entrevues. Des autorisations
parentales ont été signées pour les entretiens réalisés avec les enfants.

50 Le 15 janvier 2021, le site de ’OMS ne communique pas d’information sur le prochain plan d’action de
santé mentale.
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Notre intention a été de replacer le travail analytique sur le plan des sciences de 1’éducation
et de la formation et d’une sociologie générale - toujours dans le souci de croiser les regards
entre nous et les doctorants - laquelle, loin de se limiter a un certain domaine ou champ d’études
(en I’occurrence 1’éducation), reste attentive aux mutations (concept exploré dans plusieurs de
nos recherches) fagonnant les sociétés contemporaines, leurs arrangements institutionnels ainsi

que la vie quotidienne des individus.

A partir de notre enquéte, nous avons montré, premiérement, que la reconfiguration concréte
des temps a I’école se heurte a la représentation « idéale » que se font les acteurs sociaux
interviewés des rythmes scolaires. En effet, la détermination de neuf demi-journées, dont celle
du mercredi matin et I’introduction systématique des temps d’activités périscolaires (TAP) au
sein des journées des enfants, se heurtent au rythme « idéal » constitué¢, notamment, par un
partage horaire destinant 1’ensemble des activités scolaires a la matinée et 1’ensemble des
activités périscolaires (sportives, artistiques ou « culturelles » au sens large), aux aprés-midi.
D’autres dimensions de cette représentation « idéale » concernent la régularité hebdomadaire
des horaires d’entrée et de sortie de I’école, la diminution progressive de la longueur des

journées et de I’intensité des activités auxquelles participent les enfants.

Deuxiémement, la complexité de cette représentation « idéale » du rythme scolaire repose
sur la considération d’un autre principe que celui de la seule réussite scolaire : le bien-étre de
I’enfant, dont la définition dépasse une norme médicale étroite. En effet, la détermination par
I’OMS (OMS, 2013) de la santé, incluant le bien-étre de 1’enfant, définie précédemment, les
professionnels et les parents que nous avons rencontrés [’adoptent pratiquement comme
principe normatif et régulateur de 1’expérience scolaire. Selon la représentation du rythme
« idéal » reposant sur les principes de la réussite scolaire et du bien-étre de I’enfant ainsi fixés,
I’évaluation des acteurs sociaux de la réforme est contrastée. Au-dela de I’établissement du
mercredi matin comme demi-journée scolaire obligatoire, qui donne lieu a des évaluations
« positives » de la part des enseignants, directeurs d’établissement, responsables locaux, et
«négatives » de la part des intervenants extérieurs (animateurs et ATSEM) et des parents
d’éléves, c’est I’introduction systématique des temps d’activités périscolaires (TAP) qui devient
la mesure la plus contrastée en maticre d’évaluation. Dans le discours des parents, le cas le plus
extréme est représenté par les TAP qui acquiérent une double nature selon le principe normatif
mis en avant : espace d’épanouissement et de bien-étre ou bien espace d’accumulation de capital

culturel (Colinet & Pérez Sepulveda, soumis).
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Mais, outre 1’évaluation de la mise en place de la réforme, notre enquéte a permis de mettre
en lumiere des tensions entre les différents acteurs sociaux au sujet de ce changement
institutionnel. En particulier, nous avons mis ’accent sur la tension entre I’enseignement
traditionnel et le monde de I’animation, la classe devenant un enjeu majeur qualifié par ses
propres acteurs de « fief » a défendre ou a « conquérir », selon le cas, au nom du bien-étre de
I’enfant, notion devenant instrumentalisée. Une autre tension abordée est celle qui se dessine
entre les familles et D’institution scolaire, la diversit¢ de [’adaptation de celles-ci aux
«nouveaux » rythmes, ainsi que leur degré d’investissement dans la structuration de
I’expérience temporelle des enfants pour leur bien-étre, redéfinissant leur place autour de

I’institution.

Ces résultats et, plus spécifiquement, ces tensions proviennent a nos yeux de deux processus
structuraux qui portent 1I’expérience scolaire contemporaine. D une part, une rationalisation de
la fonction éducative qui suppose une différenciation autonomisante du scolaire et du
périscolaire comme deux dimensions de la méme fonction éducative, mais prises en charge par
des spheres sociales différentes ayant leurs propres logiques, acteurs et conceptions. D’autre
part, une ouverture progressive de 1’école a la société dont témoignent 1’intégration du monde
de I’animation au sein des journées scolaires, la considération de la figure de I’« enfant » et de
son bien-étre qui prime celle de I’« ¢éléve », ainsi que I’investissement croissant de la part des
familles dans I’éducation a travers en particulier leurs critiques des rythmes scolaires et leur

organisation concrete de I’expérience temporelle de leurs enfants.

La dichotomie est également entre ceux qui restent focalisés sur la variabilité des espaces
pour atteindre le bien-étre, ce dernier figurant alors dans les discours comme un objectif relatif
a la réussite éducative largement imbibée de réussite scolaire, et ceux qui pronent la réussite
comme une meilleure connaissance de soi et de ses potentiels pour le bien-Etre, la réussite

scolaire étant alors reléguée au second plan.

Pour résumer ce premier temps fort consacré a Uarticulation entre I’Ecole, les soins et la
santé, disons qu’il ressort des recherches conduites comme ¢éléments transversaux que le soin-
santé et I’éducation sont deux composantes structurantes et déstructurantes du parcours du sujet.
Lorsque la premiére (soin-santé) impacte la seconde (éducation) et donc le parcours de vie du
sujet, il importe d’interroger leurs rapports et les supports possibles de compensation, pour une
meilleure coexistence de ces deux éléments. C’est ce que nous avons cherché a faire dans les
recherches exposées dans cette partie, en explorant les articulations épistémologiques,

méthodologiques et empiriques en jeu.
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A partir d’un questionnement sur les prises de responsabilités et les usages des TICE comme
supports des parcours de soins-études, nos recherches ont montré a quel point les éléves, a tous
les niveaux scolaires, sont de véritables acteurs de leur parcours dans un environnement qui
peut rendre passif a minima, voire éventuellement dans certains cas contre-productif. Notre
réflexion sur un espace institutionnel non dédié initialement a 1’apprentissage mais aux soins
figurant dans plusieurs de nos recherches, nous conduit aujourd’hui, et a I’issue de cet intense
moment de réflexion, a réinterroger 1’équilibre du tandem « soins-études ». L’inversion
« études-soins » ne contribuerait-elle pas a penser et a (re)positionner davantage I’enfant et
I’adolescent comme acteurs ? Ici, la transition prend plutdt la forme d’une articulation entre
soins et études. On peut voir dans ce cas un lien avec les programmes d’éducation thérapeutique
du patient adolescent vers les soins adulte (Morsa, 2018) qui visent a identifier les facteurs sur
lesquels agir pour optimiser la transition « pédiatrie-médecine adulte », 1’éducation
thérapeutique venant renforcer les capacités du sujet, visant a le rendre plus autonome par

I’appropriation de savoirs et de compétences afin qu’il advienne acteur (Saout et al., 2008).

Ces recherches ouvrent les perspectives d’une réflexion réaffirmée sur la réciprocité de la
relation entre professionnels, parents et éléves, pour ne pas perdre de vue qu’un sujet®! (défini
page 175) malade et déficient est avant tout un sujet capable d’apprendre, d’évoluer, de se

positionner, de se situer, bref a considérer comme un futur citoyen.

A travers le prisme des parcours de soins-études ou encore des rythmes scolaires ou de la
patrimonialisation des patronymes de la santé a 1’Ecole, on constate la nécessité d’agencer les
rapports du collectif et de I’individuel, mais également de 1’éducatif, du soin, de la santé, du
social et de I’animation pour la mise en ceuvre d’une coéducation>? (voir page 139)

« articulante ».

51 Selon Renaut (2006), repris par Bertucci (2007), avec le terme de sujet, se trouve valorisée en ’homme une
double aptitude : I’auto-réflexion, aptitude a la conscience de soi et 1’auto-fondation de son destin.

52 Selon Humbeeck et al. (2006), I’émergence d’un paradigme de coéducation détermine les relations entre
I’école et la famille. Il repose sur I’idée de la famille et de I’école qui identifient leur territoire respectif tout en
deéfinissant les zones communes d’intervention pour un meilleur soutien éducatif de I’enfant. Selon Rayna (2015),
la coéducation prend des formes diverses, selon la fagon dont se pense et s’incarne le « co », I’avec (qui n’en est
pas toujours un...). Elle s’exerce selon des modalités multiples en fonction des lieux et des moments, selon les
types de relations interpersonnelles et la nature des rapports de pouvoir instaurés entre les acteurs, qui sont
intimement liés aux représentations que les uns ont forgées des autres, aux histoires particulieres des institutions,
a I’ancrage culturel des conceptions de 1’enfant, de 1’éducation, de la parentalité et de la professionnalité (Musatti
& Rayna, 2010).
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Chapitre S - Partie 3

Points saillants

Ce chapitre qui a porté plus spécifiquement sur I’articulation Ecole-hors Ecole,
santé et soin a contribué a la mise en évidence de I’importance de reconstituer les
conditions d’apprentissage dans un lieu non consacré initialement a la scolarité mais
aux soins et d’adopter une posture de coopération entre équipe pédagogique, de
soins, parents et ¢éléves en milieu scolaire hospitalier et hors-milieu scolaire
hospitalier pour mieux les articuler.

J’ai interrogé la similitude des missions de I’Ecole & I’hépital et de I’Ecole ordinaire
sachant que le cadre législatif est identique de 1’Ecole & I’hopital et de I’Ecole, ce
qui a permis une mise en exergue de I’institutionnalisation des collaborations
entre Ecole « ordinaire » et Ecole & 1’hdpital. J’ai avancé et justifié la notion de
« parcours de soins-études ».

J’ai contribué au questionnement sur la réciprocit¢ de la relation entre
professionnels, parents et éléves pour une coéducation « articulante ».

Ce chapitre montre comment les articulations agencent les rapports collectifs et
individuels. Lorsque le soin-la santé impactent 1’éducation et donc le parcours de
vie du sujet, il importe d’interroger les rapports et les supports possibles de
compensation, pour une meilleure articulation de ces champs d’intervention
structurant les parcours des acteurs.

Ma contribution a porté sur un travail pionnier concernant la patrimonialisation
pour articuler I’Ecole et la santé par 1’exploration des patronymes figurant sur les
batiments, et par sur la mise en évidence du processus de patrimonialisation par les
patronymes de 1’Ecole parisienne, de la maternelle au lycée, comme figures

emblématiques, symboliques et tutélaires.
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Chapitre 6 Parcours d’annonces diagnostiques par une approche éducative

et formative

Poursuivant 1’élaboration d’une approche articulante, ce chapitre apporte des arguments sur
les caractéristiques d’une telle approche et éclaire les implications de I’articulation. Alors que
dans le chapitre précédent des enquétes portaient sur la mise en relation de I’Ecole avec des
structures de soins hospitaliers, ici, nous reprenons des recherches menées a 1’Hopital, mais
cette fois-ci sans lien avec I’Ecole, et qui abordent la dimension éducative et la formation a
travers les parcours d’annonces diagnostiques. Identifier les articulations entre discours de
patients et discours de professionnels par un travail sur les inter-vécus et les inter-expériences

a été ’ancrage retenu en mesure de questionner 1’articulation des savoirs mobilisés.

Dans ce chapitre, deux recherches partenariales vont étre présentées, toutes deux se situant
a Darticulation entre santé, handicap et éducation, formation. Dans ces deux recherches
présentées dans ces champs, I’articulation a pris vie dans le cadre d’une collaboration (définie
page 80) entre équipes en sciences de I’éducation et de la formation et en médecine. La premiere
recherche a porté sur I’annonce diagnostique en anténatal d’une anomalie rénale (volume 2,
articles n°1 et 2), la seconde sur I’annonce d’une anomalie relative a une malformation du crane,
la craniosténose en post-natal (Colinet, Bonnet, & Di Rocco, 2019). Un travail sur
I’identification des points communs entre les discours des médecins et des patients ou, au
contraire, des éléments de divergence entre eux, constitue un moyen de prendre conscience des
attentes et des compétences auxquelles sont particuliecrement sensibles les personnes
accompagnées. A I’inverse, identifier ce qui fait défaut et y réfléchir constitue un moyen de

travailler sur les postures souhaitées par et pour I’accompagnement des personnes.

Mon intérét pour « le parcours d’annonces diagnostiques » - au début je disais « I’annonce »
- a été triple. Dans une entreprise d’articulation et d’interpénétration dans les secteurs de la
santé, du handicap, de I’éducation et de la formation, alors que j’avais approché les structures
hospitalieres, j’ai voulu pousser la logique plus loin en m’intéressant spécifiquement a un objet
de préoccupation et de pratique des équipes hospitaliéres : I’annonce diagnostique. Cette
logique fait écho a ma volonté, depuis ma thése, de m’approprier des objets a priori étrangers
aux sciences de 1’éducation et de la formation (point développé page 32). D’un point de vue
scientifique, mon intérét a été¢ motivé par la littérature sur le sujet, je vais y revenir, mais aussi
par I’opportunité de rencontrer des équipes médicales particuliérement préoccupées par le sujet

méme de leur pratique quotidienne. Leur préoccupation n’était pas de recourir a une équipe
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spécialisée en sciences de 1’éducation et de la formation, ni d’identifier la nature des savoirs
dans les parcours d’annonces, ni d’¢laborer des questionnements sur les besoins de formation
sur ce sujet. J’ai été sollicitée en tant que spécialisée en sciences humaines et sociales pour

mener une enquéte, avec un parcours universitaire estampillé en santé.

C’est a présent sur la premiere recherche qu’ayant été investigatrice principale, nous allons
nous attarder, la seconde étant davantage ici positionnée comme « complémentaire ». Sur le
plan méthodologique, cette premieére recherche était exclusivement qualitative,
observationnelle, prospective et multicentrique. Mais nous nous sommes appliquée a dégager
des tendances chiffrées, a partir de notre échantillon non-représentatif, non-probabiliste mais
néanmoins raisonné, notamment au niveau des discours et des occurrences, en usant du logiciel
Tropes®, en vue d’une recherche ultérieure. L enquéte de terrain s’est déroulée sur deux ans et

a été réalisée sur I’ensemble du territoire frangais métropolitain dans onze centres hospitaliers.

Cette étude a tout d’abord été soumise a ’approbation d’instances éthiques. Si cette
procédure est tout a fait classique dans le secteur de la santé, elle demeure, rappelons-le,
extrémement rare en sciences de 1’éducation et de la formation, sauf lorsqu’elle nécessite un
acces aux patients ou lorsqu’elle se réalise avec des équipes étrangeres. En effet, ’examen du
dispositif de recherche doit étre approuvé par les comités éthiques hospitaliers et universitaires
dans les pays étrangers (voir page 101). En cela, des travaux des sciences de I’éducation et de
la formation portés par des infirmiéres>® s’inscrivent dans cette démarche (Jovic, 2009).
Toutefois, pour des sociologues, des didacticiens ou plus largement des spécialistes de la
formation, la démarche n’est pas si courante. En effet, la consultation des articles scientifiques
en sciences de I’éducation et de la formation ou en sociologie révele peu de références aux
démarches éthiques mises en place pour faire valider le protocole de recherche. On peut y voir

I’intérét d’un travail articulé entre les sciences de I’éducation et de la formation et la santé.

33 La ministre des solidarités et de la santé et la ministre de I’enseignement supérieur, de la recherche et de
I’innovation ont présenté un décret portant modification du décret n°® 87-311 relatif au Conseil national des
universités pour les disciplines médicales, odontologiques et pharmaceutiques. Ce décret est paru au Journal
Officiel du 31 octobre 2019. Il est complété par un arrété qui fixe les modalités d’organisation de ces sections.
Jusqu’a présent, les infirmiers qui menaient des travaux de recherche le faisaient sous le couvert d’autres
spécialités. Cette nouvelle section CNU leur ouvre la voie au titre de Docteur en Sciences infirmiéres. Plus
largement, trois nouvelles sections au sein du Conseil national des universités (CNU) pour les disciplines de santé
sont créées : celle de la maieutique (CNU 90), celle des sciences de la rééducation et de la réadaptation (CNU 91)
et celle des sciences infirmiéres (CNU 92). On peut imaginer qu’avec la création du Doctorat en Sciences
infirmiéres, I’articulation avec les questions éducatives et de formation sera a travailler.
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Sur le plan bibliographique, I’annonce diagnostique a largement été traitée dans le champ de
la santé et du handicap, que ce soit dans la littérature frangaise ou anglo-saxonne. Les données
de la littérature en sciences sociales, en sociologie (Barjot, 2004 ; Ebersold, 2007), notamment
en psychologie (Alvarez et al., 2010 ; Ben Soussan, dir. 2006 ; Detraux et al., 1998 ; Rajon,
Abadie, & Grandjean, 2006 ; Soubieux, 2009) ou a I’initiative d’équipes médicales (Boucand,
2010, 2011 ; Chisholm, Pappas, & Sharp, 1997 ; Eggly et al., 1997), données concernant
I’annonce du diagnostic d’un handicap chez I’enfant (Quine & Pahl, 1987) et/ou d’une maladie,

sont abondantes.

On trouve une volumineuse littérature sur I’annonce de certaines pathologies, telles que le
cancer (Negri & Baas, 2014 ; Rougé Bugat, 2014) ou Alzheimer (Blanchard et al., 2009 ;

Ferreira, 2011 ; Pucci et al., 2003), soit des maladies connues.

L’annonce plus particuliere des maladies rares, quant a elle, est relativement vacante
(Boucand, 2010), alors qu’elle pose des questions qui lui sont trés spécifiques. En effet, les
anomalies peuvent étre diverses et refléter des réalités trés variables pour les patients et les
équipes soignantes. Les travaux menés sont a I’initiative des équipes médicales (Pietrement,
Monnier, & Deschénes, 2016). De méme, alors que la littérature sur le théme de la formation
est trés abondante, y compris au niveau de la formation médicale (Curti, Dor-Nedonsel, &
Askenazy, 2013 ; Parratte & Stip, 2012), on constate que la formation a ’annonce, dans la
pédagogie médicale, s’effectue largement sous la forme d’un questionnement : comment
annoncer une mauvaise nouvelle ? (Bacqué, 2008 ; Garderet, 2005 ; Mure-Petitjean et al., 2007)
Et de fait, la question de la formation, relativement a une étape cruciale de la vie des sujets, est
souvent abordée indirectement ou ne fait pas 1’objet central du propos (Desportes & Spire,
2007). 11 est a noter également, lorsque 1’on regarde plus spécifiquement la formation en
médecine, qu’elle a été un objet de recherche historique pour la sociologie fonctionnaliste
(Merton, Fiske, & Kendall, 1956 ; Parsons, 1951) et interactionniste (Hughes, 1958), a travers

le prisme des socialisations étudiante et professionnelle.

Ici, on considére que les deux principaux acteurs, médecins et patients, vivent chacun a leur

niveau un parcours d’annonces générant de 1’inter-expériences.

6.1  Inter-expériences croisées médecins-patients

Le parcours d’annonces diagnostiques constitue une situation d’inter-vécus et d’inter-

expériences permettant d’examiner de plus prés les discours de ceux qui formulent I’annonce
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diagnostique et qui appartiennent au monde du soin, les médecins, et de ceux qui la regoivent,
les patients. Vermersch (2010) a montré que le vécu est défini selon trois propriétés principales :
il appartient a un seul sujet, il se référe a un moment singulier, il est inscrit dans une micro-
temporalité. Cette approche psychophénoménologique du vécu est proche du concept
d’expérience subjective (Mayen, 2013), issue d’une situation singuliére considérée dans sa
totalité et sa particularité. Courtois (2006, p. 93) lorsqu’elle estime que « tout vécu est
potentiellement expérience, mais il n’est pas automatiquement et systématiquement expérience :

c’est le rapport de la personne avec la situation vécue qui permettra de parler d’expérience ».

L’inter-vécu et ’inter-expérience est lorsqu’il y a passage du monde d’un sujet & un autre par

la modalité du vécu ou de I’expérience.

Ainsi, I’objectif de I’enquéte menée a été double : comprendre les discours sur les parcours
d’annonces des deux types d’acteurs, puis les croiser pour dégager les tensions et contraintes

qui agissent dans les parcours d’annonces pour mieux les travailler en formation.

Ici, « parcours » est percu comme un « outil (...) d’analyse des rapports sociaux et des
dynamiques sociales, mais également en tant que produit et producteur de social » (Bessin,

2009, p. 12) (explicitation détaillée page 99).

A partir de cet inventaire, il s’est agi de proposer, avec des équipes en sciences de 1’éducation
et de la formation et pour les médecins mais aussi pour les patients, des pistes relatives aux
dimensions éducatives et formatives des parcours d’annonces. Cette posture émanait de 1I’enjeu
d’uniformisation des contextes de ces parcours (échange dans un bureau, autour d’une table
ronde, proposition de la présence des deux parents...). Pour y parvenir, un travail sur les

dimensions éducatives et formatives s’avérait nécessaire.

Considérant les parcours d’annonces des couples dans leurs parcours de soins, nous avons
voulu étendre le recueil des points de vue des professionnels en sollicitant ceux des sages-
femmes et des psychologues. Seule une psychologue a répondu a notre proposition. Cette quasi
non-réponse peut étre lie au fait que les pratiques d’annonce restent le champ de prédilection
des médecins et que les autres professionnels de santé ne se sentent pas soit autorisés, soit
concernés directement a y prendre part ou en tout cas a faire valoir leur point de vue, surtout a
la lumiere du cadre juridique. En effet, sur le plan 1égislatif, ’article L. 1111-7 du code de la
santé publique annonce que toute personne peut accéder « directement ou par I’intermédiaire
d’un médecin qu’elle désigne, a I’ensemble des informations concernant sa santé¢ détenues par

des professionnels et établissements de santé ». L’article 35-alinéa 1¢* du Code de déontologie
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médicale énonce : « le médecin doit a la personne qu’il examine, qu’il soigne ou qu’il conseille
une information loyale, claire et appropriée sur son état, les investigations et les soins qu’il lui

propose, sauf exceptions strictement prévues par la loi et justifiées par I’intérét du patient ».

Nous avons constaté que, du coté des médecins, le parcours d’annonces comprend lui-méme

trois types d’accompagnement :
- un accompagnement lors de la transmission de I’information diagnostique ;

- un accompagnement lors de la prise de décision quant a la poursuite ou a I’interruption

de la grossesse ;

- un accompagnement a la transformation du role social de futur parent en parent aidant

familial.

Du c6té des parents, le parcours d’annonces devient révélateur des phases du travail médical

parental (Waissman, 1995), c’est-a-dire qu’il engage :

- une expérience de cheminement quant au processus décisionnel (interruption ou

poursuite de la grossesse avec un parcours de soins lourd aprés la naissance) ;
- une expérience d’apprentissage de connaissances sur la maladie de I’éventuel enfant ;
- une expérience du changement du statut parental.

Les résultats de 1’enquéte montrent I’importance de la prise en compte d’une approche

collective et horizontale des parcours entre les parties prenantes - médecins et patients (couples).

Afin que les parcours des médecins et des couples ne soient pas cloisonnés, nous avons
cherché a identifier les ressources permettant, au contraire, de les articuler. Pour cela, nous
avons voulu identifier les dimensions €ducatives qui existaient dans les structures de soins a
différents niveaux et selon diverses déclinaisons. Ainsi, 'ETP constitue une dimension

¢ducative que nous allons a présent aborder.

6.1.1 Education thérapeutique

L’éducation thérapeutique du patient (ETP) est un champ en émergence depuis plus de
quarante ans, comme 1’attestent des publications (Boutinet, 2013 ; d’Ivernois, dir. 2012 ;
Lagger, Pataky, & Golay 2010 ; Simon et al., 2007 et 2013 ; Tessier, 2012 ; Tourette-Turgis,
2015 ; Tourette-Turgis & Thiévenaz, 2014 Traynard & Gagnayre, 2013) y compris dans le

champ des sciences de 1’éducation et de la formation.
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L’éducation thérapeutique est définie comme « un processus de renforcement des capacités
du malade et/ou de son entourage a prendre en charge 1’affection qui le touche, sur la base
d’actions intégrées au projet de soins. Elle vise a rendre le malade plus autonome par
I’appropriation de savoirs et de compétences afin qu’il devienne I’acteur de son changement de
comportement, a 1’occasion d’événements majeurs de la prise en charge » (Saout et al., 2008).
En outre, sur le plan législatif, 1’éducation thérapeutique du patient est définie par la loi
« Hopitaux, Patients, Santé et Territoires » (Loi n® 2009-879 du 21 juillet 2009 portant réforme
de I’hopital et relative aux patients, a la santé et aux territoires, 2009) : « L’éducation
thérapeutique s’inscrit dans le parcours de soins du patient. Elle a pour objectif de rendre le
patient plus autonome en facilitant son adhésion aux traitements prescrits et en améliorant sa

qualité de vie » (Article L-1161-1, loi HPST, 2009)*4.

L’ETP peut étre utilisée comme organisations apprenantes (définies de fagon détaillée page
239). Mobilisant des savoirs expérientiels et que 1’on peut qualifier d’éducatifs, elles visent a
redéfinir les articulations entre les vécus des parents et ceux des professionnels. A travers
I’éducation thérapeutique du patient, les couples développent des compétences dans ces

collectifs susceptibles d’étre producteurs de care (Pereira Paulo & Tourette-Turgis, 2014, p. 59).

Actuellement, on observe une ouverture de I’ETP par I’intégration de séances d’éducation
salutogénique™ qui visent a agir sur les vulnérabilités iatrogénes définies comme les situations
provoquant des atteintes aux sécurités (physiques et psychosociales) des patients (Gross &
Gagnayre, 2018). Les patients apprendraient a utiliser leurs expériences de soins et celles de
leurs pairs pour identifier les stratégies de changement contribuant a leur meilleure sécurité et,
ce faisant, aux missions des hopitaux consistant a étre des promoteurs de santé. Dans ce
contexte, de nouvelles structures émergent : des Unités Transversales d’Education et de

I’Engagement du Patient.

Dans le cadre de notre projet de recherche, nous avons cherché a analyser en quoi la place
qu’occupent les patients dans certains parcours d’annonces élaborés par des équipes médicales

de I’enquéte renouvelle les compétences d’accompagnement des praticiens et leur confére une

54 Depuis ler janvier 2021, le régime d’autorisation des programmes d’ETP est remplacé par un régime de
déclaration. Voir I’ordonnance n° 2020-1407 du 18 novembre 2020 relative aux missions des agences régionales
de santé, https://www.legifrance.gouv.fr/jorf/id/JORFTEXT0000425329162r=vIn7a40H9

55 L’approche salutogénique s’inspire du sociologue Antonovsky (1987) dont ’approche consiste a se
concentrer sur les facteurs favorisant la santé et le bien-&tre plutdt qu’a étudier les causes (pathogénique), dans la
mouvance de Lindstrom et Eriksson (2005 ; 2006).
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dimension pédagogique®®. En créant les supports des séquences d’ETP, en sélectionnant un type
de modalité pour la mise en situation des parents dans notre enquéte, médecins et professionnels
de santé mobilisent une compétence pédagogique, celle consistant a savoir construire des
dispositifs d’accompagnement au parcours d’annonces fondés sur le partage d’expériences,
autrement dit sur le co-accompagnement. D’aprés Meirieu (2004, p. 13), Pactivité pédagogique
est « “I’exercice du jugement pédagogique” associant prélévement d’indices dans une situation,
exploration des scénarios possibles dans sa “mémoire pédagogique” et construction de 1’unité
de l’acte dans une structuration narrative ». Savoir rendre accessibles des informations
médicales complexes, savoir rendre visible et concréte la future prise en charge de I’enfant a
naitre ou savoir construire des dispositifs d’accompagnement du parcours d’annonces fondés
sur le partage d’expériences entre patients, ce sont 1a des compétences pédagogiques. Ces
derniéres visent un projet de transformation du patient, son autonomie dans le parcours
d’annonces. Cette démarche s’inscrit donc dans la valorisation d’un engagement du patient, ici
le couple, dans le parcours d’annonces. L’évaluation du plan 2007-2011°7 « pour I’amélioration
de la qualité de vie des personnes atteintes de la maladie chronique » propose comme mesure
n°3 d’« impliquer patients et associations dans I’¢laboration des recommandations aux

soignants®® ».

Afin de favoriser I’articulation de 1’expérience des médecins et de celle des patients dans
I’accompagnement a I’annonce, nous avons avancé qu’il convenait de développer une approche
collective des parcours d’annonces et d’accompagnement, dans le sens d’un empowerment
collectif. Selon Fayn, des Garets et Riviere (2017, p. 4), quatre phases structurent le processus
d’empowerment du patient : individuel, collectif, collaboratif et productif. Selon les auteurs,
I’empowerment « désigne tour a tour la capacité d’un individu ou d’un groupe a prendre en
main son destin et le processus d’émancipation d’une personne ou d’une communauté
rassemblée autour d’une espérance collective et d’'un méme combat». Le mouvement
d’autonomisation des patients rejoint une nouvelle approche du soin inspirée par la psychologie
humaniste : le Patient-Centered-Care, promu par le psychologue Rogers (1966) selon lequel

I’écoute du patient doit guider les décisions cliniques (Fayn, des Garets, & Riviére, 2017). Au-

%6 Les sciences de ’éducation et de la formation et pédagogie sont définies page 107 ; Compétence est définie
page 32.

57 En janvier 2021, pas de nouvelle évaluation disponible, mais une réaffirmation dans la stratégie nationale de
santé 2018-2022.

58 La maladie chronique figure dans le plan stratégique 2017-2019, DGS. En janvier 2021, pas de nouveau plan
disponible sur le site de la DGS.
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dela du pouvoir revendiqué, négocié, partagé, I’empowerment est €également associé a la notion
d’autodétermination, de libération de la conscience de I’Homme contraint, désormais capable
de faire des choix et d’influer sur le cours de sa vie et sur celui de sa communauté (Freire, 1982).
L’émancipation individuelle « sert de base d’influence a une organisation agrandie (Duvall,
1999). L’empowerment individuel s’¢largit avec I’acquisition de compétences, soutenu par un
empowerment collectif. Le processus collaboratif participe a la co-création de valeurs (Fayn et

al., 2017), enjeu important dans une « approche articulante » (définie page 67).

6.1.2 Approche collective et partenariale

L’approche collective et partenariale constitue a la fois un préalable a I’enquéte et un produit
de réaffirmation de I’enquéte. En effet, la construction collective et partenariale entre médecins,
mais surtout entre médecins et patients, dans le parcours d’annonces du patient, est une
construction qui reste aujourd’hui peu formalisée et, organisée sur le plan des parcours des
médecins, est vécue comme une accumulation de rendez-vous médicaux au contenu

contradictoire venant renforcer le sentiment de menace ressenti par les patients.

Une modification des relations entre médecins et patients est a noter et ainsi une autre forme
d’articulation, partenariale, de leur expérience durant leur parcours. Ce propos rejoint celui de
Waissman (1995) : « dans la mesure ou les familles et les médecins échangent des arguments,
les relations de pouvoir peuvent étre déplacées. C’est dans ce sens que ’ordre social est
négociable et que les familles et les médecins deviennent des partenaires dans la gestion de la
maladie » (Waissman, 1995, p. 98). Dans la perspective de notre recherche, nous faisons ici le
parallele avec le modéle actuel du « Montreal model » (Pomey et al., 2015) qui se base sur le
concept de « partenariat relationnel » entre les patients et les professionnels de santé. Ce modele
définit « les savoirs du patient, issus du vécu de ses problémes de santé ou psychosociaux, de
son expérience et de sa connaissance de la trajectoire de soins et services, ainsi que des
répercussions de ces problémes sur sa vie personnelle et celle de ses proches » (Pomey et al.,
2015, p. 42). 1l s’agit « d’informer mais surtout d’entretenir avec le patient une relation
d’apprentissage, pour que celui-ci développe une compréhension de sa maladie, de ses
déterminants et de son traitement pour lui permettre de devenir progressivement autonome et
actif dans la dynamique de soins » (Pomey et al., 2015, p. 43). Pour les auteurs, I’information
et la relation d’apprentissage visent avant tout la compréhension de la maladie afin de rendre le
patient plus autonome et acteur dans le soin. En ce sens, on parle d’alliance thérapeutique. Selon

Bioy et Bachelart (2010, p. 317), l’alliance thérapeutique peut se définir « comme la
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collaboration mutuelle, le partenariat entre le patient et le thérapeute dans le but d’accomplir
les objectifs visés ». Pour Zetzel (1956), 1’alliance thérapeutique est « essentielle a 1’efficacité
de n’importe quelle intervention thérapeutique [...] et est dépendante de la capacité
fondamentale a former une relation de confiance stable » (cité par Bioy et Bachelart, 2010, p.
319). Développé dans le contexte de 1’évaluation des suivis psychothérapeutiques, ce concept
présente des résultats sur le plan des prises en charge somatiques. Il a par ailleurs été mobilisé
dans les théories centrées sur le patient, développées précédemment (voir page 147), c’est-a-

dire visant a développer une position empathique.

En vue d’améliorer les parcours d’annonces, cette enquéte interpelle sans doute sur le fait
que la formation, méme si elle est reconnue nécessaire dans les discours, n’est pas vraiment
acquise dans les pratiques des médecins. Elle peut méme étre tres « silencieuse ». En effet, les
praticiens ne sont pas toujours en mesure d’expliquer la place qu’occupe la formation dans leur
pratique en anténatal. On se rend compte que la formation se réduit a de 1’auto-formation a
partir de sa propre et unique expérience. Le passage sous « silence » de la formation dans la
pratique génére sa moindre visibilité, alors qu’elle est pourtant présente dans les
recommandations de la HAS (2016°° ; 2014) et dans les guides des bonnes pratiques (HAS,
2016). Ce point nous ayant retenue, nous avons entrepris d’identifier la nature des savoirs

mobilisés par les praticiens. Dans ce tableau, figurent ceux de nature expérientielle et informelle.

Types de savoirs Principaux attributs
de nature expérientielle et informelle

Par la perception Role du ressenti comme facteur de savoirs

Par ’autonomie Expérience qui justifie l’annonce, son
autonomie et I’intimité de la consultation

Par la socialisation Role du groupe professionnel pour justifier la
non-formalisation de 1’annonce

« Situés » Effet-service : le lieu comme marqueur de
I’annonce

[lustration n° 14 : types de savoirs de nature expérientielle et informelle et leurs principaux attributs dans
I’annonce diagnostique.

Source : Colinet, S. et Avenel, C. (2017). Nature des savoirs en santé.
Le cas de I’annonce d’un diagnostic de maladie rare. Savoirs, 45(3), p. 62.

% HAS Réglementation relative au dispositif de DPC. https://www.hassante.fr/portail/jcms/c_732957/
fr/reglementation-relative-au-dispositif-de-dpc
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Dans les discours du groupe professionnel des médecins, nous avons mis en évidence le fait
que la nature expérientielle et informelle des savoirs domine, a c6té de savoirs de nature
scientifique et procédurale (voir page 166) dont les résultats sont détaillés dans le volume 2,
article 5. Cette premiére nature est révélatrice de résistances a une formalisation de I’annonce,
et d’enjeux sur le plan de la formation. De nombreux travaux se sont intéressés a la nature des
savoirs, aux conditions de leur production (Lagadec, 2009) ou a leurs catégorisations (Barbier,
2009 ; Perrenoud, 2005). Mais aucun a notre connaissance n’avait jusqu’ici porté sur la nature

des savoirs dans les parcours d’annonces diagnostiques (volume 2, article n°2).

6.1.3 Posture professionnelle

Le questionnement sur la posture professionnelle constitue un incontournable pour la
formation des équipes médicales tout au long de leur carriére professionnelle. En reprenant les
travaux de Le Boterf (2013) qui explique que les dimensions individuelles et collectives sont
indissociables dans la compétence (définie page 44), nous avons avancé que la posture est un
agencement de compétences dont I’acquisition et la mobilisation sont conditionnées par les
représentations personnelles et collectives (issues de la socialisation professionnelle) du

parcours d’annonces.

Sachant que les représentations distinctes des compétences communicationnelles en santé
sont susceptibles de générer des attentes, chez les couples, en décalage avec la pratique
d’annonce du médecin, nous avons explicité trois principales postures des médecins. A travers
leur identification dans les parcours d’annonces diagnostiques de maladie rare, nous avons
repéré les dimensions dominant les compétences mobilisées dans chaque posture. Nous en
avons identifi¢ quatre, les trois premicres - affective, sociale et cognitive - ayant été discutées
par Richard et al. (2010). La dimension affective consiste & « étre capable d’identifier les
sentiments et émotions de son interlocuteur et d’exprimer cette compréhension [...] ». Les
dimensions sociales et cognitives impliquent d’« étre capable d’adapter ses propos en fonction
des caractéristiques sociales de la personne » (Richard et al., 2010, p. 262). La quatriéme
dimension, pédagogique, est celle que nous avons mis en évidence, dans le sens de trouver des
moyens pour faire comprendre ce qu’est la maladie, les traitements, les soins a apporter, les
moyens de compensation dans le quotidien, et ce que la personne et sa famille, dans son

ensemble, pourraient potentiellement connaitre comme changements.

Dans la perspective de ce travail et pour réaffirmer notre positionnement valorisant

I’articulation qui se traduit en termes de collaboration entre équipes médicales et spécialistes
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en sciences de I’éducation et de la formation, nous avons également engagé, pour un croisement
de regards, une recherche sur la thématique de I’annonce diagnostique, mais a propos d’une

autre anomalie présentant des caractéristiques propres : les craniosténoses.

Elles définissent une anomalie primitive de croissance du squelette cranien, et sont associées
a la fermeture prématurée d’une ou plusieurs sutures craniennes. Ces malformations - dont
certaines sont d’origine génétique - ont des implications morphologiques mais aussi
fonctionnelles : une dysmorphie cranienne et faciale engendrant des conséquences
psychologiques en termes de relation a autrui et une image de soi qui peut étre dégradée ; mais
provoquant aussi un conflit de croissance entre crane et cerveau qui peut étre a 1’origine d’une
compression cérébrale, d’un retard mental, de troubles dans les apprentissages ou encore de
troubles visuels. Le traitement est chirurgical. Il vise a corriger la déformation du squelette
cranien tout en normalisant la pression intra-cranienne et en contribuant a prévenir la survenue

de complications. Il existe des formes simples et complexes.

Notre recherche bibliographique nous a amenée au constat d’une absence d’enquéte en
sciences sociales et cette malformation ayant été investie dans la seule perspective médicale par
des équipes de médecins (Cormier-Daire et al., 2010), notre formation en sciences de
I’éducation et de la formation nous a poussée a un travail de recherche visant a pallier cette
lacune. Seule une enquéte antérieure avait déja été menée, au centre de référence, par une
doctorante en neuropsychologie (Fuentealba et al., 2011). Sa recherche portait sur 1’analyse
descriptive des formes d’attachement chez des enfants porteurs de craniosténose et ayant subi

une intervention avant 1’age de 12 mois.

Jusqu’a présent, aucun état des lieux sur la pratique d’annonce diagnostique de la
craniosténose n’avait été réalis¢, ni sur sa réception aupres des patients. L’ originalité de notre
recherche réside dans le fait d’avoir croisé les regards de chercheurs praticiens en médecine, en
statistique et en sciences sociales (soit en psychologie et en sciences de 1’éducation et de la
formation). Nous avons ainsi constitué une équipe pluridisciplinaire : sciences de 1’éducation

et de la formation, psychologie et médecine.

L’objectif principal de cette recherche était de comprendre 1I’impact de 1’annonce du
diagnostic de craniosténose aupres de parents concernés et d’adolescents ayant été opérés.
L’objectif secondaire consistait a améliorer la diffusion du message d’annonce pour favoriser
son appropriation, ce qui supposait, la encore, de travailler sur des compétences

communicationnelles et pédagogiques. Dans les maladies chroniques, on dit que la seule chose
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jamais acquise c’est le diagnostic (coté patient) et que I’ETP est une longue reprise de
I’ajustement de la représentation du patient sur la réalité de la maladie. Dit autrement, est ce
que I’annonce se satisfait d’une diffusion du message d’annonce ? La réponse est non, compte-
tenu des changements qu’elle engendre, mais c’est sur ce point que 1’équipe médicale a souhaité

plus particulierement travailler.

Pour cette seconde recherche, une dizaine d’observations exploratoires ont ét¢ menées au

moment des consultations pour nous acculturer a la thématique et au type de pathologie.

L’enquéte de terrain monocentrique s’est inscrite dans une approche longitudinale et
rétrospective aupres d’adolescents et de parents, au croisement des méthodes quantitatives et
qualitatives. Comme pour la recherche sur le devenir parent (page 191), dans une approche
collaborative, nous avons sollicité deux associations constituées de parents au moment de la

phase d’¢élaboration des outils méthodologiques (guides d’entretiens et questionnaires).
L’enquéte de terrain comportait trois temps présentant chacun trois volets :

*  Pour le premier volet, un questionnaire portait sur les « consultations d’annonces et le
parcours de soin » ; 716 questionnaires ont été envoyés et 223 récupérés. Pour augmenter le
nombre de retours, un important dispositif de relance téléphonique a été mis en place avec 117
relances effectuées. La répartition des questionnaires récupérés se présentait de la fagon
suivante : 85% concernaient des formes « simples », 91% des enfants ayant été opérés une seule

fois, 6% relevaient de formes familiales.

* Le second volet concernait I’enquéte qualitative avec la conduite de 48 entretiens semi-
directifs, a partir d’'un guide d’entretien, enregistrés avec ’accord des parents. Dans une
approche collaborative, ces guides d’entretien avaient été réalisés avec des responsables
associatifs. Les principaux thémes étaient les suivants : le parcours de soins, le parcours
d’annonces, le vécu des parents et des adolescents et le décalage entre la vision des soignants
et celle des parents. Pour le volet qualitatif, les entretiens ont donné lieu & une analyse de
contenu thématique. Les catégories émergentes de thémes ont été générées de facon inductive

et traitées par le logiciel AtlasTi®.

* Le troisiéme volet constituait le second temps de ’enquéte quantitative avec 1’envoi
d’un questionnaire portant sur la « qualité de vie », inspiré de questionnaires standardisés (SF-
36, MQOL) et adressé aux parents, aux pré-adolescents et adolescents ayant été opérés depuis
plus de 10 ans. Ce questionnaire s’articulait autour de quatre grandes thématiques (I’anxiété, le

stress liés a I’annonce du diagnostic de craniosténose durant le parcours de soins, la qualité de
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vie et le coping). Ce questionnaire était plus ciblé que le premier ; 955 questionnaires et 272
relances téléphoniques ont été réalisés. Au total, 351 questionnaires ont pu étre analysés. 49
questionnaires-adolescents ayant répondu eux-mémes ont pu étre exploités. 351 questionnaires
ont été recgus et se répartissent de la fagon suivante : 81% de formes « simples » ; 97 Opérés <1

an ; 99 opérés > 1 an et < Sans ; 97 opérés > 10 ans.

Pour les deux volets quantitatifs, une analyse statistique a été réalisée par le logiciel SPAD,

avec un tri® a plat et un Chi2 ©!.

Cette recherche a permis de questionner les répercussions de « situations de vulnérabilités
singuliéres » (Dugas, 2016) sur la scolarité. Elle soulignait la difficulté d’application de la
notion d’éducation inclusive pour les craniosténoses, compte-tenu dans certains cas de
I’invisibilité des déficiences ou, au contraire, des malformations dont I’importance réduit le
potentiel de I’enfant (Colinet, Bonnet, & Di Rocco, 2019). Cette recherche éveille parmi nous

I’intérét de questionner le corps et I’éducation inclusive (voir page 274).

D’aprés les résultats de notre recherche, le temps de consultation et en particulier d’écoute
ainsi que le vocabulaire utilisé semblent étre des composantes incontournables a travailler dans

le parcours d’annonces diagnostiques.

Un ¢élément complémentaire qui corrobore ce qui précede est que, pour une meilleure
appropriation du parcours d’annonces et de soins a moyen et long terme, une réflexion
pédagogique s’aveére une autre composante incontournable que doivent privilégier les équipes
de soins avec les enfants, adolescents et parents pour la co-construction d’une relation

partenariale au service de leur parcours.

Méme si les résultats de 1’enquéte nous ont semblé décevants en regard de I’important
dispositif méthodologique mis en place, ils ont néanmoins permis un état des lieux objectif. Si
certains résultats avaient été pressentis, ils n’auraient pas connu la méme réception aupres des
équipes de soins au moment de la restitution, aupres de professionnels en 1’absence d’état des
lieux conduit et argumenté par des données chiffrées et ’analyse des verbatims. Cette recherche

constitue la premiére étape d’une réflexion collective des équipes et des patients qu’il s’agira

60 Distribution des effectifs et des fréquences.

1 « Le Chi carré est un test statistique congu pour déterminer si la différence entre deux distributions de
fréquences est attribuable a I’erreur d’échantillonnage (le hasard) ou est suffisamment grande pour étre
statistiquement significative » dans Long, D. (non daté). « Approche quantitative. Le Chi carré¢ ». Centre de
recherche et de développement en éducation. Universit¢ de Moncton. http://web.umoncton.ca/umcm-
longd02/TheorixDownload/chi2.pdf
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de maintenir active dans le temps. Cette expérience nous a rappelée au devoir de modestie, car
la découverte de résultats innovants n’a rien de systématique, contrairement a ce que la logique
de publication nous fait parfois entrevoir. En effet, aujourd’hui, il n’est en général possible de
publier que des résultats de recherche. Or, on peut se demander si ce principe ne devrait pas
étre remis en cause, ce qui permettrait de se focaliser davantage sur les démarches de la
recherche ou sur les caractéristiques des populations rencontrées, plutdt que sur des résultats a
proprement parler. En outre, face a la déception des résultats, cette recherche nous interpelle
sur son potentiel statut de « laboratoire d’étonnement » comme moyen méthodologique de
transformer un objet de déception en objet de désir pour le chercheur (Collin-Vallée & Merri,
2020), ne serait-ce que par une perspective d’accentuation du questionnement des démarches
mises en oeuvre dans les recherches conduites, dans la perspective de Thievenaz (2017). Ce
« laboratoire d’étonnement » constitue un lieu de restauration du désir (Barthes, 1972) et une
« ficelle » du métier de chercheur (Becker, 2002 ; Gouédard, Arneton, Numa-Bocage, & Kalubi,
2020).

6.1.4 Transférabilité

Les enquétes présentées dans cette partie soulévent également la délicate question de la
transférabilité. La transférabilité des interventions se définit comme la mesure dans laquelle le
résultat d’une intervention dans un contexte donné peut étre atteint dans un autre contexte. Elle
dépend des conditions de mise en ceuvre et est influencée par les variations d’effet d’une
intervention, méme identiquement mise en ceuvre, pour différents bénéficiaires. Elle peut étre
lié¢e a des facteurs de I’environnement de l’intervention, des facteurs spécifiques aux
bénéficiaires, a sa propre perception... (Cambon et al., 2014). Lors de notre soutenance de thése,
un membre du jury nous avait interpellée en nous demandant pourquoi avoir ciblé notre travail
sur la sclérose en plaques, compte-tenu de nombreux résultats transférables a d’autres maladies
chroniques. Cette question, tout a fait légitime, ne nous a jamais quittée car elle touche
I’¢éternelle difficulté de la spécificité et du général, de la transférabilité a d’autres contextes qui
ont en commun quelques invariants (pas nécessairement général entendu au sens d’universel).
Pour les travaux touchant aux pathologies, et en cela encouragée par le fait de collaborer avec
des équipes médicales, et donc par I’opportunité de nous acculturer a leur culture se focalisant
sur un type de pathologies, voire sur des pathologies bien ciblées, nous avons conservé jusqu’ici
la posture consistant a entrer par la porte de la spécificité pour, dans un second temps,
éventuellement discuter de potentiels éléments transférables et « monter en généralité ». Tant

les situations sont complexes, nous avons toujours redouté une généralisation excessive (Fianu
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et al., 2017) et donc veillé a I’exactitude. Par conséquent, jusqu’a présent, nous n’avons pas
men¢ de recherches mettant en perspective plusieurs pathologies et une large catégorie telle que
« maladie chronique ». Méme avec une définition préalable des critéres cohérents avec
I’objectif de recherche fixé, la clinique au sens médical est si complexe qu’une généralisation
est difficile. On peut certes trouver des invariants mais trés transversaux, quasi généraux car
deés que I’on aborde la spécificité de la maladie chronique, les invariants s’épuisent, voire n’ont

plus de sens et se heurtent au processus de contextualisation.

La conduite des deux recherches présentées ci-dessus a rendu concréte et visible
I’articulation entre éducation, formation et soin, en donnant lieu a I’élaboration de publications
de différentes natures et s’adressant a divers publics (rapports de recherche a destination du
financeur et des chercheurs, articles a destination de chercheurs, étudiants et professionnels,
actes de colloques). La recherche était ainsi valorisée par des communications dans des congres,
colloques, séminaires scientifiques mais aussi par la radio lors d’une émission sur Vivre.Fm

(2016) (voir CV).

Ces deux enquétes nous amenent a penser que ’articulation incite a traduire et & emprunter
des pratiques (voir page 55), des outils, des approches issus de son propre champ disciplinaire
au service d’autres champs disciplinaires et en complémentarité a leurs pratiques. 1l s’agirait
alors de conversion de pratiques et d’outils adaptés a d’autres champs, autrement dit d’envisager
une pédagogie de ’articulation (définie page 169). Nous reviendrons dans la 4™ partie sur les

enjeux de la transférabilité.

Sachant qu’historiquement les médecins ont joué¢ un rdle dans I’histoire de la pédagogie,
nous proposons de procéder a un retour historique pour mieux comprendre les liens entretenus

entre pédagogie, éducation et médecine.

6.1.5 Détour historique sur les rapports entre pédagogie, éducation et médecine

Comme I’explique Meirieu (2010), les médecins ont eu une importance décisive dans

I’histoire de la pédagogie, d’Itard & Montessori, de Claparéde a Decroly et a Korczak®, sans

62 Jean Itard (1774-1838), médecin frangais, était spécialiste de la surdité et de 1’éducation spécialisée. 11 a
travaillé sur le cas de I’enfant sauvage.

Maria Montessori (1870-1952), italienne, a ét¢ médecin avant d’étre pédagogue. Elle a créé une méthode qui
repose sur I’éducation sensorielle et kinesthésique de 1’enfant.
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compter sur le soutien de ’OMS pour former des médecins pédagogues. Il nous explique que
les médecins ont été les premiers a mettre en avant le postulat d’éducabilité. Ils ont emprunté a
Rousseau et aux philosophes matérialistes du XVIII® siécle le concept de « perfectibilité » ou
de « malléabilité¢ » humaine, en promouvant 1’idée que, comme en médecine, 1’éducateur
n’avait pas le droit de désespérer de quiconque et qu’il était tenu a « 1’obligation de moyens » :

« tout mettre en ceuvre pour que I’enfant se développe, apprenne et accéde a « I’autonomie ».

Albano et d’Ivernois (2001) mentionnent que médecine et éducation entretiennent depuis
des siécles des rapports étroits. A titre illustratif, on peut citer un article intitulé Le médecin et
le pédagogue (Ley, 1906). Des médecins comme Claparéde, Muchielli®®, pour ne citer qu’eux,
ont contribué au développement de la Pédagogie et des Sciences de 1’éducation et de la
formation et, d’autre part, I’éducation médicale a toujours constitué une préoccupation
importante des médecins. Dans les années cinquante, 1’accroissement considérable des
informations scientifiques a rendu nécessaire une réflexion pédagogique sur les connaissances
utiles a la pratique et, par conséquent, sur les compétences a acquérir par les futurs médecins.
Des pédagogues médicaux comme Miller (1961), Abrahamson (1962), Cohen (2007) et Graser
(1962) ont proné 1’adoption pour la formation médicale d’une approche systémique, dans
laquelle la définition des objectifs pédagogiques et leur évaluation ont une grande importance.
Comme les auteurs I’indiquent, 1’éducation médicale de cette époque est tres influencée par la
pensée et les travaux de Bloom (1968), Mager (1962), Keller (1968), Gagne (1965). 11 existe
incontestablement une pédagogie comportementaliste en lien avec une médecine expérimentale,
I’éducation dans les recherches étant évaluées selon le dogme des études controlées
randomisées. Des taxonomies d’objectifs pédagogiques sont adoptées dans les différentes
disciplines médicales en développant les trois dimensions qui caractérisent 1’exercice du
médecin : « savoir, savoir-faire, savoir-étre ». De plus, la pédagogie médicale s’intéresse plus
particulierement a la problématique de 1’apprentissage de notions complexes et

multidisciplinaires, au développement du raisonnement diagnostique et de la décision chez les

Edouard Claparéde (1873-1940), neurologue et pédagogue suisse, a fait des ¢tudes de médecine, puis s’est
consacré a la psychologie. Il est le fondateur de I'Ecole de psychologie et des sciences de I’éducation et de la
formation a l'université de Genéve. Il a publié en 1905 Psychologie de l'enfant et pédagogie expérimentale.

Ovide Decroly (1871-1932), neuropsychiatre, a fondé un internat en Belgique avec une pédagogie qui s’appuie
sur 1I’éducation nouvelle et les méthodes actives.

Janusz Korczac (1878-1942), pédiatre polonais, a lui aussi ceuvré a une refonte de I’éducation et du statut de
I’enfant.

83 Roger Mucchielli (1919-1982), neuropsychiatre frangais qui a notamment travaillé sur les pédagogies actives
dans la pédagogie des adultes.
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¢tudiants. S’inspirant de I’exemple des facultés de Mac-Master et Maastricht, plus de deux cents
facultés de médecine a travers le monde organisent leur curriculum sur le modéle de
I’apprentissage par problemes (APP), une approche proposée par les canadiens Barrows et

Tamblyn (1980) a partir de la méthode des cas-problemes développée par Freinet (1956).

Comme le rappellent Albano et d’Ivernois (2001), par tradition, les médecins forment leurs
étudiants ou se forment entre eux. Depuis Renaudot®, ils dispensent une information dans le
cadre de la prévention des maladies, devenue 1’éducation pour la santé (Millepresses, 1965)
(définie page 66). A travers la formation des médecins et I’éducation thérapeutique du patient
(définie page 145), les médecins ont été conduits a se faire pédagogues. L’idée de former le
patient a se soigner de fagon autonome est récente. Le médecin éducateur de patient a besoin
de se former a une pédagogie (Gagnayre, Magar et d’Ivernois, 1998). Ce point est d’ailleurs
porté par ’OMS (OMS, 1998) dans la mesure ou 1’éducation thérapeutique est reconnue et
valorisée par cette institution internationale, 1’éducation thérapeutique étant un champ de
recherche, d’action et d’enseignement spécifiques, distinct du cadre plus général de 1’éducation

pour la santé.

La pédagogie médicale ou I’ETP sont fondées sur une approche systémique ; elles ont
recours a une pédagogie par objectifs, a des méthodes d’enseignement-apprentissage actives et
a une évaluation des compétences dans les domaines cognitifs, psychoaffectifs et sensori-

moteurs (Albano & d’Ivernois, 2001).

6.1.6 Pédagogie et sciences de 1’éducation et de la formation

A cette étape, définissons pédagogie et sciences de 1’éducation et de la formation.
La pédagogie a été définie comme 1’art d’éduquer dés 1’ Antiquité grecque. Socrate (V¢s) a été

donné comme la figure tutélaire de la naissance de la pédagogie.

A la fin du XIX¢ siécle, avec I’essor de la sociologie et de la psychologie, la pédagogie a été
définie comme une « théorie pratique » quand on cherchait a lui donner un statut scientifique.
De méme que la médecine, la pédagogie unit donc pensée et action éducatives. On a revendiqué
pour elle I’appellation de science en précisant que son but n’était pas, comme les autres sciences,

de décrire ou d’expliquer, mais de diriger I’action éducative. Selon Beillerot (1997), la

%4 Théophraste Renaudot (1586- 1653), chercheur et médecin ordinaire du roi, fut nommé « commissaire aux
pauvres du royaume ». Médecin, fondateur de la Gazette de France (1631) et philanthrope francais. A noter
qu’aucune UFR de médecine ne porte son nom. Dans le cadre de I’'UFR Santé Médecine Biologie Humaine de
Bobigny, son nom avait été proposé avant le vote mais le nom attribué a été Léonard de Vinci.
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pédagogie a un premier niveau est définie comme « arts et techniques » pour faire apprendre.
Mais lorsqu’elle se fait traités, manuels, essais ou articles, elle devient discours sur des pratiques
actuelles ou qu’il conviendrait de faire advenir. La pédagogie est socialement utilisée pour
nommer toutes les pratiques d’inculcation et de conviction comme le montre souvent la vie
politique contemporaine. La pédagogie est une science de 1’intervention qui convient bien a

I’essence méme de la médecine.

Comme 1’énonce Houssaye (2002), I’histoire de la pédagogie ne peut étre qu’une histoire de
pédagogues, ¢’est-a-dire de praticiens-théoriciens de 1’action éducative. La pédagogie, comme
La science de I’éducation qui dirait comment faire pour éduquer, ne s’est pas constituée, laissant
la place aux sciences de I’éducation et de la formation, cette derniére étant une discipline

plurielle ; la pédagogie reléve des sciences de 1’éducation et de la formation.

Pour Beillerot (1997), les sciences de 1’éducation et de la formation et la pédagogie sont
concurrentes. Dans le Traité des sciences pédagogiques (Debesse & Mialaret, dir. 1969), on
voit que pour les peres fondateurs, la distinction est mince. « Les sciences de I’éducation et de
la formation mettent I’accent sur 1’éducation en tant que processus, les sciences pédagogiques
sur la pédagogie, c’est-a-dire sur le travail formateur, sur les moyens et les méthodes propres a
assurer cette éducation ». Selon Beillerot (1997, p. 76), il existe dans les discours au moins trois
traductions des sciences de 1I’éducation et de la formation : ces sciences désignent une discipline
universitaire, constituée et réglementaire, dont la création remonte a 1967. Elles peuvent aussi
signifier les apports de toutes les sciences aux phénomenes éducatifs, indépendamment, alors,
de leurs inscriptions institutionnelles : ainsi de la biologie a I’économie, de la gestion a la
médecine, certaines sciences de la nature et sans doute toutes les sciences sociales ou humaines
peuvent étudier un aspect ou un phénomene relatif a I’éducation. Enfin, un troisiéme emploi
exprime un certain processus de connaissance, celui de la science en tant qu’elle vise a mettre

en ceuvre une attitude de rationalité.

A travers leurs fondateurs, les sciences de 1’éducation et de la formation et la pédagogie ont
entretenu des relations conflictuelles, en particulier parce qu’elles s’affrontent aux modéles de
« scientificité », 'un de type positiviste, 1’autre relevant d’une démarche compréhensive.
Toutefois, la réconciliation s’opére autour du désir commun de former les enseignants et parce

qu’un besoin existe de sciences de solution.

Avant de poursuivre notre raisonnement, il convient de préciser que lorsque nous étions en

sciences de 1’éducation et de la formation, la pédagogie restait éloignée de nos objets de
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recherche. Au regard de la pédagogie, en développant une pédagogie de I’articulation (définie
page 169), la pédagogie sur le plan de la recherche s’avérera davantage présente dans la

poursuite de notre parcours.

6.2 Ce qu’implique Varticulation

Pour envisager un travail avec d’autres équipes issues de cultures professionnelles et
scientifiques différentes, nous pouvons nous demander ce qu’engage sur le plan partenarial une

contribution au concept d’articulation.

Autant nous sommes trés critique quant a la logique du tout appel a projet dans la recherche,
autant nous estimons qu’elle incite trés fortement a 1’articulation puisque le croisement de
regards est posé comme préalable, voire comme critére de recevabilité des projets, méme s’il
porte davantage le nom d’interdisciplinarité ou encore de transversalité. Ce préalable suppose
donc la reconnaissance du champ de recherche du partenaire et de ses modalités. Dans les
projets de santé publique, les méthodes mixtes (Guével & Pommier, 2012) et les analyses
méthodologiques visant 1’articulation quantitatif-qualitatif sont de plus en plus présentes, par

exemple dans les projets ANR.

En conduisant nos recherches, je me suis apergue que ’articulation permet d’asseoir sa
spécificité disciplinaire dans son champ de rattachement, dans la mesure ou elle oblige par
exemple a expliquer, expliciter, requestionner des évidences de son champ d’appartenance.
Ainsi, quand nous avons présenté aux équipes médicales le projet sur les parcours d’annonces
diagnostiques, nous avons réitéré I’évidence suivante : « comprendre, ce n’est pas mesurer »,
pour reprendre un propos entendu par Hardy (2016). Nous pouvons d’ailleurs le compléter en
ajoutant que comprendre n’est pas uniquement décrire. Quand nous rencontrons des collegues

des sciences sociales, il est extrémement rare que nous réaffirmions ce point.

Avec la médecine, il y a un rapport de force car il est rare que les tenants de la médecine
modifient une posture épistémologique. Par conséquent, il revient souvent aux sciences de
I’éducation et de la formation de trouver un juste équilibre entre la posture épistémologique et
I’adaptation nécessaire pour fonder une articulation. La conduite des travaux dans 1’entre soi
comporte I’enjeu de ne pas « trahir » sa discipline. L’articulation générant un métissage
épistémologique, ceci nous amene a mentionner les conditions qui ont permis dans nos

recherches cette interconnaissance des cultures.
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6.2.1 Les conditions de ’articulation

Selon nous, I’appel a projets de la Fondation Maladie Rare estampillé en sciences humaines
et sociales a constitué, dans le cas de nos recherches sur les parcours d’annonces diagnostiques,
une condition favorable a une certaine interconnaissance des cultures pour deux raisons. La
premicre est que la durée du projet de deux ans a permis un contact continu et direct favorable
a ’acculturation. La seconde est que, du fait de cet estampillage sciences humaines et sociales
du projet, il y avait une incitation forte des équipes médicales a la prise en considération, par
exemple de références bibliographiques en sciences sociales ou de nos propositions

méthodologiques.

Ajoutons que la mise en ceuvre de la gestion du projet de recherche a constitué une condition
favorable a l’interconnaissance, par la planification de réunions réguliéres permettant des

rencontres suivies.

La principale limite dans ce projet a été que les rencontres se sont exclusivement tenues dans
les lieux ou devaient se réaliser ’enquéte de terrain, a savoir I’hopital. Par conséquent, c’est
nous qui nous déplacions systématiquement et de facon unilatérale. Or, la rencontre pour les
équipes médicales dans un autre lieu que I’hdpital, a savoir dans le laboratoire de notre
université, aurait probablement renforcé I’interconnaissance, de par les échanges générés par
les déplacements physiques. Cela aurait également permis une réciprocité dans le processus
d’interconnaissance des cultures. De plus, la sollicitation forte des équipes dans le milieu
hospitalier constitue une limite qui aurait peut-étre pu, dans une certaine mesure, étre réduite

par les rencontres a 1’ université.

6.2.2 Interconnaissance des cultures de recherche et acculturation

Une fois dépassé le « choc des cultures », pour reprendre I’expression de Golse (2013),
I’ouverture a la culture professionnelle et disciplinaire des collégues que demande cette
articulation oblige a redoubler d’efforts pour comprendre la logique des collégues des autres
disciplines. Ce croisement favorise la distance par rapport a sa propre discipline, a I’objet de
recherche, étant donné que c’est dans la confrontation a la culture professionnelle de 1’autre que
I’on prend conscience de sa propre culture. Ces échanges, qui se traduisent par une
interconnaissance de par les échanges, les formes prises par les interactions des milieux
professionnels/de recherche, occasionnent des constructions, mais surtout des déconstructions
de représentations quant aux champs disciplinaires de rattachement des collégues.

L’articulation, ici, serait a entendre comme un tandem construction/déconstruction. Un
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processus d’acculturation®® de champs (voir page 52), I’éducation et la santé dans le cas des
recherches sur les dimensions éducatives et formatives des parcours d’annonces diagnostiques,
s’est traduit par un phénoméne d’interpénétration de modeles, de logiques, d’approches parfois
différentes, mais qui se sont rencontrées. Nous pensons, par exemple, aux représentations
relatives aux démarches inductives et déductives, démarches plus ou moins pratiquées en
fonction des champs de recherches. Pour ma part, ayant été jusqu’ici trés largement attachée a
des recherches exclusivement qualitatives, je pratique a présent plus volontiers le croisement
quantitatif-qualitatif (Guével & Pommier, 2014), d’ou I’émergence des méthodes mixtes.
L’approche articulante dans ce projet de recherche m’a obligée a opérer sur ce point un
déplacement vers 1’équipe médicale partenaire. Cette équipe médicale a également entendu nos
arguments sur le plan qualitatif, approche qui était préalablement exclue du projet. A travers
tous ces €léments, on se rend compte que 1’articulation vient faconner les objets de recherche
a travers les interactions, les interférences des pratiques de recherche, des pratiques

disciplinaires et des pratiques institutionnelles d’appartenance.

6.2.3 Les objets transfrontaliers : objets de recherche de 1’articulation

L’articulation suppose I’investigation d’objets transfrontaliers (boundary objects) (Star &
Griesemer, 1989 ; Star, 2010). Ces auteurs ont travaillé, dans le cadre d’une recherche
ethnographique sur une étude de cas, a propos de I’édification d’un musée zoologique a
Berkeley, montrant les mécanismes de coordination du travail scientifique. Issu de la théorie
ancrée (explicitée page 42), un objet transfrontalier désigne une entité qui sert d’interface entre
des mondes sociaux et des acteurs ayant des perspectives différentes. Il facilite les « passages
frontaliers », équivalent des boundary crossing (Akkerman & Bruining, 2016). Selon Star et
Griesemer (1989), un objet-transfrontalier est « suffisamment plastique pour s’adapter aux
besoins locaux et aux contraintes des divers groupes qui 1’utilisent, tout en étant suffisamment
robuste pour maintenir une identité commune d’un site a I’autre » (1989, p. 393). La force de

I’objet-transfrontalier est sa « flexibilité interprétative » permettant de fonctionner comme

%5 L’acculturation désigne « I’ensemble des phénoménes qui résultent de ce que des groupes d’individus de
cultures différentes entrent en contact, continu et direct, avec les changements qui surviennent dans les patrons
culturels originaux de I’un ou des deux groupes... » (Linton, Redfield, & Herskovits, 1936) . Elle résulte « d’une
multiplicité de micro-processus d’invention, d’imitation, d’apprentissage ou d’adaptation chez des milliers
d’individus et des groupes en interaction, dont I’anthropologie ne fait que constater les effets statistiques. Traité
de sociologie génerale. I'® édition Pareto, V. (1917), 3¢ tirage Paris-Geneve, Librairie Droz, frangais, par Boven,
P. 1968, p. 318. Ce terme d’acculturation est issu de ’anthropologie anglo-saxonne ou il apparait déja au XIX®
siécle. A partir des années 1950, son utilisation s’est développée dans le domaine des sciences sociales (Courbot,
2000).
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support de traductions entre champs, comme mécanisme d’intégration des connaissances et
comme médiation dans le processus de coordination d’experts et de non-experts. Aussi, les
zones d’interprétation sont recherchées. Il peut étre concret ou abstrait et il est capable d’exister

simultanément dans plusieurs mondes sociaux.

L’objet-transfrontalier apparait dans de nombreuses disciplines, la sociologie
interactionniste, les sciences de 1’éducation et de la formation, 1’anthropologie, la science de

gestion et de I’information, la géographie (Latzko-Toth & Millerand, 2015).

Dans le champ de la santé, Fujimura (1992), comme Susan L. Star (2010), interactionnistes,
ont montré que le cancer est un objet frontiere qui facilite de multiples traductions entre les
différents mondes sociaux impliqués et plus spécifiquement entre médecins et biologistes. Berg
(1998) a enquété sur le dossier médical informatisé¢ (tout comme Jensen, 2005), en analysant
des artefacts dans le travail et les jeux de pouvoir liés aux outils de formalisation. La
communication a également été largement investie en tant qu’objet-transfrontalier. Ceci rejoint
notre apport sur les compétences communicationnelles dans les parcours d’annonces
diagnostiques (voir volume 2 — lien Google PULM Education Formation Santé) lorsque nous
avons investi ces parcours. A titre illustratif, Popham (2005) a analysé les formes de
communication dans le monde médical, Broom (2005) I’impact d’internet sur la relation
médecin-patient. Constantinides et Barrett (2006) ont travaillé sur I’innovation dans le secteur
des technologies de I’information et de la communication dans le champ de la santé. Prasad
(2007) a analysé I’attribution de paternité dans I’invention de I’imagerie médicale par résonance
magnétique. Swan et al (2007) ont travaillé sur le réle des objets dans I’innovation biomédicale.
Carlile (2004) a insisté sur les frontiéres qui s’imposent dans le domaine du savoir ou 1’objet
frontalier contribue a la différenciation et a I’intégration des savoirs. Cet élément corrobore

I’identification de la nature des savoirs (voir volume 2 — article n°5).

Par ailleurs, des recherches portent également sur la gestion des connaissances, avec la
construction de taxonomies, de catégorisations de maladies, avec les infrastructures de
I’information dans les institutions publiques, comme I’OMS, 1’¢élaboration de profils de poste

des infirmiéres.

Dans le champ de 1’éducation, Cobb et al. (2003) et Anagnostopoulos et al. (2007) ont
travaillé sur le décalage entre I’apprentissage et I’enseignement a I’université et sur les pratiques

pédagogiques devant les étudiants.
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D’autres auteurs ont montré les apports d’objets-transfrontaliers sur le plan de la coopération
entre diverses équipes disciplinaires (Wilson & Herndl, 2007 ; Evans, 2009) ou encore dans

I’analyse entre les acteurs scientifiques et les acteurs de la société (Roth, 2010 ; Kelly, 2003).

Pour ce qui est de la compréhension publique de la science, Prior (2007) a analysé
I’intercompréhension entre médecins et patients concernant la génétique du cancer, Ratto (2006)
I’'usage de métaphores dans les communications sur les bases de données génétiques. On
retrouve ici un lien avec le travail que nous avons réalisé sur les inter-expériences des médecins-

patients dans le cadre des parcours d’annonces diagnostiques (explicitées page 141).

Sachant que I’objet transfrontalier porte au sein de son contenu conceptuel la référence a
I’infrastructure du savoir, c’est bien 1’articulation des savoirs qu’il nous parait essentiel de

travailler et que nous avons détaillée page 166.

Trompette et Vinck (2009), pour leur part ont avancé le concept d’objet intermédiaire. Ils
ont travaillé sur ce que signifie « faire réseau », en s’attachant a décrire des réseaux de relations
entre acteurs au sein de communautés scientifiques, en s’inspirant fortement de la théorie de
I’acteur-réseau (Latour, 1989 ; Callon, 1986). La portée de I’objet intermédiaire est dans la
« médiation », dans sa capacité a exécuter le cours de ’action plutot que de servir de cadre au

travail de coordination.

L’objet transfrontalier comme 1’objet intermédiaire ont pour point commun de prendre en
compte I’hétérogénéité des mondes sociaux des sciences, de suivre les acteurs et de rendre
compte de leurs activités et pratiques effectives, y compris au niveau de la mise en forme des

connaissances, des objets et des arrangements sociaux (Vinck, 2009).

Pour construire notre cadre théorique de I’approche articulante, a 1’aune de 1’exploration du
concept d’objet transfrontalier, il nous apparait essentiel de travailler la complexité des
interactions et également des inter-relations. De méme, pour ne pas simplifier la modalisation
de V'articulation entre mondes via un objet transfrontalier et pour trouver les chemins, les
frontieres, les moyens de les traverser, la pédagogie de 1’articulation constituera un apport a la
construction du cadre théorique de I’approche articulante (exposé page 169). En cela, la

pédagogie de ’articulation nous semble un apport spécifique a explorer.

De méme, dans la perspective analytique proposée a I’origine du concept d’objet
transfrontalier, il s’agit de ne pas négliger I’infrastructure invisible de certains objets, constituée
de normes, catégories, classifications et conventions. Ceci rejoint notre souci de la mise en

évidence de I’invisibilité des situations que nous avons déja signalé.

163



Partie 3
Articulation de I’éducation, de la formation, du soin et de la santé a 1’Ecole et a I’'Hopital

Nous avons schématisé 1’objet transfrontalier de cette fagon :
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[lustration n° 15 : figure de représentation d’un objet transfrontalier

A partir d’objets-transfrontaliers, des équipes de chercheurs ont travaillé sur les

convergences dans la conduite de projets de recherche.

Exemples de projets de recherche vecteurs de convergences

Tétart et Torny (2009) (« Parfois ¢a tue mais ce n’est pas dangereux » : injonction
institutionnelle et mobilisation scientifique autour d’un pathogeéne émergent, Bacillus cereus)
ont documenté la mise en place d’un programme scientifique comme vecteur de nouvelles
convergences entre chercheurs. Ces derniers sont, au début du projet de recherche de I’ Agence
nationale de la recherche (ANR), relativement éloignés, méme s’ils travaillent dans le méme
domaine disciplinaire. Le projet porte I’ambition d’un « rapprochement pragmatique entre
fondamentalistes de la biologie moléculaire et spécialistes du risque microbiologique
(recherche appliquée) autour du risque biologique émergent incarné par une bactérie pathogene,
le Bacillus cereus ». Les auteurs mentionnent 1’évolution d’un groupe constitué de membres
désireux de s’orienter vers un projet de recherche élaboré. Il est fait état des chaines de
traduction, du travail d’alignement (Fujimura, 1987) et des opérations de médiation qui
conduisent progressivement a la stabilisation du groupe scientifique constitué de membres
jusqu’ici inconnus de la communauté scientifique. Est précisée la construction progressive et
collective de références partagées (un ensemble de collections échangées, une ou plusieurs

catégories taxonomiques trés controversées...).

L’article de Rémondet (2004, Boundary Objects on Trial: la trajectoire d’un groupe construit
autour des essais de thérapie génétique DICS-X) fait état de la mise en place de collectifs de
recherche, dans le cadre de nouvelles convergences scientifiques, visant le développement de
la thérapie génétique qui se situe a I’articulation de la biologie moléculaire et de la biomédecine.

Comme dans le cas précédent, 1’objet transfrontalier révele plusieurs enjeux envisagés par
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I’équipe scientifique : la question de la coordination qui n’engage pas seulement les chercheurs
et les disciplines ou la présence de membres amateurs, mais aussi 1’intégration des « groupes
concernés », a savoir des associations de patients. Est évoqué également 1’enjeu de la
« publicité » de la science. L’équipe a mentionné plusieurs difficultés : des épreuves liées a la
mort d’un patient mettant fin aux essais cliniques. Cet événement ayant impliqué la négociation
de cette « crise » par le groupe I’a amené a se justifier. Face a la difficulté, les auteurs
mentionnent ’alliance et la mobilisation de tous les acteurs. Le travail de 1I’équipe a notamment

conduit a comprendre I’irréductibilité de I’incertitude scientifique.

Ces deux cas mettent en évidence, outre les intéréts déja explicités ci-avant, I’'importance de
I’acculturation et de I’inter-connaissance des cultures pour tenter d’anticiper, de cerner les
potentielles difficultés et risques, méme si une part d’inconnu restera toujours inéluctable et ce

dans tout projet de recherche.

Selon nous, ’articulation des parcours (éducatif, scolaire, de soin, de santé et de situations
de handicap) constitue un objet transfrontalier, a explorer davantage, que nous développerons

dans la partie 4.

6.2.4 L’¢largissement des références : une nécessité de I’articulation

D’apres moi, par le vecteur de 1’articulation, I’investigation d’un objet transfrontalier va a
la fois provoquer et nécessiter 1’¢largissement de références culturelles, bibliographiques,
documentaires... pour parvenir a I’interconnaissance de la culture de recherche du partenaire
qui permet d’introduire de la complexité, elle-méme « expression de 1’unité » dans la diversité,
pour reprendre le propos de Morin (2008). Il s’agit ici de mieux comprendre I’objet de recherche,
donc de sortir des logiques linéaires qui pourraient devenir simplistes si on ne les confrontait
pas, si on ne mettait jamais en regard les différentes grilles d’analyse de chacune. L articulation
lutte contre 1’'uniformisation de la pensée et constitue un garde-fou face aux postures de

recherche dogmatiques.

On s’apercoit également que, dans le cadre de 1’état des lieux bibliographiques, cette
articulation permet de renforcer le souci d’exhaustivité, en couvrant beaucoup plus largement
les références bibliographiques des différents champs disciplinaires. La mise en pratique de
croisements de regards implique des négociations entre collégues, qui viennent renforcer le
sentiment d’appartenance a son propre champ disciplinaire. L’articulation devient ici un outil,
un moyen pour accompagner les déplacements mentaux que les partenaires d’autres champs

disciplinaires effectuent vers le votre et réciproquement.
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Bien entendu, on constate parfois une ambivalence dans le positionnement des équipes et
des chercheurs avec, d’un coté, une volonté d’ouverture affichée a d’autres disciplines et, d’un
autre co6té, une demande implicite de ré-adopter ses propres cadres de référence, ses
méthodologies..., comme cela apparait dans l’interdisciplinarité (définie page 68). Cette
derniére est commandée par les pouvoirs politiques administratifs et économiques qui
contrblent, planifient et évaluent les processus d’organisation des savoirs (Resweber, 2011).
Pour le futur, cela nous conforte dans I’idée que la recherche oblige a un incessant travail de
fond sur une ouverture telle, qu’elle donne a comprendre les épistémologies et les
méthodologies pour une réelle approche visant 1’articulation, ce que I’on a nommé une

« approche articulante » (voir page 67).

Pour élargir ses références et favoriser I’interconnaissance, une mobilisation de savoirs de

différentes natures est une condition de leur articulation.

6.2.5 Articulation des savoirs de nature théorique, scientifique, procédurale, relationnelle et

expérientielle

Travailler articulation nécessite d’analyser 1’articulation des différents types de savoirs,
dans la perspective de Bru (2002), et de leur opérationnalisation (de nature théorique,
scientifique, procédurale) (Courtois, 2006), relationnelle (Durpaire & Mabilon-Bonfils, 2014),
informelle (Brougere, 2019), non formelle (Garnier, 2018) ou encore expérientielle (Courtois,
2006). Un des effets de cette articulation des savoirs pourrait étre la reconnaissance et la
valorisation des savoirs expérientiels. Ce travail s’inscrirait dans le prolongement du travail
déja réalisé sur la nature des savoirs dans le cadre de I’articulation des parcours d’annonces
entre médecins-patients (voir page 150 et volume 2, article n°2) dans la perspective des travaux
qui se sont intéressés a la nature des savoirs, aux conditions de leur élabration (Cristol & Muller,
2013 ; Lagadec, 2009) ou a leurs différenciations (Barbier, 2009 ; Perrenoud, 2005). Attachons-
nous a définir le savoir et quelques types de savoir que nous venons de citer avant de nous

attarder sur les savoirs expérientiels.

Selon Beillerot (2005, 3¢ éd), « le savoir se définit comme ce qui, pour un sujet, est acquis,
construit et €élaboré par 1’étude ou I’expérience. Résultat d’une activité d’apprentissage, quelles
que soient la nature et la forme de celui-ci (imitation, imprégnation, identification, effet de
I’action pédagogique, etc), le savoir s’actualise dans des situations et dans des pratiques »
(Beillerot, 2005, 3¢ éd, p. 898). Les savoirs sont les « acquis d’un individu et lui appartiennent.

Ils sont ce qu’il connait du monde et lui permet d’agir sur lui » (Grize, 2011, p. 119-129). Pour
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Wittorski (1998), les savoirs portent une dimension sociale forte et peuvent étre définis a la
fagcon d’« un énoncé communicable socialement validé » (Wittorski, 1998, p. 61). En somme,
le savoir est une ressource immatérielle dont I’efficacité repose sur le caractére opératoire d’une

¢laboration socialement construite.

Les savoirs « théoriques » (Latour, 2011) se veulent formels, de portée universelle et
explicite (concepts, connaissances déclaratives, savoirs procéduraux et liés aux contextes de
pratiques) (Viau-Guay, 2014). Le savoir scientifique implique la présence d’un ou plusieurs
cadres théoriques scientifiques ou est issu d’une discipline d’appui (Terral, 2003), le savoir

procédural étant de I’ordre du faire (Develay, 2015).

Pour ce qui est du « savoir-relation », selon Durpaire et Mabilon-Bonfils (2014), il désigne
en premier lieu la relation des savoirs : « c’est I’idée d’une circulation accrue des savoirs (...) »
(2014, p.175). Les auteurs réinterrogent la fonction traditionnelle de I’Ecole, notamment dans
ses pratiques scolaires ot I’éléve construit de plus en plus de connaissances en dehors de I’Ecole.
En second lieu, « le savoir-relation revét une dimension active lorsque la relation des savoirs
induit un savoir de la relation » (Ibid, p. 177). Le savoir s’apprend et se construit dans la relation.
Le Savoir n’est pas ici I’enjeu d’une « accumulation » de savoirs qui établit au sein de la société
I’Homme de culture dans une certaine position sociale. Les savoirs-relations se congoivent

comme des outils opérants pour soutenir la relation et guider ’action.

Le savoir « en situation informelle » (Brougere, 2019) renvoie au fait de développer des
savoirs mais sans dispositif éducatif, savoirs sans intention mais conscients, non structurés au
départ. Les situations non formelles (Calamel, 2012) reposent sur une intentionnalité

d’apprentissage, prévue en amont de la mise en ceuvre de 1’action éducative proprement dite.

Le concept « savoir expérientiel » est apparu dans les années 1970 dans les publications de
chercheurs issus de la psychologie et des sciences de 1’éducation et de la formation. Comme le
dit Dewey (1910), si ’expérience est nécessaire au savoir, elle n’est pas le savoir. Ce dernier
est ¢laboré a partir de 1’expérience vécue, par un travail supposant une analyse (possiblement a
minima), une compréhension construite des situations, et parfois méme une réflexion
rigoureuse et systématisée dans la durée. Courtois (2006) considére que le savoir expérientiel
est un « savoir local d’usage » et un « savoir insu », c’est-a-dire dépendant d’un contexte et
difficile a formaliser, un « savoir complexe multi-référentiel ». Les auteurs contemporains
(Jouet, Flora, & Las Vergnas, 2010 ; Lochard, 2007) qui mobilisent cette terminologie,

« savoirs expérientiels », font couramment référence aux savoirs issus des expériences liées au
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handicap, a la maladie et aux troubles de la santé mentale. Bien entendu, la pertinence pour
autrui de ces savoirs singuliers n’est pas systématique. Leurs contenus ont un empan trés vaste,
comme nous le rappelle Gardien (2017). Ils sont par nature évolutifs. Issus des expériences de
I’individu, ils sont réaménagés, questionnés, complétés au fil des situations. Ils ne sont jamais
aboutis, toujours soumis a une relecture possible de la situation. Ils favorisent un travail
épistémologique et méthodologique stimulant une socialisation plus importante du chercheur
avec certains milieux (Gardien, 2017) et, par voie de conséquence, une articulation plus forte

de ces milieux.

Dans les champs de la formation et de la santé, un travail sur les caractéristiques des savoirs
des patients et sur les liens avec leurs pouvoirs d’action pour 1’implication dans la formation
médicale a été menée (Gross & Gagnayre, 2017). Cinq types de savoirs, parfois imbriqués, ont
été identifiés : des savoirs expérientiels implicites qui visent une auto-adaptation, des savoirs
expérientiels explicites qui visent une hétéro-adaptation (I’influence sur autrui), des savoirs
situés qui permettent aux patients de se constituer en communauté épistémique et des savoirs

savants qui soutiennent les précédents et peuvent leur permettre d’accéder a des savoirs experts.

Malgré une littérature grandissante sur les savoirs expérientiels, ils restent souvent ignorés
alors qu’ils présentent une force explicative. C’est le processus de fabrication des significations
sémantisant I’expérience qui est a 1’origine de la non-reconnaissance, si usuelle, des savoirs
expérientiels en tant que savoirs. De plus, selon I’appartenance sociale, ces savoirs sont plus ou

moins disponibles. Il est aussi a préciser que tous les scientifiques aussi en disposent.

En outre, I’ignorance des savoirs expérientiels est fonction de la distribution sociale des
expériences, des savoirs, des roles sociaux, des intéréts des individus, des transmissions, des
mises a disposition, des valeurs, des normes, des processus de légitimation des savoirs etc. et
d’une non-articulation de cet ensemble. Cette non-reconnaissance limite partiellement la
mobilisation de ces savoirs dans les recherches en sciences humaines et sociales, formant
I’articulation de la recherche aux expériences et de ces savoirs expérientiels aux autres types
de savoirs. Or, ces savoirs favorisent 1’émergence d’autres compréhensions de situations
traversées, favorisant une compréhension alternative des expériences vécues, enrichissant le
débat scientifique. En effet, I’intérét des savoirs expérientiels articulés a la recherche porte sur
I’enrichissement des savoirs existants, un meilleur éclairage des expériences vécues, la
possibilité de construire de nouvelles perspectives théoriques. Ils contribuent a batir d’autres
objets scientifiques, a soutenir les innovations sociales utiles a la société ou a certains publics

par des apports et compléments scientifiques. Ils aident a réfléchir a un certain nombre de sujets
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indispensables a toute pratique de recherche, par exemple au renouvellement de la réflexion
éthique, au questionnement des épistémologies a I’ceuvre, a la fiabilisation du matériau recueilli,
a I’amélioration des procédures de vérification de la validité des résultats. De plus, les savoirs
expérientiels rendent plus aisées 1’articulation des réflexions engagées et la collectivisation
entre pairs qui est également favorable a I’identification de nouveaux sujets de recherche, a de

nouvelles constructions de 1’objet scientifique (Gardien, 2017).

6.2.6 Posture d’interface et définition d’une pédagogie de I’articulation

L’enjeu d’une posture qui favorise, voire qui revendique 1’articulation présente a la fois
I’intérét et la limite de se situer continuellement en décalage par rapport aux milieux de
I’éducation, de la formation, de la santé, du soin et des situations de handicap. Il y a
nécessairement une forme de spécialisation qui manque, ou une certaine maitrise des contenus,
des codes de chaque champ, qui risque de maintenir dans une brume inconfortable. Mais cette
posture d’interface, d’entre-deux, la co-substantialité de ce que nous assumons d’étre, implique

de s’exposer, ce qui contraint & une modestie indissociable de 1’exercice de recherche.

Cela donne parfois le sentiment de tanguer entre deux cultures. Mais c’est ce décalage, cet
écart, ce retrait qui stimule une fertilisation et une rencontre entre cultures de champs. Assumer
ce décalage pour I’incarner et mieux accepter de s’exposer a un régime relationnel basé sur la
traduction, cela accentue une posture d’écoute attentive, d’explicitation. Dans le futur, un travail
sur la pédagogie de I’articulation (définie page 169) entre champs nous semble incontournable,
au regard de ce que nous avons cru comprendre ou plutot des décalages que nous avons
identifiés (manic¢re d’envisager les projets, nombre d’auteurs, format des papiers, supports
valorisés). A notre connaissance, il n’existe pas de travaux sur les postures qui favorisent
I’articulation, ni sur la maniére dont cela est vécu, sur les outils d’une telle pédagogie, sur
I’articulation des champs. Bon nombre d’auteurs se sont attachés aux enjeux de la transversalité,
en termes de partenariat et d’écoute (Villand, 2001), aux compétences transversales (Tardif &
Dubois, 2013), mais sans s’attacher a une véritable pédagogie de I’articulation. Lorsqu’il est
question de pédagogie de la traduction, ce n’est pas dans une perspective de traduction des

champs mais de traduction linguistique (de Camargo, 2016).
Nous avangons une premiére définition de la pédagogie de I’articulation :

« science de [’intervention qui s’appuie sur [’ensemble des savoirs
(scientifiques, expérientiels...) pour les articuler, de pratiques, de postures,

de moyens, de méthodes, d’outils, d’actions propres a assurer la
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compréhension des cultures professionnelles et leur transmission entre
champs, secteurs d’activités spécifiques ayant leurs propres savoirs, logiques,
compétences, modes d’action... Plus qu’une traduction entre champs
d’intervention, elle vise a développer des compétences dans le but de
favoriser [’articulation des relations-interacteurs interprofessionnelles et
intersectorielles entre éducation, formation, soin, santé et situation de

handicap ».

Ce chapitre a mis en présence les arguments qui caractérisent I’approche articulante ainsi
que les conditions de 1’articulation, par les travaux conduits entre équipes de recherche en
sciences de 1’éducation et de la formation et équipes de soins . Dans 1’élaboration de notre cadre
théorique de I'approche articulante, ce chapitre nous a conduit & définir une pédagogie de

Varticulation.

On a montré que 1’articulation bouscule les pratiques traditionnelles de transmission des
connaissances, de développement des compétences et participent a la production de nouvelles
manicres de former et d’approcher I’idée méme de 1’éducation, de la formation dans le champ
de la sant¢ et du soin. On s’est appuyé sur l’analyse d’une recherche qualitative,
observationnelle, prospective et multicentrique menée sur I’ensemble du territoire, soit dans 11
centres hospitaliers universitaires et d’une recherche mixte, monocentrique. Pour ces
recherches, la procédure d’approbation par les instances éthiques mise en oeuvre, extrémement
rare en sciences de 1’éducation et de la formation en France, a constitué une démarche

relativement innovante a la lumiére de notre contexte national et disciplinaire.

L’apport des recherches réalisées ayant permis de combler un manque bibliographique sur
I’annonce de la maladie rare, peu investie, nous avons contribué a introduire les dimensions
éducatives et formatives dans le parcours d’annonces, apport relativement original pour les
médecins dans le champ de la maladie rare. Nous avons identifié trois types d’accompagnement
incombant aux médecins : lors de la transmission d’informations ; a la prise de décision ; a la
transformation du rdle social de futur parent en parent aidant familial. Nous avons mis en
¢vidence trois principales formes d’expérience des parents: de cheminement quant au
processus décisionnel ; d’apprentissage de connaissances sur la maladie ; du changement de

statut parental.
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Nous avons participé au renouvellement des compétences d’accompagnement des praticiens
sur les parcours d’annonces diagnostiques, en leur conférant une dimension pédagogique pour
favoriser I’alliance thérapeutique, par le biais de la recherche. Ce chapitre a montré que les
médecins se trouvent amenés a redéfinir leur propre réle qui s’oriente vers une mission

pédagogique, a savoir :

— qu’ils doivent mettre en ceuvre des démarches basées sur une approche globale, soit

biopsychosociale, afin de faciliter I’autonomie des couples durant les parcours d’annonces ;

— qu’ils sont amenés a créer les conditions d’un dispositif de co-accompagnement entre
médecins et patients, fondé sur ’apprentissage de connaissances sur la maladie et sur le

développement de compétences relatives au role de parent-aidant.

Cette redéfinition prend effet dans une relation partenariale entre médecins et patients. Etre
confronté¢ a la maladie, c’est aujourd’hui étre aussi confronté¢ a 1’acquisition de nouvelles
connaissances et compétences. Une discussion des ressources pour I’articulation des parcours

des médecins et des patients, notamment I’ETP a été mise en exergue.

Nous avons tenté un travail de réflexion dans une communication, lors du colloque porté par
I’AECSE sur les 50 ans en sciences de 1’éducation et de la formation, sur la place des équipes
de recherche en sciences de 1’éducation et de la formation aupres des équipes de soins (Colinet,
2017a). Mais il faudrait a présent aller plus loin avec une réflexion sur les outils pédagogiques,

en collaboration avec des collégues pédagogues.

Si I’on parle de la littérature scientifique, psychologique et sociologique, les sciences de
1I’éducation et de la formation restent une discipline plus marginale dans le champ du soin et de
la santé et notamment dans le milieu hospitalier, en regard de ces autres disciplines des sciences
sociales. Mais si I’on considére les pratiques et la diffusion aux soignants, ce sont les sciences
de I’éducation et de la formation qui occupe une place significative. Nous n’avons pas trouvé
de données chiffrées sur ce point, ce qui ouvre la perspective d’un travail de quantification dans
une perspective de recherche. Notre travail a prouvé a nouveau I’importance de la présence de

cette discipline dans le secteur de la santé et du soin.

En ce sens, Beillerot (1997) nous inspire dans la mesure ou il expliquait que les sciences
sociales et humaines, aujourd’hui, en proposant des discours rationnels renouvelés sur les
phénoménes sociaux, participent et contribuent aux changements sociaux eux-mémes. Dans

I’évolution générale de la transformation des fonctions et des métiers, leur role devient majeur
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dés lors que 1’on veut bien les mettre a leur vraie place. Ce qui signifie qu’elles constituent la

« culture » des nouveaux métiers.

Les dynamiques de recherche sont donc indissociables d’une réflexivité pour toute personne
qui ceuvre dans les champs de 1’éducation, de la formation, de la santé, du soin et du handicap,
afin de travailler cette « culture », évoquée par Beillerot (1997), devant conduire a réfléchir sur

les pratiques.
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Chapitre 6 - Partie 3

Points saillants

Ce chapitre a permis une progression dans la caractérisation de 1’approche
articulante. 11 s’est agi de ce que ’articulation implique, notamment la prise en
compte de la complexité et la sortie de logiques linéaires, I’inter-connaissance des
cultures de recherche ou nous avons identifié ses conditions favorables
(estampillage en sciences humaines et sociales de 1’appel a projet, durée et usage
de la méthodologie de gestion de projet de recherche) et limitantes (non-réciprocité
dans les déplacements des équipes et sollicitation forte des équipes partenaires
freinant 1’inter-connaissance), 1’¢largissement des références, 1’articulation des
savoirs de différentes natures, 1’acculturation par I’interpénétration de modeles, de
logiques et d’approches favorables a 1’investigation d’objets transfrontaliers, la
posture d’interface et le régime relationnel basé sur la traduction entre champs,
amenant a un travail sur une « Posture articulante » (explicitée page 218). Ce
chapitre a adjoint, a la construction d’un cadre théorique de 1’approche articulante,
une définition de la « Pédagogie de [’articulation » par moi-méme élaborée.

Un travail sur les inter-expériences et les inter-vécus, entre ceux qui formulent
I’annonce (les praticiens médecins) et ceux qui la recoivent (les patients), sur une
méme situation d’annonce diagnostique a permis 1’identification de types
d’accompagnement des médecins articulés aux formes d’expériences des patients.
Nous avons concouru au passage terminologique de «1’annonce» vers le
« parcours d’annonces » qui a conduit a une réflexion sur la collectivisation de
I’accompagnement par les équipes de soin et P'articulation des interventions.
Identifier la nature des savoirs dans les parcours d’annonces diagnostiques de
maladie rare a contribué a une plus grande articulation des expériences des patients
et des expériences d’accompagnement des médecins.

Ce chapitre s’est prolongé par une discussion sur des enjeux de ’articulation, par
exemple sur des négociations entre collégues ayant pour effet le renforcement du
sentiment d’appartenance et 1’ouverture aux autres champs, la lutte contre

I’uniformisation de la pensée, la circulation des recherches.
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Chapitre 7 Accés aux expériences sociales

du sujet-partenaire de la recherche

Dans le construit de I’approche articulante, ce chapitre s’intéresse a la caractérisation plus
spécifiquement méthodologique de [Darticulation, en adéquation avec [D’ancrage
épistémologique retenu. Dans une inscription d’articulation, la perspective d’un accés aux
expériences sociales du sujet (défini page 175) partenaire de la recherche et I’explicitation de
notre positionnement soulévent des enjeux et des questions auxquelles nous allons maintenant

tenter d’apporter des éclaircissements.

7.1  Exploration du vécu du sujet-partenaire

Notre expérience des sujets portant sur le plan du vécu, par exemple dans la recherche
conduite aupres de parents ayant regu un diagnostic de maladie rare pour leur feetus, nous a
amenée a appréhender la polarité suivante : jusqu’ou aller dans I’explicitation du vécu, sachant
que le théme lui-méme évoqué réactive des souvenirs et un vécu douloureux, voire trés
douloureux. En méme temps, cette explicitation s’avere essentielle pour mettre en lumiére des
implicites ou des impensés, mise en lumiere indispensable pour la production de connaissances
sur un sujet. Comment gérer ce type de « situation-limite » ? Bien entendu, aucune réponse

tranchée ne saurait étre avancée.

Deux ressorts nous semblent particulierement utiles : premiérement, la production du sens
de la situation avec pour enjeu de retrouver une relative unité entre les aspects de soi passés,
perdus, la situation présente et éventuellement la projection dans le futur, ce qui correspond
bien a notre posture épistémologique de 1’¢élaboration. La encore, les notions de caring attitude
du chercheur et d’éthique du care (définies page 109) prennent toute leur place ; deuxiémement,
I’'usage de la triangulation qui favorise le contournement de I’écueil d’une simplification des
situations. Cette triangulation contribue a enrichir et a recouper les informations apportées par

chaque méthode que nous allons présenter ci-apres.

Pour explorer les sujets portant sur les vécus, explicitons comment nous concevons notre
posture et précisons d’emblée que dans la majorité de nos recherches, la participation des

bénéficiaires de 1’étude ne s’est pas inscrite sur I’ensemble du processus de recherche.
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Préceptes généraux de notre démarche d’acces aux expériences

Notre démarche de recherche suppose d’accéder aux expériences sociales des individus et a
la maniere dont ils les vivent, les pergoivent, les envisagent et les définissent. Notre posture
épistémologique implique de nous éloigner des logiques de vérité factuelle et donc de ce qui
s’est réellement passé, pour prendre en compte la vérité du sujet. Accéder a sa vérité, c’est aussi

appréhender I’individu dans son contexte quotidien.

Plus encore que d’intégrer une réflexion sur I’expérience subjective des sujets, il s’agit de se
demander en quoi consiste, en elle-méme, cette expérience sociale. Cette posture peut, dans le
méme temps, amener le chercheur a s’impliquer sur le terrain tout en se situant suffisamment a
distance pour mieux saisir les décalages et tout ¢lément susceptible de I’interpeller. Il adopte
alors un point de vue décentré par rapport aux définitions les plus visibles. En effet, mettre en
exergue la dimension invisible des situations et des incohérences peut étre facilité par une

posture décalée, a distance.

Notre maniere d’envisager notre posture de chercheur implique une restitution importante
de la parole des acteurs, de leurs expériences sociales et du sens qu’ils leur conférent, tout en
apportant 1’interprétation nécessaire a I’analyse de I’objet étudié. En cela, les sujets de la
recherche sont bien considérés comme acteurs et partenaires. Celle-ci ameéne alors a un double
questionnement : quelles sont les interprétations formulées par le sujet-acteur (défini page 175)
des situations vécues ? De fagon complémentaire, quelles sont les réinterprétations du
chercheur ? Toute analyse est élaborée a partir du point de vue des individus qui s’engagent
dans le dispositif de recherche et est centrée sur ce point de vue. En tant que chercheur, nous
nous situons alors dans une posture d’observateur, d’explicitateur et de traducteur de situations.
Quant a la forme, une large part de I’écriture des articles et des ouvrages est accordée aux
discours des sujets, les citations prétant au développement une vie a la lumiére de 1’enquéte
réalisée.

Lorsqu’on fait de la recherche, une question en filigrane est celle de savoir jusqu’ou aller
dans la démarche de collaboration (définie page 80) avec le sujet-partenaire. Jusqu’a quel point
le sujet-acteur de la recherche est-il un partenaire ? Et dans quelle mesure le sujet-partenaire

est-il acteur ?

Hoffmann (2012 ; 2013) ou encore Csupor et Ossipow (2012) parlent de sujet partenaire
d’une recherche, sans définir 1’expression. Comme [’explique Renaut (2006), repris par

Bertucci (2007), avec le terme de sujet, se trouve valorisée en I’homme une double aptitude :
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I’auto-réflexion, aptitude a la conscience de soi et I’auto-fondation, capacité a fonder son propre
destin. Selon Touraine (1992), « Le Sujet n’est plus la présence en nous de 1’universel, [...]. Il
est I’appel a la transformation de Soi en acteur » (1992, p. 269). Touraine proposera par la suite
une définition du sujet par son désir (Touraine, 1997). Dans cette perspective, il est difficile
d’envisager le sujet en le séparant de sa situation sociale. Quant a 1’acteur, comme 1’énonce
Paugam (2010), il est le support des conduites sociales. La notion d’acteur s’attache a la part
d’autonomie des individus et des groupes. Selon nous qui abondons dans le sens de I’auteur, il
posséde et développe des capacités réflexives et interprétatives, il est capable de distanciation
et de critique. Aussi peut-il agir sur le monde et sur lui-méme. L’aspiration de ’acteur a vouloir
construire et juger sa propre vie fait de lui un sujet (Touraine, 1997). Selon Dubet (2007) qui
insiste sur ce point, I’expérience sociale « est la cristallisation plus ou moins stable chez les
individus et les groupes, de logiques d’actions différentes, parfois opposées, que les acteurs se
sont tenus de combiner et de hiérarchiser afin de se constituer comme des sujets ». Ici, nous
nous ¢loignons de I’approche déterministe, car a nos yeux 1’acteur agit plus qu’il n’est agi par
les moments et les situations ou bien par des logiques, pour reprendre de facon inversée le

propos de Bourdieu (1972).

Quant au terme de partenaire, la définition du partenariat (voir page 80) de Maraquin (2015)
nous a inspirée et nous avons voulu la transposer au sujet de la recherche. Selon cet auteur, cette
notion correspond a « un modele de relation, dont les éléments les plus souvent admis sont les
suivants : association, exercice, jeu, entre plusieurs parties (personnes ou institutions), sur la
base d’une négociation dans un (ou des) objectif(s) commun(s), chacun a égalité (de droit, de
pouvoir), chacun avec ses caractéristiques propres (et non pas des caractéristiques identiques),
elles établissent un contrat, qui définit des modalités de leur engagement (méthode, régles...) ».
Quant a Bouchard (2004, dir), il congoit d’emblée la relation entre usagers et intervenants
comme une relation de partenariat : « le partenariat exige des lors la reconnaissance des
compétences de I’autre, vise ensemble le rapport d’égalité et repose sur le partage de décisions

(...) ». Ses apports nous semblent utilisables dans les mécanismes relationnels de la recherche.

L’ouvrage de Lameul, Jézégou et Trollat (2009) portant sur les dispositifs de formation
considére que le sujet est partie intégrante de la situation dans un dispositif. Quels sont les
enjeux relatifs au fait d’appliquer ce méme principe a un dispositif de recherche ? Certains
« chercheurs-praticiens », ayant pris en compte les pratiques de groupes professionnels pour
objet de leur recherche (Clerc & Tomamichel, 2004), considérent que le sujet (défini page 175)

doit participer a I’analyse des résultats, comme nous avons pu le constater lors de présentations
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de recherche-action a ’occasion du symposium La recherche avec (Ottawa, 2014). A cette
¢tape de notre itinéraire de recherche, dans la perspective de la recherche collaborative
(développée page 195), cette posture nous semble a creuser. Il nous parait essentiel de faire
participer, par exemple, les associations a 1’élaboration d’outils de recherche, c’est-a-dire, en
I’occurrence, de guides d’entretien. De méme, la restitution des résultats, telle que nous I’avons
pratiquée dans le cadre de la recherche sur les parcours d’annonces diagnostiques et les
dimensions éducatives et formatives (voir page 141), nous semble un temps d’échanges
pertinents a mettre en place a la fin d’un dispositif de recherche. Ce temps de la restitution
constitue un outil réflexif sur le dispositif de recherche et un moyen pour prolonger 1’analyse
interprétative des résultats, mais aussi un temps de réflexion sur de nouvelles pistes a frayer.
Ce point renvoie a la question posée par de Sardan (2014) : « des restitutions pour quoi faire ? ».
L’auteur se référe a 1’idée de « restitution citoyenne », soit une restitution qui favorise le
dialogue entre les différents acteurs autour d’enjeux spécifiques. Ce questionnement nous
pousse également a tenir compte des différents contextes socioculturels, mais selon une
« éthique de la discussion » (Mass¢, 2003), pour ne pas tomber dans le pie¢ge d’une « restitution
systématique » ou le chercheur se sentirait en quelque sorte coupable de prendre a autrui ce qui

ne lui appartient pas (Bergier, 2001).

La restitution présente 1’intérét de la prise en considération du point de vue des personnes.
Outre la collaboration avec le sujet-partenaire et afin d’accéder aux expériences sociales des
sujets, aux vécus, c’est I’analyse des points de vue qui a été un élément constitutif de notre

approche articulante (définie page 67).

7.2  Point de vue du sujet-partenaire

Au moment de I’élaboration de notre thése, nous avions constaté, relativement a notre objet,
que I’approche structurale de 1’association occupait dans les recherches une place relativement
importante durant les décennies 80-90 (Habermas, 1987 [1981] ; lon, 1997 ; Laville, 1997).
Cela ne veut pas dire que les problématiques de I’acteur n’aient pas alors été soulevées. A la fin
des années 1990 et dans les années 2000, I’approche structurale restait bien sir pratiquée, mais
les recherches menées, semble-t-il, accordaient davantage de place aux problématiques des
acteurs, comme dans le cas de Sue (2001) ou de Havard Duclos et Nicourd (2005). Cette
évolution reflétait bien les tendances en sciences de I’éducation et de la formation et en

sociologie qui s’intéressent particulierement aujourd’hui aux questions touchant les acteurs.
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S’inscrivant dans cette tendance et se préoccupant particulierement du vécu des acteurs,
’orientation épistémologique de notre thése a d’emblée été de privilégier le point de vue, les
perceptions des personnes concernées, orientation que nous avons gardée par la suite dans

I’ensemble de nos recherches, comme nous I’avons mentionné tout au long de ce manuscrit.

Nous avons choisi alors d’explorer une enquéte, dans une perspective de projet a vocation
européenne, ou la prise en compte des points de vue des personnes directement concernées a
pu étre mise en application lorsque nous avons été sollicitée par une collégue pour conduire une
recherche comparative dans trois pays européens (Italie, France, Angleterre). L’objectif était de
comprendre quelles seraient selon les éleéves les caractéristiques d’une école de qualité, dans
une approche bottom-up%. La perception de la qualité d’une institution joue sur le bien-étre des
acteurs dans cette institution et donc sur leur santé mentale (voir page 134). Ainsi, nous avons
développé des indicateurs partagés pour évaluer la qualité d’une école selon le point de vue des
¢leves. D’autres enquétes ont déja exploré cette question, dont certaines de fagon comparative
(Graudenz & Randoll, 1997 ; Mac Ness, Broadfoot, & Osborn, 2003 ; Osborn, 2001 ; Ryan &

Patrick, 2001). Notre recherche a contribué a actualiser les données sur ce sujet.

S’inspirant de la perspective Student Voice (Rudduk, 1998), une question ouverte et par €crit,
portant sur les représentations des éléves d’une « bonne » école ou plutdt d’une « école de
qualité », était posée a des collégiens d’un niveau scolaire ou la littérature montrait qu’a ce
niveau-la une défaillance de 1’école était percue (volume 2, article n°11). La qualité de I’école,
selon les ¢€léves, soulevait la question du bien-Etre (voir page 92) dans les institutions. 300
collégiens et équivalents d’écoles privées et publiques en France, en Angleterre et en Italie se
sont exprimés par écrit, 189 réponses en France ont pu étre exploitées. L’analyse a nécessité
tout d’abord un traitement séparé des données de chaque pays qui ont été par la suite comparées.
A partir du logiciel AtlasTi®, une méthode d’analyse inductive thématique des données a été
mise au point puis a été réalisé une analyse interprétative. Notre recherche met en évidence
quelques facteurs spécifiques qui caractérisent une bonne école, ses caractéristiques étant
pensées comme des garanties du bien-étre dans I’institution : bonnes relations avec les
enseignants et avec leurs pairs ; satisfaction a I’égard des expériences scolaires et éducatives ;
sentiment d’appartenance a I’école en tant que communauté d’apprentissage ; pressions limitées

imposées par le travail scolaire ; taille et organisation des écoles et des classes.

8 Approche ascendante.

178



Partie 3
Articulation de I’éducation, de la formation, du soin et de la santé a 1’Ecole et a I’'Hopital

Travailler sur des indicateurs de la qualité de 1’école aide a comprendre les facteurs souvent
invisibles et / ou indirects affectant le bien-étre et la santé des éléves. Des similitudes sont
visibles avec 1’expérience des patients relativement a leur sécurité a 1’hopital (Mougeot et al.,

2017).

Comme Levin (2000) I’a noté il y a vingt ans, la littérature sur la gestion scolaire souligne
qu’il convient de donner des roles plus importants aux enseignants et aux parents, mais les
¢léves sont généralement absents. Depuis cette époque, des progres ont eu lieu pour attirer
I’attention sur la nécessaire prise en compte des perspectives des éleves (Fielding, 2012). De
nombreux chercheurs ont travaillé dans ce sens (Gray, 2012) et certains pays, comme
I’ Angleterre (Primary assessment in England, 2017), ont mis cette question a I’avant de leur
documentation politique sur I’évaluation scolaire, ce qui également le cas en France (Evaluation
des établissements du second degré, 2020). Cependant, nous pouvons constater que, encore
aujourd’hui, il existe des pays qui portent trés peu (ou pas) d’attention a la voix des éléves dans

le contexte de la gestion des écoles.

1y a des résultats prometteurs de la recherche sur les effets d’une prise en compte des éléves
intégrant une participation plus profonde et plus large de ceux-ci aux décisions et actions de
I’école. Suite a un examen des recherches les plus pertinentes proposées par Cook-Sather (2010),
nous savons que nous pourrions tirer des avantages éducatifs significatifs en tenant compte plus
largement de la voix des éléves qui joue un role crucial dans la production du bien-étre a 1’école.
Au-dela d’une approche exclusivement « bottom up » ou « top down », c’est I'articulation
entre les deux qui nous semble pertinente et complexe ; d’ou la perspective de croisement des
points de vue adoptée dans les recherches ultérieures a celle-ci. A partir de I’engagement des
¢éleves, des parents et des patients, ces exemples montrent notre alternance entre deux systémes :

1’éducation-1"Ecole et les soins-1"Hopital pour les articuler.

Ecole . Hopital

Education et

Soins Santé formation
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Ilustration n° 16 : alternance des deux systémes 1’Ecole - les Soins et I’Hopital - 1’éducation, la formation &

partir de I’engagement des ¢éléves, des parents et des patients

7.3  Comparer les corpus au service de ’articulation

La comparaison souléve, parmi les auteurs, un certain nombre de questions : comment
monter en généralité a partir de données comparées, sans pour autant négliger la spécificité de
chaque cas ? Comment retranscrire les réalités spécifiques et interdépendantes ? Comment
rendre compte de comparaisons « dissimilaires », qu’une forte différenciation provienne des

cas eux-mémes ou des données recueillies ?

Comme ’expliquent Werner et Zimmermann (2003), un objectif du croisement des points
de vue (voir page 119) tel que nous I’avons pratiqué est la comparaison, « opération cognitive
qui, a la base, fonctionne selon un principe d’opposition binaire entre différences et
similitudes ». En effet, ’approche retenue dans 1’enquéte portant sur les parcours scolaires
d’éléves hospitalisés nous a permis d’étudier les points de vue des sujets, afin de les croiser
pour les comparer, notamment des éléves scolarisés a 1’hopital et en milieu dit « ordinaire »,
des enseignants et autres professionnels, des parents en contexte hospitalier et hors contexte
hospitalier. De plus, dans la recherche a vocation européenne sur la qualité de 1’école (voir page
178 et volume 2 article n°11), le croisement de regards dans une perspective comparative au
niveau de trois pays européens a facilit¢ I’analyse des résultats, dans la mesure ou cette
approche a permis de mettre plus facilement en exergue les différences, les points communs,

les similitudes, les invariants de notre objet de recherche.

La comparaison s’applique en sciences sociales a des objets empiriques qui sont
historiquement situés et constitués de multiples dimensions, imbriquées les unes dans les autres,
ce qui n’est pas sans poser un certain nombre de conditions. C’est ce que 1’on a pu noter et que
I’on a restitué¢ dans notre article sur 1’éthique procédurale, par un croisement de regards
brésiliens et francais (Colinet & Passos Friche, 2015). Cet article a permis notamment de
montrer comment la dynamique d’institutionnalisation de cette éthique se généralisait,
s’appliquait aussi dans d’autres pays que le notre avec des effets sociétaux notables. Selon les
auteurs, au niveau de la position de I’observateur, et pour limiter les effets d’optique, il faudrait
que le point de vue soit placé a équidistance des objets, opérer un choix du niveau de la
comparaison, la question des échelles exercant des effets directs sur la définition de I’objet de
la comparaison. Par conséquent, une difficulté réside dans I’interaction entre les objets de la

comparaison : objets et pratiques en situation d’inter-relations mais qui se modifient
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réciproquement sous l’effet de leur mise en relation, avec conflits entre les logiques
synchroniques et diachroniques, nous expliquent Werner et Zimmermann (2003). II s’agit de
« gérer Uarticulation entre la pluralité des regards possibles ainsi que les liens, nombreux, entre
ces points de vue dés que 1’on consideére qu’ils sont historiquement constitués » (Werner &
Zimmermann, 2003). C’est dans cette perspective que nous avons procédé a la comparaison de

corpus dans nos recherches.

Les recherches comparatives sont abondantes en sciences sociales (Paré-Kaboré, Baba-
Moussa, Coovi Bah et al, dir. 2014 ; de Verdalle, Vigouret, & Le Bianic, 2012). Durkheim
(1897) a énoncé dans le Suicide le précepte célebre : « on n’explique qu’en comparant ». La
comparaison occupe une place centrale chez les peres fondateurs de la sociologie (Durkheim,
Weber, Tocqueville, Simmel). Ainsi, Durkheim utilise les variations concomitantes pour
expliquer le suicide ; Weber (1919) reléve les éléments de contraste pour faire ressortir les
spécificités de I’Occident et comprendre comment le capitalisme, le droit ou I’Etat s’y sont
développés sous une forme qui leur est propre. Ce que la comparaison signifie varie dans les
sciences sociales, non seulement entre disciplines, mais aussi au sein de chacune d’elles. Tout
dépend aussi de I’extension qu’on lui donne (Vigour, 2005). On peut avancer une conception
large de la comparaison, comme raisonnement propre a la pensée humaine (Lévi-Strauss, 1962),
une acception restreinte aux démarches des sciences sociales et une définition plus étroite
correspondant au fait de comparer au moins deux cas distincts. Dans nos travaux, on retrouve
surtout cette derniere définition, comme dans le cas de la recherche pilote (voir page 191)

croisant des corpus de professionnels et de parents.

Comme I’expliquent certains auteurs (de Verdalle, Vigouret, & Le Bianic, 2012), la
comparaison apparait comme une pratique exigeante, qui suppose la maitrise de différents
terrains et parfois méme d’objets quand la démarche ne repose pas sur la prise en compte de
variations géographiques, mais plutdt sur la mise en regard de divers cas empiriques, comme
nous avons pu le constater dans les recherches conduites, ainsi dans 1’étude pilote sur le devenir
parent ou nous avons fait le constat qu’il existait des professions spécifiques en fonction des
pays, par exemple la doula au Brésil (« assistante natale », elle accompagne la future mére avant

et apres la naissance).

Lorsque nous avons mis en place cette méthode de recherche, elle s’est avérée cotliteuse en
temps, car la comparaison exigeait une réelle anticipation puis adaptation aux exigences de
terrain, des publics, des contraintes rencontrées qui se révelent souvent de natures différentes,

en fonction des terrains divers. Nous avons été confrontée a une série de choix et de

181



Partie 3
Articulation de I’éducation, de la formation, du soin et de la santé a I’Ecole et a I’Hopital

renoncements (étudier les cas en profondeur ou privilégier une approche plus globale des
situations avec, dans le cas de la recherche sur les parcours d’annonces et la craniosténose, sur
I’usage, discuté en équipe, des données de la premiére ou de la deuxiéme main, etc). La
comparaison constitue un apport précieux, qu’il s’agisse de faire émerger de nouvelles
interrogations en diversifiant des angles d’approche sur un objet donné, comme dans le cas de
la recherche sur les rythmes scolaires (voir page 134), mobilisant les professionnels de la
communauté éducative, de ’animation et des parents. La comparaison permet aussi de
renouveler les échelles d’analyse et de les ajuster. La comparaison permet d’explorer de
nouvelles pistes non anticipées évoquées dans les discussions des articles présentant des
comparaisons, par exemple sur la place de la co-éducation pour assurer une continuité
pédagogique entre I’Ecole d’origine et I’Ecole a I’hdpital (voir volume 2 article n°5). La
comparaison a ouvert de nouvelles perspectives et nous a donné les moyens de nous extraire,
au moins partiellement, des débats sur les difficultés propres a un service hospitalier qui pesent
sur un terrain exclusif, par exemple sur la recherche interrogeant les dimensions éducatives et
formatives dans les parcours d’annonces diagnostiques (voir page 141). La multiplication des
terrains d’enquéte et des points de vue recueillis sur 1’objet ont nourri les analyses produites.
Selon nous, la rupture épistémologique avec des réalités familiéres procede alors de
« I’étonnement sociologique » (Mendras, 1995, p. 81) qui signale une rupture avec

I’ethnocentrisme.

I1 existe aussi un usage social et politique des comparaisons. La comparaison, notamment
statistique, apparait comme un puissant outil politique, formalisé et apparemment objectivé
(Béal, 2012 ; Vigour, 2009), également justifié par la prise de conscience que les acteurs eux-
mémes jouent des échelles d’analyse de leurs activités, comme nous avons pu le constater dans
I’¢tude pilote ou un centre hospitalier canadien incitait & des comparaisons statistiques avec
d’autres institutions hospitaliéres canadiennes, relativement a la nature des activités

d’accompagnement ayant trait au devenir parent.

La comparaison vise avant tout, dans un double mouvement, a dégager des régularités
sociales, tout en faisant émerger la singularité des cas étudiés, comme on I’a énoncé dans notre
thése portant sur I’implication associative et I’engagement des personnes atteintes de sclérose
en plaques, ce que I’on a comparé aux formes d’engagement associatives d’autres maladies
chroniques. C’est particulierement vrai lorsque le chercheur analyse les usages contrastés d’un
méme dispositif. Des enquétes s’accordent pour bien faire ressortir I’intérét qu’il peut y avoir a

réaliser des comparaisons entre des cas contrastés, voire atypiques (Hughes, 1996), a propos
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des groupes professionnels. Detienne (2000) a défendu le principe de recherches qui visent a
« comparer 1’incomparable », la maximisation des différences permettant de dégager des
logiques sociales pour partie similaires (ou du moins reposant sur les mémes ressorts), pour

partie différenciées, position que nous n’avons pas encore explorée.

La réflexivité sur la posture comparative apparait nécessaire, en termes relationnels de
catégories d’analyse au cceur du travail de recherche, pour que les concepts constituent la
« boussole » du comparatiste (Dogan & Pélassy, 1982), comme en témoigne le concept
d’engagement associatif (voir page 31), de prises de responsabilités (voir page 119). Une
premiére conception consiste a considérer que la symétrie du dispositif d’enquéte constitue un
outil indispensable pour le comparatiste, ce qui a €ét€¢ notre position, par exemple dans les
recherches sur les parcours d’annonces, ce qui nous a permis de mettre davantage en exergue
I’analyse des contextes d’enquéte. L’explication des catégories apparait comme centrale dans
la comparaison, a la fois comme objet et comme condition de possibilit¢ de la recherche
(Maurice, Sellier, & Silvestre, 1982 ; Musselin, 2001). De plus, historiciser les catégories
(Werner & Zimmermann, 2003) invite a préter attention au cadre dans lesquelles elles ont
émergé (Passeron, 1991 ; Schulteis, 1989) et a identifier les acteurs qui ont contribué a les
faconner. L’émergence inductive des catégories dans nos recherches a été systématiquement
explicitée dans les travaux menés et les articles publiés. Dans ce travail sur 1’engagement
associatif, nous avons été amenée a déconstruire des catégories (adhérent ; engagé...) ou a en
créer de « nouvelles » (implication ; désimplication...) afin de voir ce qu’elles recouvrent
(Sartori, 1994), nécessaire préalable a une requalification des phénoménes comparés en les
intégrant sous une méme dénomination. Préter attention aux catégories suppose de mener
I’enquéte a différents niveaux : celui d’abord des représentations et des opérations pratiques de
classement mobilisées par les acteurs sociaux dans différents contextes (Desrosi¢res &
Thévenot, 1988), ce qui a été le cas dans nos recherches également ; celui ensuite des catégories
pertinentes pour I’action (notamment des pouvoirs publics), ce qui a été le cas dans une certaine
mesure, par exemple, pour les recherches sur les parcours d’annonces diagnostiques, les
catégories pertinentes pour 1’action se situant au niveau de I’hdpital. Ces deux niveaux
(représentations, opérations pratiques de classement et catégories pour I’action) s’alimentant
mutuellement. Dans une perspective comparative, il est également a noter que les recherches
participatives (développées page 191) et I’activité du sujet-partenaire qui est co-chercheur
augmentent la pertinence de la recherche, par exemple par la co-élaboration de catégories,

comme dans le cas de 1’étude pilote ou la présence de co-chercheurs a permis d’identifier de
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nouvelles catégories qui n’étaient pas visibles aux autres chercheurs (voir page 191), par
exemple : le transfert des connaissances des professionnels aux parents et des parents aux

professionnels sur la gestion de la douleur.

A chaque recherche, 1’élaboration du dispositif d’enquéte et surtout la confrontation aux
terrains ont été des sources d’interrogations supplémentaires. Faut-il concevoir un protocole de
recherche commun, appliqué a I’ensemble des situations étudiées ? Comment faire en cas
d’inégal acces aux différents terrains d’enquéte ? Est-il possible de construire un dispositif
d’enquéte similaire dans chaque terrain, compte-tenu du nombre de variables a prendre en
compte dans cet acces au terrain (par exemple la non-présence d’hommes lors des entretiens ;
une salle occupée pourtant réservée pour la conduite d’un entretien...) ? Les réponses a ces
questions ont été contrastées et adaptées a chaque situation, signes de la pluralité des manicres

de concevoir la comparaison.

\

Une autre tendance consiste a considérer que la symétrie des dispositifs n’est pas
indispensable, ce qui initialement était moins notre positionnement, mais que nous avons da
revoir en fonction des dispositifs, des recherches, des contextes... L’asymétrie des données
peut étre révélatrice de différences significatives entre les divers terrains, notamment si elle
renvoie a des paysages institutionnels différents. Que le chercheur se heurte a I’accés au terrain,
a la disponibilité¢ des données ou aux limites des rapprochements effectifs entre ces différents
cas, il se trouve parfois conduit a privilégier un cas de référence que la comparaison éclaire en
fonction des différences d’informations sur les terrains. Il en a été ainsi pour I’étude pilote ou
I’équipe canadienne avait débuté avant les équipes frangaise et brésilienne la mise en ceuvre du
dispositif. La différenciation des types de données peut aussi permettre une connaissance plus
fine des réalités observées, des lors que le chercheur s’adapte aux spécificités des cas, a la fois
dans leur sélection, dans la relation d’enquéte et la présentation de soi dans chacun des lieux
selon les caractéristiques sociales des groupes. Comme le note Lendaro (2012), 1I’asymétrie
¢ventuelle des termes de la comparaison se doit d’étre expliquée. Elle doit étre aussi, si possible,
controlée, afin de permettre au chercheur de savoir si les différences qu’il reléve sont liées a la
sélection des cas, au dispositif d’enquéte mis en place ou a des différences significatives. Pour
pallier cela, dans bon nombre de nos recherches, nous avons mis en place, par exemple dans
notre thése ou dans la recherche sur les prises de responsabilités a 1’Ecole et a 1’Ecole a I’hépital,

des groupes témoins.

A la lumiére de ces deux tendances présentées et dans une perspective comparative, I’enjeu

est de construire du « comparable ». La volonté de tendre vers la plus grande homogénéité
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possible, visible a la fois dans les logiques de composition d’un panel et dans la grille
d’entretien adaptée, requiert de faire particulierement attention aux traductions des termes
utilisés et a leur pertinence dans le nouveau contexte d’étude. On citait par exemple le terme,
employé pour la recherche internationale, de doula au Brésil (« assistantes natales »). De plus,
dans I’enquéte sur la qualité de I’école (volume 2, article n°11), la mise en comparaison d’écoles
francaises, italiennes et anglaises a facilité 1’étude de contextes a la fois similaires quant au
niveau scolaire et a 1’age des €léves, en vue de trouver les similitudes et catégories communes

d’une école dite de qualité, mais aussi des spécificités, ne serait-ce que géographiques.

Dans cette quéte d’explication, la comparaison a également été un outil pour nous de
rationaliser des manifestations d’une certaine réalité que nous cherchions a saisir. Cette
démarche de rationalisation pour expliquer, présente dans notre parcours de recherche, nous

semble avoir été influencée par le réalisme critique.
Le réalisme critique

Courant intellectuel né en 1920 aux Etats-Unis avec I’ouvrage Essays in Critical Realism: A
co-operative study, provient de la philosophie des sciences, porté par Baskar (1997),
économiste et philosophe qui critique le positivisme®’ (recherche de lois scientifiques) et les
approches post-modernes®® (dont les tenants estiment que le monde n’est qu’interprétation)
(Scotford Archer & Vandhenberghe, dir. 2019). 11 a refondé¢ 1’épistémologie par la critique de
ces traditions dominantes. Selon le réalisme critique, pour faire ceuvre de science, trois

dimensions sont requises :

- le réalisme : le monde existe et il appartient aux scientifiques d’en expliquer les

différents stades et manifestations ;

7 Selon Pickering (2011) qui explicite la pensée d’Auguste Comte, pére fondateur du positivisme : « Le
positivisme ne considére comme valide que les domaines de connaissance auxquels la méthode positive, c’est-a-
dire scientifique, s’applique. Il insistait sur la nécessité de faire des observations, directes ou indirectes, des faits
concrets et réels, pour ensuite se servir de ces faits afin de créer des lois scientifiques qui expliquent comment
opérent les phénomeénes, et non pourquoi. Ces lois descriptives doivent exprimer les relations spatiales et
temporelles des phénomenes en des termes qui soient aussi certains et précis que possible ». Ce sont les relations
entre les phénomeénes plus que leur nature intrinséque que les positivistes étudient.

8 Selon Pages (2010), « les théories philosophiques postmodernes ont pu diagnostiquer 1’écroulement de la
forme de 1’Etat-nation, et avec lui, le discrédit des entreprises collectives d’émancipation qui avaient eu justement
cette forme pour cadre. Avec la dissolution de 1’Etat social, de I'unité et de la centralité politiques, avec la
promotion des individualités, la perspective d’un progres collectif national aurait fait long feu. La postmodernité
se déploierait alors & partir du dépassement de la forme moderne par excellence, celle de 1’Etat-nation, dans
laquelle ont été pensables les catégories de citoyenneté, de volonté générale, de souveraineté, etc ».
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- le faillibilisme : les théories sont des filets que nous langons sur le monde sans jamais

pouvoir en épuiser la complexité ;

- le rationalisme : il est possible de se mettre d’accord pour dire la vérité sur ce qu’est la

réalité.

Selon Archer (2019), sociologue britannique qui s’est inspirée de travaux de Baskar (1997),
la société est analysée comme un systéme ouvert sur I’environnement notamment, constitué par
I’ensemble des relations qui structurent les interactions entre personnes. Selon 1’auteure, il
s’agit de prendre en compte les inter-relations entre les structures sociales, les cultures et les
personnes, mais sans jamais hypertrophier I’un de ces pdles au détriment des deux autres. Cette
orientation est trés parlante dans la perspective d’articulation que nous avons schématisée en

figurant la mise en relation des théories, des axes et thématiques de nos domaines de recherche

(page 224).

Le réalisme est dit critique car il s’agit de mettre en évidence les mécanismes li€s aux poids
des structures et de permettre leur modification (Fortin-Dufour, 2013, p. 56), ce qui fait aussi
¢cho a notre réflexion sur I’accompagnement au changement dans les institutions. Le réalisme
critique a été utilisé notamment dans 1’analyse des organisations. Selon Baskar (1997), il existe
différentes visions de la réalité, d’oul une nécessaire distinction a faire entre réel et connaissance,

en raison de la stratification du réel en trois niveaux :

1. leréel : ce niveau contient tout ce qui existe : objets physiques ou sociaux, qui posseédent
une structure, des propriétés et des pouvoirs causaux. Ils peuvent agir sur d’autres objets
et produire des changements ;

2. Tactuel qui reléve des événements, ce qui se passe quand les pouvoirs causaux agissent.
Ce sont les « relations entre les facteurs observables et non-observables qui sous-tendent
I’empirie » (Fortin-Dufour, 2013, p. 56) ;

3. DP’empirique : ce qui est observable, c’est-a-dire pour le scientifique les données, les faits

observés.

Depuis notre thése, par la décomposition des étapes d’une carriére de personnes atteintes
de sclérose en plaques, par la recherche de compréhension des manifestations d’articulation ou
de désarticulation, dans les pratiques, dans les discours témoignent de 1’influence du réalisme
critique dans notre parcours. Le constat d’un non-épuisement de la complexité a constitué une
constante dans nos recherches. Animée par une démarche compréhensive, notre approche mise

en ceuvre par 1’exploration qui s’est traduite par des recherches bibliographiques, par la mise
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en place d’une méthodologie, la construction d’outils d’enquéte et d’analyse reléve bien d’un
souhait et d’une volonté de, dire la vérité sur ce qu’est [une partie] de la réalité, pour reprendre

I’expression de Baskar (1997).
Exemples de graphiques

Les illustrations suivantes s’inspirent d’un réalisme critique dans la mesure ou elles
traduisent I’ambition de rationnaliser une réalité a travers la mise en évidence de thématisations,
de proportions pour une comparaison. Elles servent de support explicatif a des manifestations
discursives, ou I’empirique permet de générer des données, des thémes observables qui ont été,
lors de leur analyse, mis en relation avec des implicites, ces derniers pouvant constituer a

premicre vue des éléments non-observables.

A titre illustratif, voici un graphique ayant servi a une analyse basée sur la comparaison de

thémes évoqués par des patients et des médecins (volume 2, article n°3).
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Tllustration n® 17 : résultats de la recherche - proportions comparées des thémes évoqués par les couples-patients
et les médecins

Source : Colinet, S. Avenel, C. (2017). Vécus croisés de médecins et de patients. Le cas de 1’annonce
diagnostique de la maladie rare, Education et socialisation, 44.
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Autre exemple de traitement de données relatif a la recherche sur les rythmes scolaires et le

bien-étre (volume 2, article n°16).
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Tllustration n°® 18 : thémes évoqués par les éléves, les enseignants et les parents relativement a leur perception
de I’impact de la réforme des rythmes scolaires sur leur bien-étre

Source : Colinet, S. et Draghici, C. (2017). Bien-étre, santé a I’école et réforme des rythmes scolaires. Diversite,
189, p. 110.
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Source : Colinet, S. et Draghici, C. (2017). Bien-étre, santé a I’école et réforme des rythmes scolaires. Diversite,
189, p. 111.

Ces illustrations montrent que le ressort de ces recherches a ét¢ la comparaison, celle-ci étant

une premicre marche vers 1’articulation des points de vue.
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Sur le plan de l’analyse, nous reviendrons plus spécifiquement sur ce que permet la

comparaison dans la partie « analyse interprétative » (page 214).

7.4  Recherche participative : articulation des savoirs par la prise en considération de

savoirs expérientiels

Mon implication en tant que membre d’un réseau international francophone de « recherche
avec » (2014-2018), composé de chercheurs brésiliens, canadiens et francais, m’a donné
I’opportunité de participer a une recherche pilote internationale et pluri-disciplinaire (sciences
de I’éducation et de la formation, anthropologie, sciences infirmicres) avec des équipes
étrangeres, afin de comprendre dans quelle mesure la recherche participative peut venir nourrir
la construction du concept d’articulation, notamment par 1’articulation des savoirs. Avant de
présenter en détail une étude pilote a laquelle nous avons participé, attardons-nous quelques

instants sur la genése et les sens que revét la recherche participative.
Genese de la recherche participative

Le concept de recherche participative trouve ses racines, comme le pédagogue brésilien
Freire (1974), dans de multiples courants anglo-saxons et latino-américains. Dans les années
70, les pays latino-américains, particuliérement la Colombie, voient dans ce type de recherche
une alternative philosophique des sciences sociales pour la transformation et 1’indépendance
des savoirs (Fals Borda & Rahman, 1991). Les racines de ce mouvement se trouvent dans la
sociologie de la libération et les approches néo-marxistes du développement. Il se caractérise
comme une démarche participative destinée a conduire un changement social a partir de
I’éducation et de I’appropriation des connaissances coproduites (Brydon-Miller et al., 2003 ;
Freire, 1982 ; Greenwood & Levin, 2007). L’usage de la démarche participante s’inscrit dans
un affranchissement du contrdle extérieur des connaissances ou dans une « décolonisation des
savoirs » par la prise en main des communautés en co-construction avec la recherche (Smith,

1999), ce qui reprend I’enjeu de co-construction de savoirs présent dans le concept

d’articulation.

Pour Freire (1974), les savoirs existant chez les citoyens doivent servir de base a leur
¢ducation, la mise en relation des connaissances scientifiques et des connaissances pratiques
pouvant des lors se combiner. Notons que cette relation entre les recherches sur les modes
éducatifs et la science participative était déja présente chez le philosophe pragmatique Dewey

(1938) qui, a la fin des années 30, s’intéresse a la pédagogie et a 1I’éducation en tentant de lier
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la science a I’écoute de la pratique (Le Crosnier, Neubauer, & Storup, 2013). C’est par exemple

une compétence que 1’on peut trouver dans la pédagogie de ’articulation.

La recherche participative amene a des éclaircissements et des distinctions terminologiques.

7.4.1 Co-chercheurs et « tiers secteur scientifique »

La notion de co-chercheurs apparait quand il est question de sciences participatives dont le
ressort est la co-production de savoirs (Le Crosnier, Neubauer & Storup, 2013). Les sujets-
participants sont considérés comme des co-chercheurs (notion que ces auteurs ne définissent
pas explicitement) et pas seulement comme des partenaires d’un processus de création de
savoirs pour I’action. Les auteurs parlent de «tiers secteur scientifique », expression qui
désigne une grande diversité de structures et de pratiques qui ont en commun de regrouper
individus et associations pour construire collectivement des connaissances qui leur sont
nécessaires pour atteindre leurs objectifs citoyens. Selon eux, le tiers secteur construit des
savoirs alternatifs, au sens ou ils sortent des cadres thématiques, paradigmatiques et
méthodologiques qui dominent les institutions de recherche publiques et privées. C’est ainsi
que des associations de malades du sida ont critiqué le concept d’essai thérapeutique lourd
randomisé et, apportant une connaissance globale de leur maladie (par I’échange entre malades
au sein des associations), ont confronté les médecins a 1’investissement fort des malades et de
leurs accompagnants dans la recherche de solutions immédiates. Aussi, avec le tiers scientifique,
la division du travail entre experts et « profanes » usagers des savoirs ainsi que le rapport de
délégation cedent la place a un rapport de dialogue et de coproduction des connaissances et des

innovations. On retrouve ici la notion d’horizontalité présente dans le concept d’articulation.

Dans cette mouvance, les boutiques des sciences (science shops), mouvement né dans les
années 70 aux Pays-Bas, sont un modele de la disposition des connaissances et des
méthodologies scientifiques au service des besoins du tiers-secteur. « Une boutique de sciences
fournit un support de recherche indépendant et participatif qui répond aux préoccupations de la
société civile » (Gnaiger & Martin, 2001 ; Savoia et al., 2017). Ce sont des organisations qui
offrent a des groupes citoyens un accés peu onéreux aux connaissances et recherches
scientifiques et technologiques afin qu’elles puissent améliorer leurs conditions sociales et
environnementales. Leurs critéres sont les suivants : les clients sont sans but lucratif, et sans les
ressources financieres qui leur permettraient de commanditer la recherche auprés d’autres
partenaires. Les résultats de la recherche doivent étre publiés pour la participation au bien

commun. Les clients doivent €tre capables d’utiliser les résultats pour accomplir leur mission.
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Les boutiques des sciences ont essaimé a partir des années 90 en France (avec 1’association
ADRECA® a Grenoble et a Lyon par exemple), au Danemark, en Angleterre, en Allemagne,
en Autriche, en Roumanie, en Afrique du Sud, en Malaisie, au Canada et en Isra€l. Elles se sont

dotées du réseau international Living knowledge.

Sous une autre forme, plus moderne, au laboratoire Bonheurs une plateforme de recherche
participative a été créée, une place étant faite a cette approche qui vise a construire
collectivement des savoirs (définis page 166). Dans la perspective d’une éducation citoyenne,
une professeure de frangais, Anne Dizerbo, qui est également chercheuse en sciences de
I’éducation et de la formation, a voulu former des éléves de seconde d’un lycée breton a
I’apprentissage du débat, par le développement de compétences en matiere d’écoute, de
dialogue et d’argumentation. Sur la base de la question : « L’école est-elle un lieu de sélection
sociale ? », professeurs, conseillers principaux d’éducation, enseignants-chercheurs dont nous-

mémes, professionnels de I’éducation, formateur et éléves ont interagi sur la question.

7.4.2 Recherche-action

La recherche-action, qui a connu un fort développement dans les années 70, est également
une autre forme de recherche participative, dans laquelle le chercheur « est considéré comme
un intellectuel qui milite en faveur des intéréts du mouvement populaire. Dans ce contexte, la
recherche-action constitue un important espace de participation sociale et une méthode d’action
politique » (Anadoén & Savoie-Zajc, 2007). Selon Hernandez (2002), c’est une « recherche

impliquée, refusant le pari positiviste de 1I’observation neutre et externe des phénomenes ».

La recherche-action s’inspire de la dynamique des groupes de Lewin (1947 ; 1951). Pour
celui-ci, c’est une « expérimentation dans la vie réelle ». On lui attribue la paternité de la
recherche-action, laquelle, dans les représentations francaises, a été associée a un cas célebre
de changement d’habitudes alimentaires, en période de guerre, aux Etats-Unis (Dubost & Lévy,
2002 ; Gnaiger & Martin, 2001). Dans la recherche-action, quelle que soit la modalité utilisée,

la participation est une constante. D’ailleurs, participer en latin signifie « prendre part a ».

« La recherche-action » est un travail mené en collaboration entre un collectif (une équipe
de professionnels par exemple) et un ou plusieurs chercheurs. Le collectif fait appel aux

chercheur(s) pour travailler une problématique le concernant directement. Avec la recherche-

% Association pour le développement d’une recherche citoyenne et active, arrétée en 2013.
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action, le chercheur est dans une posture de « méta-acteur » et non au premier niveau de réalité,
c’est-a-dire qu’il ne se situe pas au niveau des interactions du premier niveau qui s’instaurent
entre un usager et son environnement (Brasseur, 2012). La posture de « méta-acteur » est une

posture articulante (définie page 218) mobilisée dans une approche articulante.

Parmi les caractéristiques identifiées de la recherche-action (Anadon, 2007 ; Brydon-Miller,

1997 ; Kemmis & Mc Taggart, 2000), on note :

- D’intervention dans la vie sociale dans le but de modifier son fonctionnement, a partir
d’un probléme identifié¢ entre acteurs sociaux et chercheurs ;

- D’établissement d’une relation dialectique entre la formulation de connaissances
nouvelles et ’action par le changement, sur la base d’un engagement et d’une forte
participation des acteurs ;

- la constitution d’un outil au service de la population ;

- une base sur la réflexivité de 1’action.

Ces caractéristiques rejoignent celles de 1'approche articulante, notamment sur
I’engagement, la participation de I’ensemble des acteurs, la dynamique de réflexivité et la

production de nouvelles connaissances.

Le critére de réussite en termes de connaissances et de résultats (solution au probléme) ne
dépend pas de la capacité des acteurs a suivre correctement les phases du cycle choisi (gestion
du processus en conduite de changement par exemple), mais de I’appropriation réelle des
savoirs mobilisés en vue de modifier leurs pratiques sociales, leur compréhension et leur

environnement (Kemmis & Mc Taggart, 2000).

Parler de recherche-action collaborative peut apparaitre redondant, mais toute participation
a une recherche-action ne signifie pas nécessairement une collaboration (définie page 80), c’est-
a-dire un « travailler ensemble ». La participation a un dispositif de recherche peut prendre
différentes formes allant d’une présence muette lors d’une rencontre a une collaboration aux
différentes étapes de la recherche, de sa conception a la diffusion de ses résultats. La production
de connaissances est directement liée au processus de modification d’une situation sociale

déterminée. Les caractéristiques qui se dégagent de la recherche sont :

- une motivation initiale partagée ;
- le degré et la nature de la participation des acteurs est variable si I’initiative vient ou

non directement des acteurs concernés ;
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- T’analyse est collective et destinée a une action collective pour le changement, selon une
démarche qui conduit trois types de changement : le développement d’une position
critique face a I’objet, un degré de satisfaction qui doit étre mesuré et une transformation
dans les rapports inter-sociétaux, voire dans les structures sociales (Cornwall & Jewkes,

1995, p. 16-17).

On retrouve ici D’intersectorialité, la complexité dynamique venant étayer une science des

solutions.

Aussi, selon Lefrancois (1997), la recherche-action collaborative est une « stratégie planifiée
d’investigation scientifique et d’intervention structurée autour du modéle de la concertation
interdisciplinaire et intersectorielle, ainsi qu’une stratégie d’intégration des connaissances
théoriques et pratiques dont le but est d’accroitre le niveau de compétence des partenaires et de
compréhension d’une problématique multiple et complexe en vue d’y apporter des solutions
novatrices, efficaces et efficientes ». Pour Bourassa (2015), c’est un type de recherche qui a
pour ambition de regrouper des personnes qui ont des intéréts communs et qui souhaitent
analyser attentivement et rigoureusement une problématique qui les interpelle significativement.
Leurs efforts conjugués visent a répondre a des questions importantes pour eux et a changer des
aspects de leur pratique, des organisations ou des sociétés dans lesquelles ils évoluent. Elle est
aussi au service du développement de connaissances nouvelles. Elle se déroule selon un
processus dynamique et spirale ou se succeédent des €pisodes réservés a la réflexion et d’autres

a I’action (Bray, dir. 2015 ; Reason & Bradburry, 2008 ; Greenwood & Levin, 2007).

Ainsi, les appellations sont variables parce qu’elles supposent certaines différences ou traits
caractéristiques qui découlent, non seulement des spécificités liées aux domaines dans lesquels
la recherche-action intervient, mais aussi des formes d’interaction qu’elles mobilisent et des

objectifs sociaux et scientifiques qu’elles poursuivent (Gonzales-Laporte, 2014, p. 14).

7.4.3 Recherche collaborative

« La recherche collaborative est souvent utilisée pour désigner les différentes formes de
partenariat impliquant la coopération entre les acteurs sociaux, intervenants et chercheurs
principalement. C’est une démarche d’investigation scientifique multifinalisée, impliquant une
coopération étroite entre les personnes ceuvrant dans le domaine de la recherche et les
gestionnaires et bénéficiaires » (Lefrangois, 1997, p. 82). Pour Lenoir (2012, p. 15), larecherche
collaborative est relativement récente au Québec. Dans les écrits de Dewey (1984), elle désigne

une démarche ancrée, tout comme la recherche-action (définie page 193). Elle se caractérise de
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la fagon suivante : du point de vue organisationnel, elle s’appuie sur un partenariat entre les
acteurs engagés dans le processus de recherche pour un but commun. Elle requiert donc une
association et une concertation étroites entre chercheurs et acteurs sociaux, tous devenant des
partenaires vitaux. Selon Saphier (1982) (cité dans Lefrancois, 1997, p. 82), si tous les
partenaires sont des acteurs a part enticre, ils sont également des agents sociaux, insérés dans
un réseau de rapports socio-éducatifs qui ne peuvent étre négligés. Ceci impose de prendre en

compte le contexte social et éducatif dans la recherche.

Ces caractéristiques sont donc bien présentes dans 1’étude pilote exposée ci-apres. Les
parents, les professionnels et les chercheurs étaient tous engagés dans le processus de recherche
et ont tous contribué a élaborer un outil méthodologique commun : le questionnaire (voir page

191).

Tous ces ¢éléments rejoignent 1’approche articulante : le réseau de relations dans lesquels
sont impliqués tous les acteurs, co-chercheurs a une influence sur la co-production de I’outil de

recherche au service de la production de connaissances.

7.4.4 Recherche-intervention

Selon Roche (2014), la recherche-intervention se signale par une interaction avec les acteurs
du terrain dans le but de transformer I’objet de recherche pour mieux le définir. « La recherche-
intervention (...) est avant tout une recherche sur I’action, menée dans I’action, et a, de manicre
indirecte, I’action pour perspective » (Dubost, 1987). « Une des caractéristiques majeures de la
recherche-intervention est sa contribution a une double perspective : épistémique et
« transformative » (Schwartz, 1997). L enjeu est de produire de la « connaissance autour de ce
qui fait crise dans le champ professionnel ou connait une mutation dans les pratiques, mais on
attend d’elle, dans le méme temps, une transformation indirecte de ces pratiques. Ceci rejoint
I’enjeu de travailler sur les objets transfrontaliers (définis page 161) ou encore
d’incompréhension pour articuler les champs. La notion d’activité est éclairante ici. Comme le
décrivent Samurcay et Rabardel (2004), a partir d’un cadre-outil d’analyse des compétences
développé (« People at work »), il existe dans toute activité humaine deux forces : une activité
productive et une activité constructive. La premiére reléve de la transformation du réel par le
professionnel, la seconde reléve de la transformation du professionnel par lui-méme, laquelle
procéde du développement de la personne dans le temps. Dans ce sens, Vinatier (2017) a repris
a son compte cette double dimension de I’activité comme un des fondements de la dynamique

de ce type de dispositif de recherche.
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La recherche-intervention a donc une intention d’utilité en produisant « des méthodes, des
connaissances, en identifiant des sources qui donnent matiére a des changements par une
transformation des systémes d’analyse et des phénomenes de reproblématisation » (Martinand,

2000). On retrouve ici 1’utilité sociale a mobiliser dans une approche articulante.

Cette méthodologie présuppose qu’observateur et observé sont des termes inséparables, qui

tirent leur réalité de leur interaction (Khon & Negre, 1991 ; Savall & Zadet, 2004).
Utilité sociale et accompagnement au changement

Jusqu’ici, nous n’avons pas congu de recherche-intervention mais nous nous sommes située
dans une dynamique d’utilit¢ sociale et d’accompagnement au changement, sans doute
bénéfique a articulation entre éducation, formation, soin, santé et situations de handicap et
qui manque aujourd’hui encore dans bon nombre d’institutions, notamment hospitaliéres. Une
évolution de nos dispositifs de recherche pourrait €tre envisagée dans cette perspective (voir

page 196).

Au niveau de la littérature, 1’utilité sociale est traitée dans des articles, notamment relatifs
aux recherches-action, mais peu d’¢éléments d’analyse précis, chiffrés sur les effets, sont
mentionnés. On en reste souvent au stade de la discussion avec exclusivement des effets positifs.
On trouve par exemple dans I’article de Boutainquoi (2012) deux effets : une dynamique
d’interconnaissance, dans ce type de recherche, pour analyser les processus en jeu et une co-
production de connaissances pour alimenter un travail théorique, par exemple I’évolution des
savoirs et des pratiques, et qui vise I’explication, l’¢lucidation de réalités, sinon la
transformation de celles-ci. Aucun élément objectivé n’est visible. Les articles lus donnent
I’impression parfois que ce sont les chercheurs qui adoptent ce type de dispositifs et qui
énoncent les effets positifs de sa mise en ceuvre pour justifier la démarche, mais on peut
s’interroger sur les effets pratiques pour les publics avec lesquels on collabore a court, moyen
et long terme. En s’attachant a cela, il s’agirait de travailler sur 1’éventuel écart de perception
entre les chercheurs et les publics. La notion d’utilité sociale (Perrin & Benzerafa, 2016) est au
croisement de multiples enjeux et interroge sur les frontiéres entre public-privé et social
(Trouvé & Jolivet, 2009). En effet, elle nous questionne sur les modéles de régulation sur le
territoire qui sont parfois basés sur des logiques de marché, mais également sur des logiques
sociales. Comme le décrit Dubreuil (2011), le discours des pouvoirs publics en 15-20 ans a
progressivement muté de « 1’utilité sociale » énoncée dans I’article 5 de la loi du 2 janvier 2002

(Loi n® 2002-2 du 2 janvier 2002 rénovant I’action sociale et médico-sociale, 2002) vers une
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exigence d’efficacité identifiable de 1’action et, plus étroitement, de 1’acte professionnel,
efficacité en soi justifiée mais peu a peu recouverte par la notion d’efficience qui ne consiste
pas seulement & mesurer les effets mais a les mesurer au regard des moyens. Cette évolution
traverse aussi la recherche et nécessite une vigilance sur les effets indésirables et pervers des

dispositifs choisis.

Poser nécessairement la question de 1’utilité sociale, c’est aussi se demander si la recherche
doit uniquement viser le changement social. Il n’y a pas de posture dogmatique a adopter et
I’on pourrait répondre par une tentative d’équilibre dans 1’activité de chercheur et dans la

production des savoirs, dans une approche articulante.

7.4.5 Recherche communautaire

Selon Préau (2017), la recherche communautaire s’appuie sur des communautés déja
constituées ; il s’agit de groupes préexistants auprés desquels et sur la base desquels se construit
la recherche. « Le terme de recherche communautaire renvoie a la volonté d’acteurs concernés
qui se mobilisent et défendent des intéréts communs qui sont mal pris en charge par la société
dans son ensemble. Ces acteurs agissent pour faire ensemble (Demange, Henri, & Préau, 2012).
Elle réside dans 1’idée de ne pas seulement faire « pour » les personnes, mais bien de faire
« pour, par et avec la communauté concernée ». Il s’agit d’une recherche guidée par les besoins
et visant 1a encore la transformation sociale. La recherche communautaire contribue a la
promotion de I’autonomie et a tendance a pratiquer la culture de I’interdisciplinarité (Gross,
Andrade, & Gagnayre, 2017). Outre-Atlantique, la recherche communautaire est
dénommée community based participatory research, définie comme une approche qui implique
équitablement, par exemple, des membres de la communauté des représentants d’organisation
et des chercheurs dans tous les aspects du processus de recherche (Israél et al., 1998, p. 17). La
recherche n’est pas nécessairement interventionnelle. Elle implique la communication de
résultats de recherche a 1’ensemble des partenaires. C’est donc le résultat logique d’un
processus a travers lequel on « donne le pouvoir aux communautés a travers la mobilisation et

I’utilisation de leur propre expérience » (Blangy et al., 2011).

Le VIH, notamment, présente un enjeu important en matiere de recherche en prévention,
mais aussi la prise en charge du VIH nécessite une implication des communautés (Demange,
Henri, & Préau, 2012). D’ailleurs, les agences canadiennes de santé¢ publique recourent a la
mobilisation d’acteurs communautaires pour mettre en ceuvre leurs programmes au plan local

(Lapperriere, 2009). On la retrouve aussi sur des sujets de démocratie sanitaire en oncologie
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(Bauquier, Pannard, & Préau, 2017). Dans ce méme ordre idée, on peut citer la recherche de
Pougheon (2017) sur les programmes d’amélioration de la qualité, avec implication des patients
et des parents dans les Equipes Qualité Locales formées par les équipes de soin et qui apportent

leur propre expertise pour améliorer le processus de soins de la mucoviscidose.

7.4.6 Collaboration a une étude pilote internationale « Devenir parent » par la co-construction

de savoirs parents-professionnels

Le caractere pilote de I’étude a laquelle nous avons participé visait a permettre de définir des
axes de recherches futures a la lumicre des expériences et des préoccupations a la fois des
professionnels en périnatalité et des parents. L’enquéte pilote nous amene, a ce stade, a une
réflexion sur les caractéristiques collaboratives d’intervention d’un tel dispositif et sur les
enjeux d’utilité sociale. La distinction terminologique de ce que recouvre la recherche

participative que nous venons de voir nous amene donc a clarifier a présent I’étude pilote.

La dimension collaborative de la recherche consistait, a la suite de groupes de discussion de
professionnels et de parents, a élaborer un questionnaire, avec des professionnels et des parents
co-chercheurs, destiné a identifier les discours sur les pratiques entourant la naissance, le
devenir parent et I’exercice de la parentalité. L’idée était que la reconnaissance de la diversité
de I’expérience des parents (conception, grossesse, accouchement, naissance, post-natal) par
les professionnels de la santé en périnatalité a un effet sur le « devenir parent » et I’exercice de
la parentalité. Dans une dynamique de co-construction, il s’agissait également d’analyser les
savoirs développés entre professionnels et parents et entre parents eux-mémes. Il n’y avait pas
de demandes des parents ni des professionnels frangais. Par contre, au Canada, il y avait une
sollicitation de professionnels hospitaliers.

Ainsi, quatre phases constituaient cette recherche :

- Phase 1 : thématiques identifiées a partir de la littérature (parcours de vie, choix des
parents, corps...) ;

- Phase 2 : thémes émergeant des groupes de discussion (place de 1’autre parent, role,
vécu, transfert des connaissances des professionnels aux parents, sexualité, douleur...) ;

- Phase 3: élaboration du questionnaire sur les thémes (désir d’enfant, conception,
parentalité, allaitement/biberon, accouchement, grossesse) ;

- Phase 4 : restitution de 1’analyse finale.
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En fonction des pays et pour 1’élaboration du questionnaire, les formulations n’étant pas les
mémes, un travail d’adaptation de celles-ci a di étre mené (par exemple, la formulation

canadienne était : « pour vous, étre parent, ¢’est &tre pourvoyeur... »).

Au niveau de I’échantillon, le nombre de personnes recrutées pour 1’étude dans les trois pays

s’est élevé a 96. Ce groupe comprenait :

- les professionnels de la santé périnatale (médecins, infirmiéres, obstétriciens, sages-
femmes), de 1’éducation (puéricultrices, doulas au Brésil, assistantes natales) et de
I’intervention sociale (travailleuses sociales, etc). Les professionnels de la santé ont été
recrutés dans des hopitaux, une maison des naissances, un service de protection infantile.

- Les parents ont été rencontrés dans des centres communautaires et dans des associations
de parents. Dans chaque pays, deux groupes de discussion se sont tenus avec des
professionnels de la santé et deux groupes de discussion avec des parents. Les échanges

ont été enregistrés et retranscrits intégralement.

Au-dela des restitutions pour les parents, plus spécifiquement pour les professionnels de
soins de I’Hopital de Montfort et des institutions frangaises, canadiennes et brésiliennes, une
restitution (Bergier, 2001) était prévue sur I’analyse des résultats et des themes de discussion
des groupes pour que ceux-ci se les approprient et qu’un travail soit mené a ce sujet par les
professionnels avec des parents, de sorte que ce travail soit le plus en phase possible avec les
préoccupations des parents. En cela, cette étude présentait une dimension d’utilité sociale
discutée page 221. Plus largement, cette réflexion vient réaffirmer 1’importance de créer des
espaces de réflexivité pour les professionnels, mais aussi pour les parents, en vue de traiter la
complexité¢ des réalités, des ambivalences des parents et des professionnels, complexité
bénéfique a ’articulation entre acteurs et pratiques. Méme si nous avions déja procédé a une
restitution, auprés de professionnels, de nos recherches, cette fois-ci le processus de restitution
¢tait beaucoup plus engagé. Dés la seconde phase de 1’étude pilote, le retour aux participants a
donné lieu a une restitution participative, laquelle comportait deux axes : d’une part, la
communication des expériences respectives en lien avec la préparation a la naissance et
I’intervention en périnatalité et, d’autre part, un partage des connaissances. Cette rencontre
intermédiaire est venue enrichir 1’interprétation collaborative des réponses au questionnaire et
sa finalisation. Une rencontre finale avec chaque groupe devait permettre un retour-échange sur

les premiers résultats dégageés.
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Pour les équipes de recherche, ces restitutions sont I’occasion de discuter les résultats en vue
de les orienter vers de nouvelles pistes qui faciliteront 1’¢laboration d’un programme de

recherche.

Cette enquéte présentait deux points communs avec celle portant sur les dimensions
éducatives et formatives dans les parcours d’annonces diagnostiques. Elle s’intéressait aux
pratiques par le recueil des points de vue des professionnels et des parents et s’attachait en
grande partie a la période anténatale. D’autres dimensions présentes dans d’autres recherches

figuraient également dans cette enquéte.

Tout d’abord, la dimension interdisciplinaire (santé-éducation-intervention sociale) était

bien visible et servait I’articulation des secteurs.

Cette recherche a eu aussi pour trait commun un terrain d’enquéte comportant une dimension
alternative, du point de vue idéologique, quant aux profils des personnes recrutées dans les
maisons de naissance et les associations de parents, comme c’est le cas dans la recherche sur
I’instruction & domicile (voir page 262). Aussi, ’articulation ou la non-articulation entre
rapports a I’institution hospitaliére, aux institutions alternatives et également au domicile

étaient au travail.

Elle s’est inscrite dans une perspective croisée transnationale (Canada-France-Brésil). La
comparaison des réalités dans les trois contextes nationaux permettait de dégager, avec les

logiques et les contraintes similaires qui les traversaient, les enjeux locaux particuliers.

Sur le plan méthodologique, cette recherche présentait des communalités avec d’autres

recherches :

- elle utilisait une méthodologie mixte : données qualitatives et quantitatives (Colinet,

Bonnet, & Di Rocco, 2019) ;
- elle s’inscrivait dans une approche longitudinale (dispositif sur 18 mois).

Ce projet et ses visées participaient indirectement d’une meilleure compréhension des inter-
relations entre le bien-étre physique et le bien-Etre mental, notion qui est travaillée dans d’autres
recherches (sur les rythmes scolaires, sur I’instruction a domicile et les parcours de soins, sur
le bien-étre a I’école et les émotions, sur la qualité de I’école et le bien-étre ; volume 2, articles

n°10, 15, 22).

201



Partie 3
Articulation de I’éducation, de la formation, du soin et de la santé a 1’Ecole et a I’'Hopital

Cette recherche s’est interrompue pour des raisons de politique de laboratoire, mais la
structuration du dispositif et la conduite de groupes de recherche nous ont permis d’enrichir

notre expérience de recherche qui pourra étre remobilisée a I’avenir.

Pour conclure sur la recherche participative, comme 1’indiquent Le Crosnier, Neubauer et
Storup (2013), disons qu’elle souligne une contradiction entre ce mode de fonctionnement de
la recherche, les paradigmes dominants, les intéréts et les besoins des populations et des
chercheurs eux-mémes. Cela dépend de I’intention des chercheurs. Il s’agit de ne pas tomber
dans I’exces de projets qui utilisent les citoyens intéressés comme main-d’ceuvre pour obtenir
des données, sans les associer aux hypothéses, concepts et méthodes qui président aux travaux,
ni aux résultats, ni aux publications. On parle parfois de « recherche hélicoptere » pour désigner
cela. Avec I’avidité pour les « big data », cette tendance utilitariste peut s’accentuer, notamment
avec le risque d’utiliser des « traces » émanant de citoyens et de leurs appareils connectés, sans

les associer aux travaux scientifiques qui en découlent.

Comme le soulignent Le Crosnier, Neubauer et Storup (2013), la recherche participative
étend 1’activité de réflexion scientifique dans toutes les populations, tout en permettant de
réfléchir autrement aux paradigmes dominants de la recherche, de proposer d’autres terrains et
d’autres objectifs pour construire ’'université et la lier directement aux intéréts globaux des

sociétés.

7.4.7 Transformation et articulation des champs d’intervention et des recherches par la

recherche

A ce stade, nous voila propulsée vers une autre interrogation. Dans une perspective
d’articulation, on peut se demander en effet quelle est la place des transformations des pratiques,
des organisations (Taylor Cox, 1994), des systémes (voir page 24), suite a des enquétes. Les
transformations peuvent concerner les régles de coordination, la culture, les relations ou encore

les pratiques.

Ainsi, lorsque I’on conduit une recherche bibliographique sur la transformation et les effets
de la recherche sur les pratiques, on trouve de nombreuses références a 1’enquéte collaborative
(développée page 195) (Morissette, Pagoni, & Pépin, 2017), aux recherches-actions (Coenen,
2001) et a I’activité d’enseignement (Lussi Borer & Muller, 2016). On trouve aussi des articles
sur le théeme du financement sur projets et les effets sur la recherche (Barrier, 2011). La
littérature nord-américaine, notamment, a consacré un certain nombre de travaux portant sur la

dynamique de production de connaissances en sciences sociales dans le contexte des pressions
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budgétaires visant & accentuer 1’orientation instrumentale de la recherche (Jouvenet, 2007) . Ce
théme n’est pas nouveau car Gibbons et al. (1994), par exemple, expliquait déja, il y aura bientot
trente ans, qu’un mode de production des connaissances s’était mis en place dans un contexte
d’application et de résolution de problémes, se distinguant du mode traditionnel produit dans
un contexte académique, avec un objectif d’avancement des connaissances. En outre, Albert
(1999) a travaillé sur le contexte de changement qui se traduit par des effets sur les pratiques
de recherche. Dans ce cadre, il mentionne 1’assignation d’un objectif de résolution de problémes
a l’activité scientifique, la participation d’acteurs non-universitaires, la multiplication des
équipes, 1’intensification de la transdisciplinarité (définie page 13), la désinstitutionnalisation

des modes de transmission des résultats.

Plus globalement, il existerait deux catégories de recherches sur les pratiques : celles qui
veulent expliquer et transformer les pratiques et celles qui veulent les comprendre, comprendre
le changement que ces pratiques operent. Il existe un continuum entre les deux, si I’on opte
pour I’idée que « la recherche nourrit les pratiques plus qu’elles ne les transforment » (Vial,

2000, p. 133 ; 134).

Apres avoir fait le tour de notre posture épistémologique, abordons notre positionnement

méthodologique qui en découle.

7.5  Meéthodologie dans une approche articulante : un meilleur accés aux populations

d’enquéte

L’approche articulante nécessite une méthodologie mise en ceuvre qui vise un meilleur
acces aux expériences, aux vécus en vue de travailler finement sur les inter-expériences et les

inter-vécus pour en comprendre la complexité.

Pour ce faire, depuis notre thése, diverses méthodes sur les lieux de notre enquéte de terrain
(hopital, associations, établissements scolaires, école a 1’hopital) ont été mises en ceuvre :
entretiens individuels menés a deux reprises, collectifs, rédaction d’un mini-journal,
observations et analyse des données. Ces méthodes développées ont été transposées a la
majorité de nos objets de recherche, d’ou 1’acquisition d’une certaine constance, en recourant a
des outils de méme nature. Plus récemment, nous avons élaboré des questionnaires comme

compléments d’enquétes qualitatives.
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7.5.1 Les entretiens

Les entretiens semi-directifs, conduits dans nos recherches a partir de grilles thématiques,
ont pour point commun de discerner les logiques d’action et les conceptions des sujets (définis
page 175) quant a leurs pratiques. Le type semi-directif s’avére particulierement adapté au
recueil de données relatives a I’expression du ressenti, a 1’évocation des expériences passées et
des interprétations personnelles de situations vécues (volume 2, article n°® 3). Le langage
constitue une source d’acces a la pensée des acteur-trice-s et la représentation, en tant que forme
de savoir, apparait « comme une “modélisation” de 1’objet directement lisible dans, ou inférée
de, divers supports linguistiques, comportementaux ou matériels. Toute étude de représentation
passera par une analyse des caractéristiques liées au fait qu’elle est une forme de connaissance »

(Jodelet, 1999, p. 61).

Notons que les guides d’entretien sont préalablement travaillés en profondeur et, apres une
premiére phase de « test », la décantation et la distance qu’elle génére pour la suite des entretiens
nous rend bien plus disponible pour une écoute attentive des sujets et pour les interactions. Cette
phase est I’occasion d’affiner les questions principales et les éventuelles questions de relance,
par exemple : « comment en étes-vous venu a utiliser les TICE avec les éleves ? » question
principale ; « comment expliquez-vous cela ? Dans quel cadre ? A quels moments ? » questions

de relance.

Lors de la conduite des entretiens, nous mettons en ceuvre le principe de saturation. La prise
de conscience que la collecte des données ne permet pas d’en venir a de nouvelles informations
comporte bien sr une dimension subjective, mais avec 1’expérience nous avons
progressivement appris a nous faire confiance dans le dispositif doté de scientificité, 1a ou, a

nos débuts, nous hésitions beaucoup a stopper la phase d’entretiens.

Dans bon nombre de recherches’®, nous pratiquons également des entretiens dans une
approche longitudinale, afin d’approfondir des points clés aprés une premiére analyse des
entretiens a un temps T1. En outre, cette approche permet la création d’une certaine relation de
confiance. La production de sens, le travail d’unification des moments du parcours des sujets

nous semblent en adéquation avec une approche articulante. Le récit fait que le présent a une

70 Notre thése ; la formation des équipes de soins aux parcours d’annonces diagnostiques ; la recherche sur le
devenir parent avec le Brésil et le Canada ; partie 1, chapitre 2 ; partie 3, chapitre 3 page 146 ; volume 2 et lien
google drive Education et formation, Comment construire des parcours d’annonces diagnostiques de maladie rare
pour [’enfant a naitre ?
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certaine incidence sur le passé et réciproquement : lorsque les sujets racontent leurs expériences,
leur itinéraire, leur « carriére » (Becker, 1985 [1963]), le passé intervient sur le présent et le
transforme quelque peu, les personnes reconstruisent leur parcours a partir de leur situation
présente, notamment pour conférer continuité et sens a leur trajectoire. Les acteurs se révelent
eux-meémes, se découvrent en quelque sorte par la narration méme de ce qu’ils ont vécu et connu,
qu’ils s’approprient. C’est le cas ici aussi pour nous, dans le cadre de la rédaction de ce mémoire
d’HDR. C’est la premiére fois que nous nous livrons a une telle expérience, celle-la méme qui
permet d’introduire de la cohérence dans ce que nous demandons aux personnes lors de nos
démarches de recherche. Le sujet explicite une expérience, un vécu, le récit est le produit du
regard en arriére que les sujets portent sur leur vie et qu’ils décident de mettre en mots. Il s’agit
d’une « mise en récit» (Merri & Numa-Bocage, 2019). Du fait méme de cette vision
rétrospective, du fait aussi de la traduction en mots des souvenirs, le récit est une
(re)construction. Plus les sujets comprennent ce qui a fait qu’ils sont ce qu’ils sont, plus ils
saisissent les processus profonds et complexes qui les ont formés au sens large du terme, plus
ils sont alors en mesure de se mettre a distance, et plus ils seront capables de décider et

d’infléchir leur parcours a venir. En ce sens, le récit participe d’ une approche articulante.

7.5.2  Mini-journal

A titre expérimental, dans notre thése, nous avions fait le choix de mettre en place un outil,
le « mini-journal » complémentaire du recueil de données fondées sur I’oral. C’est a travers cet
¢lément de créativité que nous avons appréhendé notre travail et que nous nous sommes
emparée de notre posture d’apprentie-chercheuse. Lors des entretiens individuels et collectifs,
la réflexion engagée était ponctuelle, alors qu’avec le mini-journal’! les sujets étaient invités a
une réflexion dans la durée. L’écrit permet de différer, par I’intermédiaire d’un support encore
insuffisamment mis en place dans nos travaux, le regard direct du chercheur sur le sujet au
moment de I’explicitation de son vécu. L’écriture d’un mini-journal oblige également a un
travail d’analyse et de synthése (Lainé, 1998, p. 156). En effet, contrairement a I’énonciation
écrite, 1’énonciation orale s’autorise davantage de libertés : digressions, points de vue partiels
et épars, passages d’une idée a une autre, lesquels dénotent une prédominance de la spontanéité.
Elle n’exige pas de revenir systématiquement sur ce qui a été énoncé pour le mettre en forme

et, par conséquent, elle se prive de la réflexion que ce retour permet. Pour les sujets rencontrés,

"I Cet intitulé que nous avons retenu se voulait assez familier et porteur d’une vision non chronophage pour les
sujets.
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écrire son récit, son évolution, noter des événements et tout particuliecrement les moments
douloureux, lourds a porter, c’est les extirper et les déposer sur le papier. Grace a la succession
d’événements fragiles, éphémeéres, transitoires qui constituent le parcours et la trace durable
qu’en donne 1’écriture, il y a un gain de consistance et d’épaisseur qui bénéficie aux sujets et a
la production du sens. Le récit de vie procéde de ce travail d’intégration, dans le présent et
I’avenir, de ce qui a constitué le sujet jusque-1a ; il fait apparaitre les ruptures qui ont été opérées,

les actes qui ont ét€ posés et contribue a ’articulation des temps dans son parcours de vie.

7.5.3 Observations

De méme, lors de notre thése, mais aussi lors d’enquétes sur les parcours de soins-études

(volume 2, articles n° 4 et 6), nous avons mis en place des observations.

Par cette mise en place, nous n’avons pas voulu recourir a une grille pour éviter de nous
enfermer dans un cadre trop rigide, certains aspects de la situation pouvant se révéler peu
significatifs quand d’autres, non prévus dans cette grille, pouvaient s’imposer. Pour conserver
un cadre naturel, nous n’enregistrions pas oralement ni visuellement les activités. En revanche,

nous tenions un carnet de notes.

Dans le cadre d’une phase préparatoire aux projets sur les parcours d’annonces et les
dimensions éducatives et formatives, nous avons assisté, pour un projet, a cinq journées
consacrées a des consultations en neurologie pédiatrique. Ces observations, durant la phase
exploratoire, ont contribué a notre acculturation (définie page 161) avec I’institution, le public,

les spécificités des déficiences traitées.

Pour un autre projet, les professionnels se sont opposé€s a notre présence dans les réunions
d’équipes qui auraient pourtant été¢ extrémement instructives sur les dynamiques de prises de
décisions dans les parcours d’annonces, et ou nous aurions pu analyser finement les interactions
entre professionnels. L’argument avancé quant au refus était celui du nombre déja trés
important de personnes dans le service et I’absence de place dans les locaux. Les médecins étant
familiers de la méthode d’observation, I’impossibilité¢ de nous rendre compte de leurs échanges
a constitu¢ une limite au projet, alors que nous avions propos¢ des observations ponctuelles
pour ne pas les effrayer avec un dispositif plus lourd, mais aussi plus riche, constitué
d’observations de type ethnographique. Comme 1’indique Broqua (2009, cité dans Fillieule &
Mathieu, 2009), «l’observation ethnographique peut étre définie comme pratique
d’observation reposant sur I’immersion de longue durée au sein dun milieu

d’interconnaissance » (p. 379).
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En fonction des contextes, lors des observations nous étions participante ou uniquement
observatrice. En effet, en contexte associatif, nous étions participante, alors qu’en consultation
ou dans les classes des centres scolaires hospitaliers, nous étions uniquement dans une posture
d’observatrice, sachant que nous ne pouvions pas intervenir sur les échanges relatifs au

diagnostic ni sur le cours dispensé par 1’enseignement dans 1’autre contexte.

Dans le cadre de notre these, les observations étaient guidées par la question de I’implication
associative ou encore, dans le cadre du parcours de soins-études, par les prises de
responsabilités ou les usages des TICE. Toutefois, nous ne négligions pas d’autres thémes
envisagés a la suite d’un va-et-vient entre culture en sciences de 1’éducation et de la formation
et sociologie, culture apprise au cours d’observations et, enfin, notre propre expérience de

chercheuse.

Apres chaque séance d’observation, nous rédigions un compte-rendu afin de pouvoir
interpréter les données recueillies. Il s’inspirait des trois catégories de notes proposées par

Schatzman et Strauss (1973) :
. Les notes d’observation proprement dites, restituant :

- la description de 1’organisation sociale, ici le groupe associatif ou le centre scolaire
hospitalier avec la date, I’heure, la durée de la séance, les circonstances, les éléments

particuliers (par exemple : le nombre de personnes plus limité que d’habitude) ;

- les événements plus généraux pouvant entrainer certaines conséquences (par exemple : le

probleme de transport) ;
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- les dispositifs matériels comportant la localisation des lieux ;

- les éléments qui nous paraissaient nouveaux, ce que nous nous attendions a voir, notre
perception de la séance. Etaient notés aussi les interactions sociales, le point de vue des
acteurs avec les propos qu’ils avaient tenus dans les diverses situations, selon qu’ils

s’adressaient a telle ou telle personne, relativement au théme discuté.

. Les notes également de méthode, dans lesquelles on commentait les problémes
rencontrés d’approche, de relation et de saisie.
. Les notes théoriques traitant des concepts que la séance nous semblait illustrer et toute

forme de généralisation nous venant a I’esprit pendant 1’observation.

C’est lors de notre Doctorat que nous avons pu mettre en place des observations (Peretz,
2004) sur une durée suffisamment longue et réguliére : un an en participant a des groupes de
différentes associations. Ce constat nous améne a prendre conscience que les 3 ans de la thése
ont été particulierement propices aux observations, période suffisamment longue pour que les

données recueillies soient assez complétes au regard de la vie des groupes observés.

Les ¢tudes longitudinales sont de plus en plus soutenues, non pas par des appels d’offre,

mais par des financements issus de partenariats.

L’observation contribue notamment a 1’interconnaissance des champs constitutive de
I’articulation. Cependant, les exigences de la recherche actuelle en termes d’appels d’offres,
d’exigences de publications me paraissent assez peu propices a ces dispositifs qui s’inscrivent

dans une durée longue, limitant une approche articulante.
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Dans ce sens, voici un extrait d’un calendrier prévisionnel de I’enquéte de terrain favorisant
une identification des phases et des échéances mais dont la rationalisation forte dans la gestion
de projets de recherche limite la prise en considération des temps d’acculturation et propice a

I’approche articulante.

01/ 02/ 03/ 04/ |05/ 06/ 07/ 08/ 09/ 10/ 11/ 12/
2015 | 2015 | 2015 | 2015 | 2015 | 2015 2015 2015 2015 | 2015 2015 2015

Enquéte de
terrain Phase terminale
entretiens semi-
directifs
médecins
Entretiens semi-
directifs patients
Transcription
des entretiens
Traitement des
données
Analyse des
données
Publication, Rédaction de
communication, | I'article issu des
valorisation résultats de
I'enquéte aupres
des médecins
(version
frangaise)
Rédaction de
l'article issu des
résultats de
I'enquéte aupres
des médecins
(version

Taise)

J
Rédaction de
l'article issu des
résultats de
I'enquéte aupreés
des patients
(version
frangaise)

Rédaction de
I'article issu des
résultats de
I'enquéte aupres
des patients
(version

laise)
Communications
des résultats lors
de colloques

Rédaction Rapport de
rapport bilan recherche

Rapport

financier

Source : Colinet, S. et Avenel, C. Rapport scientifique final Sciences humaines et sociales et maladie rare, p. 21.

Repositionner les observations de type ethnographique (voir définition page 206) dans les
dispositifs, pas uniquement comme compléments d’entretiens ni avec un statut exploratoire
pour s’acculturer a un milieu, mais pour en faire un usage de méthode a part enticre, nous
semble essentiel. L acculturation devenant alors un préalable a 1’interconnaissance dans une
approche articulante. 11 s’agit alors de saisir de 1’intérieur et dans le temps 1’objet étudié, les
aspects occultes, comme I’a fait Goffman (2002 [1968]) pour les institutions asilaires en son
temps, en observant durant deux ans le fonctionnement de 1’hopital psychiatrique Saint-

Elizabeth a Washington. Cela suppose de rappeler I'importance du temps dans les dispositifs
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de recherche et de porter a la connaissance des financeurs et interlocuteurs des méthodes moins
connues que les entretiens et les questionnaires, tout en expliquant 1’intérét d’une approche

articulante qui s’inscrit dans une certaine temporalité.

7.5.4 L’analyse des données

Sur le plan de I’analyse des données, une majorité de nos recherches qualitatives’? utilisent
trois types d’analyse : une analyse du contenu thématique, une analyse de discours et une
analyse interprétative. La complémentarité de ces analyses répond a 1’approche articulante

pour travailler sur les inter-expériences et les inter-vécus.
L’analyse du contenu thématique

Ce procédé a pour objectif de dégager des catégories d’analyse qui sont des classifications
par thématique des propos tenus lors des entretiens. Les catégories qui émergent de I’analyse

sont donc générées de fagcon inductive, ne présupposant aucune catégorie.

Voici un premier exemple :

- Lerole de meére
- Le choc de I’accouchement
- Vivre avec la maladie rénale infantile
o Le quotidien : hospitalisations
o Les impacts sur la vie sociale
et professionnelle
o Les conséquences sur la vie de
couple
o La fratrie et la maladie rénale
infantile

Entrée dans le parcours de parent-aidant

Voici un second exemple :

“Three main categories of codes are featured in the dimension of “Education offered” by a

good school:

a) the school climate (i.e. quality of relationships between teachers and students and among

students, the school’s attention towards avoiding stress and academic pressure);

2 Dans notre thése, dans notre recherche sur la formation des équipes de soins aux parcours d’annonces
diagnostiques ; dans 1’enquéte sur les parcours de soins-études et 1’usage des TICE ; sur les prises de
responsabilités des éléves en soins-études ; sur la qualité de I’école et le bien-étre dans une perspective européenne,
volume 2 articles n° 2, 3, 4, 5 10, 22 ; voir lien google drive Education, formation et santé. Comment construire
un parcours d’annonces diagnostiques de maladie rare pour [’enfant a naitre ?
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b) methodology, range and type of activities proposed (i.e. theory/practice-oriented activities,

curricular and extra-curricular activities);

c) the school’s attention towards orienting students and encouraging perspectives (i.e.

activities aimed at making students aware of their resources/potentials, activities for their future

career prospects)”.

L’analyse du contenu donne lieu a la construction des catégories significatives des pratiques

permettant d’identifier les incontournables dans le discours des sujets et les conceptions de leur

pratique a partir de leur discours.

Cette premicre phase permet d’aboutir a une grille d’analyse en fonction de laquelle chaque

verbatim est examiné. Pour parvenir a I’analyse de chaque verbatim, nous procédons a un travail

préparatoire pour répertorier les entretiens menés dont voici un extrait :

=

Age Sexe! Statut? Nombre Date Code Région - centre
d’entretiens entretien identification hospitalier
médecin médecin
Néphrologie pédiatrique

50 F Dr 1 10/10/2014 6-1-BL Aquitaine

47 F Dr 1 16/01/2015 8-4-ST Bretagne

35 F Dr 1 16/01/2015 8-1-AR Bretagne

46 F Dr 1 17/02/2015 10-1-CP Champagne-
Ardenne

42 M Dr 1 15/10/2014 7-1-FN Franche-Comté

36 F Dr 1 13/02/2015 9-1-FL Haute-
Normandie

55 F Dr 1 13/02/2015 9-2-FB Haute-
Normandie

Source : Colinet, S. et Avenel, C. (2018). Education, formation et santé. Comment construire les parcours
d’annonces de maladies rares pour [’enfant a naitre ? Presses Universitaires de la Méditerranée, p. 90.

Puis nous comparons la présence des catégories d’analyse dans 1’ensemble du corpus des

entretiens. Pour ce faire, nous recourons assez fréquemment pour ce premier niveau d’analyse

au logiciel d’analyse de discours AtlasTi®.
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Voici une illustration :

Détail de la catégorie "Spécificités de I'annonce "'

Temporalité de Fanmonce w-n
Sens de I'annonce — 19
Représentations de la maladie rénale — 6

Incertitude médicale

Cheminement inachevé 13

e pd
0 4 8 12 16 20 24 28 32

Nombre d'entretiens

Source : Colinet, S. Avenel, C. (2018). Pratiques professionnelles et annonce diagnostique. Presses Universitaires
Blaise Pascal, p. 49.

Dans les deux recherches sur les parcours d’annonces de maladies rares, nous avons produit

une seconde analyse de discours a ’aide du logiciel Tropes®.

Voici deux extraits :
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Universitaires Blaise Pascal, p. 68.

Theémes significatifs du
vécu des parcours Occurrences
d’annonces Sous-thémes Champ lexical relevées et % par
diagnostiques chez les rapport au total
couples
Choc, consultation d’annonce
tardive, verdict, couperet,
Sens des parcours soudain, impuissance, 263
d’annonces solitude, compliqué, émotion, 8,2%
peur, perdu, angoisse,
dépossession, déposséder
Echographies, ponctions,
. moment, temps, instant,
Temporalité des parcours . P . 1001
Spécificités des d’annonces prc_:mler,.deuxwme, début, 31,3%
p , avis, série, étapes, phases, ’
parcours d’annonces .
jours
Attente, attendre, évoluer,
Incertitude médical évolution, épée de Damoclés, 475
ce ¢ medicaie surveillance, incertitude, 14,8%
espérer, interrogation
Insurmontable, solutions,
Représentations de la dialyse, greffe, greffé, 199
maladie rénale visible, chronique, 6,2%
malformation
1938
Sous-total : 60.6%
Thémes significatifs o %
: ) %
des pratiques Sous-thémes . Occurrences Par
. Champ lexical . Dans la
d’annonce chez les relevées P rapport
, . categorie
médecins au total
Lexique des
« zones » dans le 22
. Zone 16 % 0,6 %
discours sur la
pratique d’annonce
Incertitude médicale
Incertitude du diagnostic : Incertain, incertaine,
déterminant de la incertitude, inquiet,
compétence inquiétude, doute, 116 84 % 3,1%
communicationnelle suspecter, a peu pres,
de I’annonce changement,
Sous-total : o
138 / 3,7 %
Diffusion du
message C ,
complexifiée par C"mpl‘(‘)ls“s‘“ﬁ)ﬁliffculte’ 495 59 % 13 %
I’incertitude P
e dols_| AP0 oo
Difficultés pratique d’annonce . ex, érienc,e 190 23 % 5%
communicationnelles SSRAQIISR, experience,
R vieux, variabilité
de ’annonce - %
Crucial, retenir, imprimé,
ravé, graver, cristalliser,
Impact des mots grave, gr . .
rononcés qui figent c.rlstall'lse, stigmatiset,
P i . stigmatise, conditionner, 157 18,6 % 4%
les représentations . .
conditionne, effet, effroi,
parentales . S
émotion, sidération,
souffrance, souffrir, stress
Sous-total : o
842 / 22,4 %
Source : Colinet, S. Avenel, C. (2018). Pratiques professionnelles et annonce diagnostique. Presses 213
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Le logiciel Tropes® opére une analyse sémantique en « univers de références » / thémes. Les
« références », regroupements de mots par théme, représentent le contexte général du texte.
Chaque « univers », qui se compose de regroupements de termes proches sur le plan sémantique,

s’impose selon I’'importance de sa fréquence dans le corpus.

Ce logiciel est fond¢ sur 1’analyse cognitivo-discursive (Ghiglione et al., 1998) qui permet
d’appréhender la catégorisation et 1’agencement sémantique des discours (Fallery & Rodhain,
2007). Le logiciel Tropes®, qui comptabilise les champs lexicaux les plus utilisés par
I’interlocuteur, nous a par exemple permis de construire une grille des thémes significatifs des
parcours d’annonces et de comptabiliser par classe de fréquences la structure des discours (voir

volume 2 lien Google vers PUBP Annonce Diagnostique).

Notons que notre expérience de 1’usage de logiciels nous conforte dans I’idée qu’ils ne
peuvent se substituer a une analyse interprétative, qui viendrait a 1’encontre d’une approche
articulante, laquelle justifie I’implication d’un chercheur qui va apporter sa grille de lecture sur
la situation et donner sens a 1’analyse des données brutes. Comme Courtin et al. (2012) le
soulignent, la « mise en mots » ne constitue pas la phase finale de la recherche, au cours de
laquelle le chercheur se contenterait de coucher les analyses sur papier. Mais 1’écriture enrichit
les interprétations, en invitant a explorer de nouvelles pistes d’analyse ou a affiner les concepts

mobilisés.

Par ailleurs, cette phase, il nous semblerait envisageable de I’adapter a la participation des
bénéficiaires en tant que co-chercheurs (voir page 192), ce qui supposerait de les impliquer dés
le début du processus de recherche pour que 1’analyse fasse sens et donner davantage de vigueur

a approche articulante.
L’analyse interprétative

L’analyse des logiques des acteurs constitue dans nos travaux 1’analyse interprétative. Elle
permet d’obtenir une meilleure prise en compte des contextes d’action (Passeron & Revel, 2005)
susceptibles d’éclairer les pratiques éducatives, professionnelles ou encore sociales en ceuvre

et saisir la fagon dont elles s’articulent ou quels sont les freins a ’articulation.
A titre illustratif, voici un extrait :

“Results of our analysis and interpretations revealed that the representation of “a good school”

as seen by pupils is composed of a great number of codes and categories that seem to cluster
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around three families (Fig. 1): the “quality of teachers” (38% in Italy which was more than half
in more in France at 14%), the “educational offer” of the school (40% in Italy, slightly less in
France at 36 %) in terms of aims and climate, the quality of the school as a “structure and

organization” (22% in Italy, 49 % in France)”.

How do Italian and French Students define a good school?

The figure shows the 3 dimensions through data in percentage.

60%
® french students
50% italian students
40%
30%
20%
10%
0%
structure and teachers quality of
organization educational offer

Source : Colinet, S. et Grion, V. (2013). School quality, French and Italian pupils’ perspectives. British Journal
of Social Sciences, 1(8), p. 60.

Pour cela, la comparaison (explicitée page 180) est un puissant moyen de consolider une
interprétation pour favoriser une approche articulante. C’est en mettant en perspective des
logiques d’action qu’apparaissent des récurrences de situations identiques ou des distinctions.
Ainsi, en comparant les compétences communicationnelles chez les médecins, nous avons
analysé les variations d’accompagnement dans les parcours d’annonces (voir volume 2 article
n° 3 et lien Google PULM Education Formation Santé). Par la comparaison, notre
problématique et nos hypothéses inductives s’affinent et nous parvenons a déterminer les

manicres dont les logiques d’action des acteurs interviennent et se construisent ou se
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déconstruisent. Par la superposition et la mise en contraste des discours, des parcours, des
événements vécus et du contexte, nous dégageons et reconstituons des logiques. Pour que la
recherche soit fructueuse et pour ne pas gommer le particulier sous le général,
systématiquement, 1 encore, nous avons analysé avant tout les contenus de chaque entretien
individuel et collectif, de chaque mini-journal quand nous 1’avions mis en place. L’analyse
isolée puis comparée (voir page 180) des outils méthodologiques a pour objectif d’expliciter
les informations et significations pertinentes qui y sont contenues ; elles émergent les unes apres

les autres au cours de lectures successives.

Cette démarche comparative nous a amenée a établir par exemple des typologies, comme
dans le cas des types d’implication associative mis en évidence, sans négliger le type de
personne n’ayant pas été inscrite dans une logique de désimplication associative (comme nous

I’expliciterons par la suite page 217 - voir Portrait).

7.5.5 L’analyse du style général des discours

Plus ponctuellement, dans la recherche sur les parcours d’annonces diagnostiques, nous
avons complété les trois types d’analyse pratiqués par une analyse du style général des discours.
Il s’agissait de caractériser, par la fréquence des catégories de verbes, de connecteurs, le type
de discours de nature argumentative (associant discussion, comparaison ou critique) ou plutot
descriptive ; le type d’énonciation pris en charge par le narrateur (expression d’une déclaration
sur un état, une action...) et a I’aide du pronom « je » (de nombreux pronoms personnels a la
premiére personne du singulier étaient par exemple détectés). Ce dernier usage traduit une forte
implication de 1’énonciateur dans le discours tenu ; les caractéristiques du corpus marqué par
exemple par le doute (indécision et hésitation) rendu sensible par I’incertitude dans le cas de
parcours d’annonces diagnostiques (volume 2, article n°l, voir lien google drive PULM
Education Formation Santé) constituaient une spécificité a part entiére. Cette analyse permet
¢galement de mesurer le pourcentage des types de verbes employés : statifs (qui expriment des
états ou des idées de possession) et factifs (qui expriment des actions), ainsi que des connecteurs
de cause, d’addition et d’opposition. Ce type d’analyse contribue a mettre en évidence les
modalisations d’intensité et de négation mobilisées afin de dramatiser le discours ou au
contraire de le dédramatiser. Il importe aussi d’observer I’implication parfois plus personnelle
du médecin dans 1’énonciation, dans la recherche sur les parcours d’annonces diagnostiques et
les dimensions éducatives et formatives. La proportion des adjectifs utilisés permettait

d’objectiver la part de subjectivité signalant une appréciation de quelque chose ou de quelqu’un,
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en I’occurrence le parcours d’annonces et le patient. L’importance des éléments subjectifs et le
relatif équilibre entre ¢léments médicaux objectifs et subjectifs relatifs a la situation montraient
a quel point la subjectivité des contextes d’annonce déterminait la pratique des médecins, ce
qui réaffirme la nécessité de travailler sur les contextes en lien avec les situations, dans une

approche articulante.

7.5.6 Portrait

Au-dela des analyses conduites, plusieurs de nos travaux portent la marque de I’élaboration
de portraits, approche que 1’on retrouve dans un certain nombre d’ouvrages, notamment a partir
des années 2000 : Lahire (2002) ou encore de Singly (2006). Nous y avons recours a titre
illustratif et aprés avoir mis en évidence une typologie, par exemple des différentes formes,
dans notre thése, d’implication et de désimplication associatives ou encore celle du

positionnement des médecins dans les parcours d’annonces diagnostiques.

Quel peut étre I’apport des typologies au processus de montée en généralité, sachant qu’elles
ne constituent que 1'un des modes de formalisation possibles (Dogan & Pélassy, 1982) ?
L’¢laboration d’une typologie illustrée de portraits permet d’étudier les caractéristiques
communes de chaque type tout en dégageant des spécificités, de rapprocher les résultats
généraux des situations individuelles en articulant les dimensions collective et individuelle,

présentation qui permet de répondre a notre souci d’articulation de ces deux niveaux.

Chaque type est choisi en fonction de critéres d’analyse jugés pertinents pour notre travail
en fonction du sujet étudi¢, par exemple le niveau d’implication associative, les rapports
entretenus avec les associations, le handicap visible ou invisible, 'usage d’aides techniques, le
sexe, I’age, la zone géographique, le positionnement dans la pratique professionnelle. Cette
manicre d’illustrer notre analyse interprétative contribue a rendre compte de 1’¢laboration de
nos échantillons non-probabilistes, non représentatifs, mais néanmoins raisonnés dans les
recherches qualitatives conduites ou la diversité des critéres se trouve mise en évidence et

rendue plus visible par cette forme d’illustration.
Voici un extrait :

« Pour illustrer la désimplication associative totale, temps fort de la sortie, nous avons
développé ci-dessous le portrait d 'une femme qui, du fait d 'une implication associative variée,
quant au nombre d’associations et au niveau d’implication, a développé son rapport associatif
avec les différentes associations en les mettant en perspective, ce qui nous permet d’analyser

sa logique de désimplication.
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Catherine”’, dgée de 50 ans, a été licenciée de son travail de cadre dans un institut de
sondage. Avec un statut d’invalide, elle n’avait pas recours a des aides techniques. Elle a
contacte diverses associations |’année méme de [’annonce du diagnostic de sclérose en plaques.
Son choix de 'implication a été motivé par [’absence d’explications, de la part de son médecin,
sur la maladie et, en conséquence, par la recherche de réponses a ses questions. « Qu’est-ce

que la maladie ? » ...

... Catherine avait pris contact avec les différentes associations au méme moment ; en revanche,
sa desimplication s’est faite progressivement : « en crescendo, ¢a s’est pas fait au méme
moment » (Catherine, Association SEP Montrouge 92). Cette idée confirme bien le processus

de désimplication.

Elle a conclu [’entretien avec des propos ambivalents sur les associations. Pour elle, il est
important de préserver quelque lien social pour n’étre pas isolée, et elle établit une relation
directe entre ce lien social et les associations, méme si, d apres elle, elles ne répondent pas a
ses besoins : « je me dis : ne t’isole pas et garde des contacts avec les gens, que ce soit |’APF,
[’Association SEP Montrouge 92 (...) pour moi, les associations, il n’y a pas d’aide, ¢a ne

répond pas » (Catherine, Association SEP Montrouge 92)... ».

L’écoute attentive que nous accordons aux sujets lors des entretiens, ou bien notre demande
quant a I’écriture du mini-journal, et méme si ce n’est pas I’objectif premier recherché, produit
un effet bénéfique sur leur « travail biographique » dans la mesure ou les sujets, produisant leur
récit de vie, découvrent, a travers I’intérét qu’il suscite, que leur parcours vaut davantage que
ce qu’ils pouvaient estimer a priori. Pour cela, un travail sur la posture articulante nous est

apparu nécessaire.

7.6 Posture articulante

Selon Mulin (2013), le terme « posture » apparait en 1588 (Grand Robert de la langue
francaise), de I’italien postura, de posto, participe passé de porre (poser) et désigne une
« attitude particuliere du corps », synonyme d’attitude, de maintien et de position, mais aussi
de contenance. Ce qui le rapproche des sens plus littéraires de « situation d’une personne (par

rapport a I’opinion) », synonyme de condition, position et situation, ou encore d’attitude d’esprit.

3 Dans le souci de respecter I’anonymat, Catherine est un nom fictif.

218



Partie 3
Articulation de 1’éducation, de la formation, du soin et de la santé a I’Ecole et & I"Hopital

Toutefois, le terme de posture renvoie dans un premier temps a une dimension physique : le
« body langage ». Les principales occurrences scientifiques du terme « posture » apparaissent
dans le vocabulaire médical : Kernbaum (2008) évoque un « maintien du corps ou d’un de ses
segments dans une attitude fixe ». Selon Bouchereau (2016), au sens figuré, la posture qualifie
par extension une manicre d’étre, ou de se situer dans une situation donnée. L’ensemble des
méthodes mises en place rappelle I’importance des modes de conduite des outils, lesquels
viennent confirmer ’intérét du dispositif de recherche pour tirer le meilleur parti de la rencontre,

au service d’une posture « articulante » que nous définissons comme :

« une maniere d’étre, de se situer, d’envisager la lecture des situations par
la prise en compte de leur complexité dans une perspective d’articulation
entre acteurs, institutions et secteurs d’intervention, en vue d’étre génératrice
de sens de coproduire de nouvelles connaissances. La pédagogie de

["articulation participe de l’élaboration de cette posture ».

A T’avenir, nous souhaiterions renforcer une posture introduite dans notre thése, qui
consistait a laisser davantage de place a I’expérimentation et a la créativité dans les dispositifs
méthodologiques pour un meilleur accés aux personnes. En fonction des thématiques et sans
voyeurisme, méme si le dispositif peut s’avérer important, nous n’excluons pas d’expérimenter
un dispositif-vidéo dans une perspective longitudinale et sur des temps suffisamment longs
(chaque séance filmée de une a deux heures), pour que les personnes finissent par oublier la

présence de la vidéo dans leurs actions quotidiennes.

La littérature sur un dispositif vidéo en éducation est assez abondante sur les aspects
didactiques (Dontaine & Plumat, 2017 ; Forest, 2013 ; Gaudin & Chali¢s, 2012). On trouve
aussi des ressources sur 1’enseignement de I’Education Physique et Sportive pour les éléves en
situation de handicap (Roche, 2018). Comme le mentionne Forest (2013), la vidéo est un
support privilégié pour une démarche ethnographique, au sens ou le recueil des données porte
sur 1’action effective des personnes telle qu’elle se déroule in situ. Il s’agit donc d’un recueil
direct d’informations sur I’action, a la différence de modalités, par questionnaire et entretien. Il
existe d’autres recueils directs (journal de bord, grille d’observation). La vidéo permet de
revenir sur des données recueillies et d’objectiver leur analyse. Dans des ingénieries
coopératives de recherche (Sensevy et al., 2013), il s’agit de prendre directement appui sur
I’'usage de la vidéo pour rendre possible un processus itératif d’analyse et d’élaboration
conjointes de séances par des professionnels et des chercheurs. La vidéo devient alors un

instrument de la recherche.
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En outre, la rencontre en contexte de recherche ne manque pas d’interpeller la conscience
d’une relation de soi avec ’autre et suppose ce que Rogers (1966) appelle « I’empathie », ¢’est-
a-dire une attitude [réceptive - non directive] de compréhension d’autrui, nommée également
« attitude phénoménologique » (Paillé & Mucchielli, 2014). Cette attitude, dans le contexte de
définition d’analyse et d’interprétation des données, est a adopter dans la perspective d’une
intentionnalité (voir les textes dans les ouvrages de Fassin & Bensa, 2008 et de Cefai, dir. 2010).
Notons que, plus largement, I’intentionnalité produit des savoirs et se manifeste a toutes les
¢tapes de la recherche, de sa conceptualisation a son opérationnalisation jusqu’a la diffusion
des résultats donnant toute sa force a ’approche articulante. Cela signifie que le dispositif de
recherche, qui s’inscrit bien sir dans 1’intentionnalité du chercheur, doit aussi répondre a des
attentes qui sont celles des différents acteurs impliqués : sujets de la recherche en premier lieu,
membres de leur communauté, éventuellement décideurs et personnalités hiérarchiques
diverses du milieu de recherche concerné (atelier du groupe Recherche avec, Niteroi, Brésil,

avril 2016).

7.7  Notre implication au cceur de la dynamique institutionnelle au service de

Varticulation

Strauss (1992), dans son ouvrage Miroirs et masques, Une introduction a l’inter