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Résumé

Ce travail s’inscrit dans une recherche sur la place de la biographisation dans un cursus diplomant
congu et mis en ceuvre a I’ Université des Patient.es — Sorbonne Université qui participe a la
reconnaissance des savoirs produits par des personnes confrontées a la vulnérabilité biologique
et/ou psychique en créant les conditions d’une transformation de I'expérience vécue de la maladie
en expertise au service de la collectivité. Cet article s’intéresse plus spécifiquement au processus
de (trans)formation visée a travers I’analyse du discours produit par des étudiant.es patient.es.
Lanalyse du corpus témoigne de larticulation entre processus de biographisation et processus
de formation au service d’une élaboration de savoirs expérientiels par et pour les futur.es
patient.es partenaire.s.

BIOGRAPHISATION « DIPLOMATION DES MALADES * UNIVERSITE PATIENTE -
PARTICIPATION DES PATIENTS

PALAVRAS DE FUTUROS PACIENTES PARCEIROS(AS) EM FORMACAO:
DA EXPERIENCIA A ESPECIALIZACAO

Resumo

Este trabalho insere-se em uma investigacao sobre o lugar da biografizacao em um curso concebido
e implementado na Université des Patient.es {Universidade dos(as) Pacientes}] — Sorbonne
Université, que contribui para o reconhecimento dos saberes produzidos por pessoas confrontadas
com a vulnerabilidade bioldgica e/ou psiquica, criando condi¢oes para uma transformagao da
experiéncia vivida da doenga em expertise a servico da coletividade. Este artigo se interessa mais
especificamente pelo processo de (trans)formagao almejada, por meio da andlise do discurso
produzido pelos(as) estudantes pacientes. A analise do corpus mostra a articulagao entre o processo
de biografizacao e o de formacao a servigo da elaboracao de saberes experienciais por e para os(as)
futuros(as) pacientes parceiros(as).
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WORDS FROM FUTURE PATIENT PARTNERS IN TRAINING:
FROM EXPERIENCE TO EXPERTISE
Abstract

This study is part of an investigation into the role played by biographization within a program
designed and implemented at the Université des Patient.es — Sorbonne Université. The
program aims to recognize the knowledge produced by individuals confronted with biological
and/or psychological vulnerability, to create conditions for transforming lived experiences of
illness into expertise for the wider community. More specifically, this article focuses on the aimed
(trans)formative process by analyzing the discourse produced by patient students. The corpus
analysis highlights the interplay between the processes of biographization and those of training to
develop experiential knowledge by and for future patient partners.

BIOGRAPHIZATION ¢ PATIENT GRADUATION  PATIENT UNIVERSITY ¢ PATIENT PARTICIPATION

PALABRAS DE FUTUROS PACIENTES COLABORADORES EN FORMACION:
DE LA EXPERIENCIA A LA ESPECIALIZACION

Resumen

Este trabajo forma parte de una investigacion sobre el papel de la biografizacién en un curso
disenado e implementado en la Université des Patient.es — Sorbonne Université que contribuye para
el reconocimiento de los conocimientos producidos por personas en situaciéon de vulnerabilidad
bioldgica y/o psicoldgica, creando las condiciones para transformar la experiencia vivida de la
enfermedad en experiencia al servicio de la comunidad. Este articulo se centra especificamente
en el proceso de (trans)formacién que se busca mediante el andlisis del discurso producido por
estudiantes pacientes. El andlisis del corpus demuestra la conexion entre el proceso de biografizaciéon
y el proceso de formacion al servicio del desarrollo del conocimiento experiencial por y para
futuros pacientes aliados.
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dans un cursus diplomant « Mission patient.e partenaire et référent.e en rétablissement en

cancérologie », con¢u et mis en oeuvre a 'Université des Patient.es — Sorbonne Université
(UdP-SU). Les étudiant.es qui suivent ce cursus ont une expérience vécue du cancer et un projet
de partenariat a développer dans différents contextes : services de soins, associations, entreprises,
recherche, formation aux métiers de la santé, milieu rural, etc.

Il s’inscrit plus largement encore dans la recherche internationale Educagdo, narrativa e
satide: O direito a vida e a educacdo em tempos de reconfiguracoes [Education, récit et santé : Le droit
a la vie et a 'éducation en temps de reconfigurations], initiée par 'Universidade do Estado da Bahia
(UNEB), a laquelle nous contribuons par 'analyse des différentes formes de récit utilisées dans
notre ingénierie pédagogique : narration de soi a soi-méme, narration de soi a autrui, narration de
soi pour plaidoyer.!

Cet article rend compte plus spécifiquement du processus de (trans)formation visée a travers
I’analyse du discours spontané des étudiant.es dans deux situations de productions différentes et
complémentaires : un bilan oral de fin de formation et un écrit dit « réflexif » valant pour validation
du diplome. Plutot que de codépendance, nous parlerons ici d’articulation entre les pratiques du
récit de soi sollicitées dans ce cursus diplomant et la formalisation des savoirs expérientiels par les
étudiant.es patient.es eux/elles-mémes.

Apres une présentation générale de 'UdP-SU, nous précisons le cadre de référence qui fonde
nos choix pédagogiques avant de décrire la méthodologie de recueil et d’analyse des données. La
discussion qui suit la présentation des principaux résultats de cette étude permettra de saisir les
enjeux, pour les étudiant.es patient.es, d’'une pédagogie articulant processus de biographisation et
processus de formation.

L'Université des Patient.es est un dispositif innovant crée en France en 2010 par la
professeure Catherine Tourette-Turgis, au sein de la Faculté de Santé Sorbonne Université. Ce
dispositif diplomant est le premier au monde a considérer les expériences de vie des malades et
usagers du systeme de soin comme ressources incontournables pour la société. Cette initiative
novatrice est née de la volonté de promouvoir « un programme de reconnaissance par I’'Université
des savoirs acquis par les patients tout au long de leur expérience de la maladie » (Tourette-Turgis,
2014, p. 174).

L'Université des Patient.es — Sorbonne Université (UdP-SU) est née également du constat
que les compétences développées par les individus face a des situations de vulnérabilité souffraient
d’un manque de reconnaissance et de valorisation sociale. Elle est fondée sur un postulat selon
lequel ce sont les personnes concernées qui sont le mieux placées pour identifier les changements
nécessaires a leur situation et pour révéler les angles morts dans leur parcours de soins et plus
largement dans leur vie avec la maladie.

L'UdP-SU reconnait avant tout le fait que « le sujet est capable de productions pour le bien
commun méme quand il est lui-méme dans une situation de vulnérabilité profonde » (Pereira
Paulo et al., 2024, p. 11). La pédagogie qu’elle met en ceuvre reconnait et valorise le fait que chaque

1 Nous cherchons acomprendre en quoi ces différentes narrations de soi sont I'un des leviers de transformation de I'expérience
vécue de la maladie en expertise au service de la collectivité.
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personne a le droit de définir son propre projet, et propose de 'accompagner dans cette démarche.
Elle s’inscrit également dans les approches capacitaires de la vulnérabilité ainsi que dans une
réflexion élargie sur les conceptions de 'apprentissage et du développement (Tourette-Turgis, 2015).

Aujourd’hui, 'UdP-SU propose plusieurs masters-class et trois dipldmes universitaires
(DU) dans le domaine de la santé : un DU sur ’éducation thérapeutique des patient.es, un DU en
démocratie en santé (DU DS) et un DU en cancérologie, ouvert en 2015, ayant pour titre « Patient.e
Partenaire et Référent.e en rétablissement en cancérologie ».

\

Le référentiel de formation du diplome en cancérologie a été concu a des fins
d’accompagnement de la transformation de 'expérience vécue de la maladie en une expertise
au service de la collectivité. Il sorganise autour de quatre grands blocs? de compétences allant
de Pappropriation de sa propre expérience a ses étapes de transformation (Tourette-Turgis et al.,
2019). Différents éléments viennent étayer ce processus de transformation : des cours dispensés
par des professionnel.les de santé au service d'un enrichissement de la connaissance du parcours
patient en cancérologie ; des cours en Sciences Humaines et Sociales autour de différents concepts
visant a outiller les étudiant.es patient.es pour penser et mettre en mots leurs savoirs d’expérience
construits dans leurs propres parcours de soins, de santé, de vie avec la maladie ; des interventions
au service de la professionnalisation comme patient.es partenaires, dans le cadre de projets qu’ils
ou elles pensent pertinents pour améliorer les parcours de soins, et plus largement, les parcours de
vie, voire les parcours professionnels dans une société inclusive (Pereira Paulo et al., 2024).

Les étudiant.es qui suivent ce cursus ont en commun des expériences singulieres mais
comparables dans leur confrontation a la survivance, étape complexe ou la vie reprend son cours
apres la maladie, voire pendant la maladie pour celles et ceux en situation de métastase, de rechute.
Porté.es par un désir profond de donner du sens a ce qu’ils et elles ont traversé ou traversent, ils et
elles aspirent a faire quelque chose de cette expérience vécue, a la dépasser pour en faire une force.
Leurs projets vont au-dela de la simple transmission : ils et elles veulent « changer le monde »,
contribuer a une société plus juste et plus solidaire. Animé.es par la volonté de transformer leur
vécu en expertise, ils et elles s’engagent a mettre leurs connaissances et leurs compétences au
service de la collectivité. L'UdP-SU, quant a elle, s'engage a proposer un dispositif pédagogique qui
soutienne et facilite leurs propres formalisations de leurs savoirs d’expérience.

En accompagnant le processus de formalisation de leurs savoirs, ce diplome propose
aux étudiant.es patient.es des outils pédagogiques susceptibles de les aider a transformer leur
expérience intime de la maladie en une expertise reconnue et valorisée. Ces patient.es partenaires,
une fois formé.es, deviennent des acteurs clés dans le systeme de santé, capables de soutenir et
d’éclairer d’autres patient.es, mais aussi de contribuer a I'amélioration des pratiques de soins
et d’accompagnement dans le systeme sanitaire, social et médico-social.

2 Pour plus dinformations, voir : https://universitedespatients-sorbonne.fr/diplome/mission-patient-partenaire-referent-
retablissement-cancerologie/
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A T'UdP-SU, nous avons choisi une orientation herméneutique pour aborder la notion
d’expérience. « Nous posons 'hypothese que la compréhension des significations impliquées dans
I'expérience a pour effet une transformation de soi du sujet » (Tourette-Turgis et al., 2019, p. 161).

La transformation de 'expérience des malades en expertise commence par la reconnaissance
et I'accueil de cette expérience qui tient une place centrale dans le dispositif de formation. Tout au
long de 'année universitaire, les orientations pédagogiques cherchent a proposer et a coconstruire,
avec les étudiant.es, un espace sécurisant dialogique ol « Le passage de 'expérience a la formation
est facilité par 'expression, la mise en narration, la socialisation, le partage d’expériences et dans
les tentatives de lecture collective de ces expériences » (Tourette-Turgis et al., 2019, p. 174). En
effet, nous partons du principe que ce sont ces médiations narratives qui, conjuguées avec des
savoirs scientifiques, permettent au sujet de sauto-former en étant capable de mettre en forme
son expérience a l'occasion d’'une démarche réflexive passant par un travail de mise en sens du
soi sur soi, du soi pour soi et pour les autres car « la mise en récit dans le cadre d’'un groupe
inscrit 'histoire de la personne dans une histoire collective produite dans un lieu — I'université »
(Tourette-Turgis et al., 2019, p. 174).

Ainsi que ’énonce Eve Gardien (2017, p. 33), « Le savoir expérientiel est ramené a tort a la
seule expérience singuliere de I'individu » alors méme que « ce vécu personnel est sémantisé a
travers une intersubjectivité qui innerve I'individu dans son rapport au monde depuis sa naissance ».
Pour l'auteure,

... sl autrui n’intervient pas toujours de maniere directe dans le processus de sémantisation
de Texpérience, il contribue néanmoins par Iensemble des significations produites,
échangées et partagées avec I'individu concerné, lesquelles sont nécessaires pour qu’il
donne sens au monde, aux autres et a lui-méme. (Gardien, 2017, p. 33).

Le processus de biographisation est enclenché des le moment ou Iétudiant.e patient.e
produit sa lettre de motivation pour étayer sa candidature au DU. Lexercice décrire une
présentation de soi et un récit personnel succinct représente déja un geste, un acte de biographisation.
Plusieurs étudiant.es font part de 'importance d’écrire cette lettre. Faire des choix personnels au
moment de « mettre des mots sur papier » n’est pas un exercice facile pour tout le monde. Quoi écrire
dans cette lettre ? Pour une majorité, écrire sur son parcours de soin, son expérience du cancer,
c’est déja entrer dans un récit de soi inédit, et ce d’autant plus que ce récit doit expliciter et faire le
lien entre le parcours personnel, les intentions et raisons de candidater, tout en se projetant dans
la plus-value pour soi, voire pour sa carriere professionnelle. Selon Christine Delory-Momberger
(2009, pp. 5-6), « l'activité de biographisation apparait comme une herméneutique pratique, selon
laquelle I'individu construit les formes et le sens de ses expériences au sein du monde historique et
social ». S’inscrire dans le DU représente alors un élan de vie et une intention de réunifier ce que
la maladie a fait éclater, a apporté d’apprentissage, a mis en évidence.

A Tinstar de cette auteure, nous pensons que « pour saisir {une} expérience singuliere,
il faut que nous comprenions comment chacun rapporte cette situation a lui-méme et a son
histoire, comment il biographise ce lieu et ce moment, cet ensemble de taches et de fonctions
auxquels il participe » (Delory-Momberger, 2009, p. 7). C’est dans cette intention que, parmi les
outils pédagogiques de notre dispositif de formation, un « travail autoréflexif » est demandé aux
étudiant.es. La tache prescrite est la réalisation d’un écrit, ou ils et elles conjuguent dans une
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« écriture de soi » (Foucault, 1983/2001) plusieurs éléments : d'une part, leurs récits autour de
leurs expériences de soin et du cancer ainsi que les impacts de celles-ci sur leur vie personnelle et
intime et/ou professionnelle (situations auto-choisies comme significatives) ; d’autre part, la mise
en évidence des moments de formation qui ont fait sens pour eux en termes d’appropriation de
concepts, d’'interventions, de rencontres, etc. Autrement dit, I'écriture réflexive vise 'explicitation
des moments de « bascule » personnels, des liens faits entre expériences vécues comme malades et
expériences vécues comme étudiant.es.

Naturellement, ce travail de fin d’année sollicite une écriture impliquée par laquelle la
parole est « incarnée » (Vermersch, 1994). Cette écriture en premicre personne invite le sujet a
s’accorder, a s'engager dans un espace-temps intime protégé par 'accompagnement pédagogique
personnalisé mis en place dans le DU.?

Il sagit d’'un travail qui demande a I’étudiant.e de rendre intelligible l'exercice de
configuration, reconfiguration et de métabolisation, qui ne peut étre produit que par lui ou elle
comme sujet singulier capable de structurer le discours qui lui convient sur son parcours et sur
son histoire. Passer de I'expérience a I'expertise suppose un passage par I'auto-formalisation de ses
savoirs d’expérience. Nous sommes ici a la jonction entre processus de biographisation et processus
de formation, dans le sens ou « l'activité de biographisation se présente comme un processus
généralisé de formation (de mise en forme) par lequel les individus ne cessent de configurer leur
expérience et leur existence au sein de Iespace social ».4

Nous nous intéressons, a la fois, au role de 'expérience comme formatrice et aux conditions
pour quelle Padvienne :

Pour que la question du role formateur de 'expérience ait un sens, il faut en arriver a poser
une opposition polaire, c’est-a-dire a la fois une opposition et une continuité, une possibilité
d’articulation entre ce qui pourrait étre des savoirs, des connaissances (académiques, pouvant
se transmettre par des concepts), et quelque chose qui aurait également la dimension d’'un
savoir, du coté de I'expérience. (Schwartz, 2004, p. 11).

Par loffre de cet espace d’écriture au sein de notre DU, nous faisons notre la question de
lauteur : « Quelle est 'articulation pensable entre le pdle du savoir formel et celui de 'expérience ? »
(Schwartz, 2004, p. 12). Aussi tentons-nous de créer les conditions pour une appropriation
personnalisée des nouveaux savoirs (académiques, médicaux, humains) pouvant faire écho a leurs
propres expériences du soin et du cancer ainsi qu'aux savoirs, connaissances et compétences acquis
avant la maladie.

Cet effort d’explicitation sur sa propre subjectivation en double miroir et de mise en abyme
de son expérience, incarne ainsi une des passerelles pédagogiques entre I'expérience individuelle et
I'intérét collectif. Tl soutient le processus de formalisation des savoirs expérientiels appelés a fonder
leurs actions futures comme patient.es partenaire.s. En effet, c’est dans le processus les amenant a
devenir une ressource pour les autres que « le statut épistémologique d’une expérience individuelle
se transforme » (Mazanderani et al., 2012, p. 51, notre traduction).

3 Chaque étudiant.e bénéficie d'entretiens pédagogiques individuels ayant pour objet I'accompagnement du processus
d'écriture réflexive.

4 Définition issue des travaux de groupe de recherche I'EXPERICE, IG « Le sujet dans la cité ». https://experice.univ-paris13.fr
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Méthodologie de recueil et d'analyses de données

Le corpus est composé de deux sources distinctes et complémentaires. D’une part, le tour de
table mené a l'issue de la derniére session de formation et, d’autre part, les écrits réflexifs, objets
de validation du diplome. Le tour de table a été enregistré® et transcrit. Ces matériaux concernent
vingt-deux étudiant.es d'une méme promotion.°

Les consignes respectives pour chacune de ces sollicitations étaient, pour le tour de table, de
répondre aux questions suivantes : « Comment j’ai transformé mon expérience ? » ; « Comment
ce DU s’est inscrit dans mon parcours ? » ; « Comment mon environnement social a modifié son
regard ? » ; pour I’ écrit réflexif, de rendre compte des éléments qui ont pu contribuer a I'élaboration,
la validation, la (re)construction du sens donné aux expériences de vie avec la maladie dans ce
parcours de formation. De fait, les écrits croisent a la fois les expériences vécues de la maladie avec
les apports de la formation, la ou le tour de table se focalise uniquement sur ces derniers. Notre
choix a été de travailler les deux sources de données comme un seul et méme corpus doublement
anonymisé.” Ce corpus a fait I'objet d’une analyse de contenu (Bardin, 1977).

Au-dela de la réflexivité attendue dans I’écrit, c’est I'expression spontanée des effets de cette
écriture réflexive sur les étudiant.es qui sera relevée pour cet article. Par exemple : « ma pleine prise
de conscience je la dois a . . . la rédaction de ce récit réflexif ». Autrement dit, il s’agit ici de mettre en
évidence la relation entre processus de construction biographique et processus de formation.

Le DU comme catalyseur et propulseur de biographisation
Selon Christine Delory-Momberger (2013, p. 160) :

Lexpérience de la maladie introduit a une nouvelle dimension de la vie et de la subjectivité ;
elle engage un ensemble de processus biographiques qui se traduisent, chez le sujet malade,
par des reconfigurations du rapport a soi-méme et a son existence, et des transformations
dans ses modes d’étre au monde.

Comment s’investir dans un tel écrit de fin d’année universitaire, qui demande un travail
sur soi, qui appelle a établir des liens entre sa propre expérience du cancer et I'expérience vécue
dans son parcours universitaire, si on ne se sent pas en sécurité ?

Cette écriture autoréflexive s’inscrit dans un dispositif qui met en ceuvre les éthiques du care
(Tourette-Turgis et al., 2024) et une pédagogie de I'attention pour accompagner chaque étudiant.e
de maniere personnalisée. Les étudiant.es reconnaissent souvent que cet « espace-temps » dédié a
leur écrit est producteur de care pour eux-mémes.

Présentons ensuite quelques paroles écrites spontanément a propos de ce travail ou
verbalisées, lors du tour de table final de la formation en prenant soin de leur donner une

place privilégiée.

Se poser pour faire une pause sur son vécu
Avoir un cadre pour « pauser » et poser les événements vécus, s'autoriser a revisiter des
expériences parfois enfouies en s’appuyant sur la tache d’écrire sur soi :

5 Lesenregistrements ont été fait en accord avec les étudiant.es. Le contrat avec les étudiants pendant tout le cursus est qu'ils
savent que l'université est un lieu d'expérimentations.

Chaque promotion compte en effet une vingtaine d'étudiant.es.
7 De cette maniére, aucun lien ne peut étre établi entre les verbatims et les écrits.
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Pour ma part, j'ai posé les événements, alors posé par écrit, ce qui m’a obligée a réfléchir, aux
répercussions sur ma vie, aux choses... Non, c’est une chose que je ne m¥étais jamais autorisée
jusqu’a présent. Et j'ai mis en parallele de poser par écrit POSE et la pose PAUSE. Voila, ¢a a été
une POSE pour PAUSER.

Sattribuer cet espace, pouvoir porter un regard sur soi, sur son expérience, c’est reconnaitre
la place de son vécu : « Le travail d’écriture sur soi redonne de l'autonomie, de la capacité, du regard sur
soi. Je me suis attribuée un espace-lieu et un espace-temps ot cela a été possible et je me suis apportée la
reconnaissance de mon vécu ».

Se représenter son parcours, cest tenter de rendre intelligible pour soi son expérience
vécue. Cest ainsi aller vers un savoir intime, ancré sur une expérience située dans son corps, dans
ses émotions, dans les deux a la fois. C’est aller puiser dans cette expérience les éléments, les savoirs
incarnés qui permettront au futur.e patient.e partenaire de saisir, d’accompagner, d’entendre
Iexpérience aussi incarnée d’autres patient.es.

Cet exercice d’écriture permet de revisiter son expérience du cancer et de se confronter
parfois avec des parties de soi et de 'expérience de soi qui n’ont pas été soignées, qui sont restées
pour certain.es étudiant.es, au stade préréflexif. Comprendre son expérience, avoir acces a elle
autrement, c’est transposer une expérience sidérante pour soi en exercice qui fait du bien. Clest ce
quévoque cette étudiante qui a le sentiment d’avoir vécu dans le déni :

En fait déja j'ai compris mon expérience et ce que javais vécu. Parce que du coup je l'ai vraiment
vécu en differé. Jetais en plein déni de cette expérience, de ma maladie. Et du coup petit a petit
cette année jai vécu les choses en écrivant aussi sur lecrit {réflexif]. Ca m’a fait énorméement de

bien. Jai pris vraiment du plaisir a [écrire.

Cet exercice sur soi a un effet thérapeutique deés lors qu’il permet a I'étudiant.e de
revisiter des états émotionnels considérés comme déja « traités », mais qui peuvent receler
des parties non traitées. Cette rencontre avec ces émotions enfouies est un moment de conflit
cognitivo-émotionnel qui surprend le sujet, qui se trouve alors débordé par le jaillissement de
cet état émotionnel. Traverser ces espaces de soi et les mettre par écrit, c’est pour plusieurs
de nos étudiant.es un moment privilégié de rencontre avec son histoire, c’est une autre forme
d’appropriation de son parcours.

Cette autre étudiante nous parle de sa surprise de voir émerger des émotions dans son
moment d’écriture, alors méme qu’elle avait déja un habitus de parole sur son expérience. C’est
une opportunité pour elle de se les (ré)approprier en les accueillant comme 1égitimes. En leur
reconnaissant le droit a I'existence, elle leur donne un statut. Ce mouvement d’émergence, méme
surprenant et débordant au premier abord, devient libérateur et abouti a un apprentissage clé pour
cette étudiante :

Jai commencé a appreécier cet exercice. . . . Malgré les années, jai réalisé que cétait encore
douloureux, que mon cceur se serrait lorsque je me remémorais certains évenements. Je me
croyais en paix, je croyais avoir bien digéré et je prends conscience que non. Je ne pensais pas
que cet exercice ferait remonter autant d’¢émotions. . . . Pourtant, jai parlé de mon expérience des
milliers de fois. . . . C’est pour moi lopportunité de reconnaitre les émotions que javais ressenties.
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Leur rendre leur légitimité et leur offrir l'espace d’exister. Tres libérateur, cet exercice restera un

apprentissage clé pour moi.

On comprend ici encore l'effet thérapeutique de son expérience d’écriture biographisante.
En effet, la rencontre abrupte avec ses émotions « ravalées »® est dépassée grace a la synchronisation
de son récit et Porganisation de sa pensée pour comprendre ce qui s’était joué pour elle. En les
rendant intelligibles par son écriture, elle fait sortir ses émotions de la ou elles lui faisaient mal
en sourdine.

Une fois le tsunami de mes émotions passé, je pouvais commencer a comprendre ce qui survenait
dans mon for intérieur. J'avais beaucoup de choses a dire, mais ne savais pas par oli commencer
ni comment m’y prendre. . . . Petit a petit, jai organisé ma pensée pour identifier ce que je
devais nommer pour pouvoir le faire exister. Ces émotions, que javais ravalées dans l'urgence
de la maladie, étaient encore vivantes en moi et il me fallait les faire sortir. Mettre des mots sur

mes maux.

Son verdict sur cette expérience d’écriture est quen trouvant les mots pour ses maux, elle
revisite son rétablissement avec des termes qui lui conviennent mieux maintenant.

Pouvoir nommer ses maux, ¢’est pouvoir se réparer. . . . Cet écrit est a lui tout seul un apprentissage
pour moi. Au cours de ces dix derniéres années, je n'ai pas eu l'occasion de m’'adonner a lécriture
et ce n'est pas inné pour moi. Mais j’ai fini par appreécier cet exercice. En écrivant ce récit, je me
suis découvert un attrait pour les mots et leur signification. Je m’y suis reprise a de nombreuses
fois avant de trouver le biais d’écriture qui me convienne. . . . Jai revisité mon rétablissement

avec des termes plus adaptés.

Des I'introduction de son travail, cette autre étudiante dit que se soigner avec I’écriture c’est
avancer dans son parcours de rétablissement. C’est avoir le sentiment de pouvoir passer a une autre
étape de son parcours. Cest « épuiser », par son travail de biographisation, le chapitre dans lequel
elle était au centre, et en ouvrir un autre, celui « pour les autres ».

Jai compris que cet écrit serait thérapeutique et qu'en ce sens il marquerait la derniere étape de
mon rétablissement. Ainsi, jai essayé de tracer dans ces pages le processus qui a commencé pour
moi avec l'annonce de la maladie et s’est terminé, avec I'intime conviction, d’avoir épuisé, avec ces
lignes, le chapitre cancer pour moi, et d’étre en mesure d’en ouvrir un nouveau, pour les autres.
Jai tenté de condenser un long travail sur moi de mémorisation, de métabolisation et de projection
en déroulant trois parties [dans son travail d’écriture] qui ont été celles de mon cheminement
pour écrire : le temps du souvenir, le temps de la pensée et le temps du rétablissement.

Plus loin, cette méme étudiante précise que la transformation de son expérience en expertise
marque la derniere étape de son rétablissement : celle de se rétablir dans ses émotions et d'intégrer
I'impact de son parcours de soin sur son physique :

Mais plus que transformer mon expérience de la maladie en expertise, en la valorisant par un
diplome, ce parcours universitaire a marqué la derniére étape de mon rétablissement. En effet,
écrire ce recit, en écho avec les apprentissages des cours et les partages dexpériences des autres
étudiants, m’a permis de me rétablir dans mes émotions, d’étre dans lacceptation des impacts
physiques de mon parcours de soins, et de les intégrer, en conscience, a ma vie.

8 Dans un moment ou l'urgence n'était pas située sur le soin de celles-ci mais ailleurs [dans sa survie ?].
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Pour cette autre étudiante, la surprise majeure dans l'exercice d’écriture autoréflexive a
été justement cet effet thérapeutique sur elle au service de son projet. (Re)visiter son parcours
alors qu’il est un « peu lointain » lui a semblé nécessaire avant de se lancer dans une démarche
de patiente partenaire. Cela lui a fait comprendre le besoin d’étre humble face a 'expérience des
autres malades.

En commengant a écrire, je n’‘imaginais pas a quel point Uécriture allait étre thérapeutique. Elle
m’a permis de revenir sur des moments compliqués de mon parcours, un peu lointains aujourd’hui,
mais qui nécessitaient tout de méme d’étre posés. . . . Faire ce constat, c’est comprendre que la plus
grande humilité simpose face aux expériences des autres.

Prendre soin de soi et de son expérience en la relisant avec le regard actuel, avec les apports
du dipldme, c’est aussi sengager dans un processus de reconfiguration du rapport a soi-méme
touché par une expérience qui remet en cause des trajectoires de la vie, des certitudes, des chemins
tracés et des modes d’existence élaborés dans d’autres contextes et situations.

La confrontation avec le risque mortel, le sentiment de perte de contrdle de sa vie, la
rencontre avec un univers totalement inconnu ou méconnu qui est celui du soin, les examens
intrusifs, les traitements, mettent a 'épreuve le corps et mettent « en péril chez le patient son
identité corporelle (image de soi) et son identité psychologique (conscience de soi) » (Reich, 2009,
p- 249). Reconfigurer une nouvelle identité, réunifier des dimensions de soi mises a 'épreuve dans
sa rencontre avec I'expérience du cancer, devient un exercice important du passage de I'expérience
de patient.e a 'expertise au service de la collectivité.

Revisiter son histoire, prendre le temps pour faire sa biographisation, ici, dans I'exercice
d’écriture auto-reflexive de fin d’année, c’est inviter I’étudiant.e patient.e a rentrer dans une mise
en intrigue qui peut l'aider a unifier ou réunifier par une « opération configurante » (Ricoeur,
1984), son expérience du cancer.

Cette étudiante parle de l'effet de I’écriture comme un moment de prise de conscience d’'un
éclatement de soi provoqué par son expérience du cancer. Transformer son expérience c’est, pour
elle, se réconcilier avec soi-méme en recollant les morceaux, et construire, par la méme occasion,
un nouveau sentiment d’intégrité. C’est retrouver une identité. Cette expérience d’écriture lui a
permis, selon ses mots, de s’apaiser. C’est ce sentiment qui lui permet de se sentir capable de se
projeter vers un nouveau projet :

. . . particulierement l'écrit, a agi pour moi, mais, comme une véritable prise de conscience de
mon parcours de soins et de comment il avait pu impacter toutes les dimensions de ma vie, de mon
existence. En fait moi j'ai transformé mon expérience en recollant des morceaux. J'ai 'impression
que... Ouais c’est vraiment ¢ca. J ai recollé des morceaux. Jai retrouvé une identité, une intégrité et
Javais limpression de m’étre réconciliée en fait avec moi-méme. En fait je pense que j ai transformé
mon expérience en m'apaisant énormément. Et puis du coup, en étant aussi capable de me projeter
vers un autre projet que j'avais mené sur les soins de support.

Pour cette étudiante, l'expérience d’écriture représente une « déflagration » qui lui
permet de (re)découvrir « I'entiereté » de son identité : « Ecrire ce récit, a été une autre ‘deflagration’
mais celle-ci me donne une nouvelle impulsion de vie, en me révélant, a moi-méme, dans lentiereté de
mon identité ».
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Comme cette autre étudiante pour qui 'exercice d’écriture a permis de mener une réflexion
pour comprendre I'impact de la maladie, dans la construction de son identité : « Cette réflexion sur
ma propre histoire avec la maladie me permet également de comprendre a quel point celle-ci vient toucher a
ce qui me constitue de maniere intime, quelque chose de Lordre de la construction de lidentité ».

A Topposé de lexpérience du cancer, qui expose le sujet au sentiment de perte de controle
sur sa vie et « a une angoisse existentielle majeure » (Baranes et al., 2022, p. 40), le processus
d’écriture de soi peut étre assimilé a un exercice de mise en ordre et de « maitrise » des lors que
c’est Pétudiant.e qui choisit le format, les mots, la maniere de « parler » de son expérience, et par
conséquent, qui conserve d’un bout a I'autre un regard sur sa propre « production » :

Lécrit permet au scripteur de se relire, de revenir sur ce qui a été écrit, il instaure une
dynamique ou le sujet peut, tout autant anticiper sur ce qu’il va dire, que revenir sur ce
qu’il a énoncé, pour le transformer ou le reconsidérer, a la lumiere des avancées de son
récit. (Jung, 2016, p. 50).

Nous avons conscience du fait que, bien que les consignes et 'accompagnement de la
production de cet écrit réflexif soient pensés de maniere a laisser un maximum de degrés de
liberté a I'étudiant.e patient.e, il ou elle n’échappe pas au risque de désirabilité sociale propre a
un cadre de validation de dipldome. L'exigence académique se veut ici facilitatrice, au sens ou elle
pose explicitement les différents apports du DU comme des outils dont I'étudiant.e peut (ou pas) se
saisir, pour éclairer, argumenter son propos. Pour autant, la déconstruction d’habitus estudiantin’
ne va pas de soi.

Le processus de biographisation s’avere étre un processus formatif au sens ou, en plus
d’offrir a Pétudiant.e la possibilité de revisiter les points aveugles de son expérience et de les
« traiter » a Paune des connaissances et concepts nouvellement acquis, il lui permet de baliser, de
conceptualiser son expérience, de mesurer ses apprentissages et d’appréhender plus clairement leur
utilité pour la collectivité. Uexercice réflexif tel qu’il est défini et accompagné dans le parcours de
diplomation permet ainsi une position différente de celle vécue pendant le moment charniere du
parcours du cancer. En effet, il favorise chez I’étudiant.e I'établissement ou le rétablissement d’un
continuum entre un vécu désorganisant et un univers des possibles.

Comme le note cette étudiante, ce processus d’écriture I'a aidée a « prendre du recul » et a
prendre conscience qu’en analysant et en mettant de la lumiere sur son vécu de la maladie, elle I'a
transformée en expertise. Avoir une autre vision sur son expérience lui permet d’affiner ses projets
de vie futurs. Aussi sort-elle de cette expérience d’écriture de soi avec la certitude du bien-fondé de
ce dispositif pour asseoir son sentiment de 1égitimité :

Tout au long de mon écriture, jéclaircis, janalyse et je transforme le vécu de ma maladie et je

prends conscience de mon expertise en tant que patiente partenaire. Cet écrit m'a également

9 Nousentendons par «habitus estudiantin » un certain formatage académique par lequel I'étudiant.e apprend non pas a penser
par et pour lui-méme ou elle-méme, mais plutdt en fonction de la représentation qu'il ou elle a des attentes professorales.
Une part de 'accompagnement personnalisé mis en ceuvre dans le DU s'attache a restaurer la confiance dans le bien-fondé
de sa pensée propre.
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permis d'affiner ma réflexion sur mes futurs projets de vie. . . . . Lécrit réflexif permet de prendre
du recul concernant sa maladie et de mettre de « nouvelles lunettes ». . . . En effet, cet écrit est
nécessaire afin d’avoir une attitude professionnelle devant les patients, organisations, associations
et asseoir notre légitimité en tant que patiente partenaire.

Pour cette autre étudiante, le travail d’écriture I'aide a se déplacer d’'une narrative centrée
sur son « moi » personnifié, a une narrative ou le déploiement de son « moi » ne devient qu'un
prétexte pour la défense d’'une cause. Son « moi » devient support d'un « partage », qui visera,
dans ses actions comme patiente partenaire, a rendre intelligible certaines expériences auxquelles
sont confrontées les personnes face au cancer.

... le DU cloture un petit peu ce processus, avec le travail d’écriture sur moi pour moi mais aussi
sur moi pour les autres. Et pourquoi pas un sur mot pour le plaidoyer..., de faire, en fait, un peu...
de donner l'envie de partager un certain nombre de choses, pas en ayant envie de parler de moi
mais en ayant envie de communiquer ce que des patients sont amenés a vivre.

Cette autre étudiante encore conclut son travail de fin d’année universitaire en faisant
part d'un déplacement de ses besoin et envie de parler de son expérience. Le processus vécu dans
I’écriture de son récit et son partage, conjugué avec I'expérience d’entendre celle des autres collegues
de formation, I'ont « naturellement » conduite a saisir que la priorité de ses actions maintenant, en
tant que patiente partenaire, ne sera plus son histoire mais celles des autres patient.es :

Jai la sensation que lexercice décriture complété par la narration a autrui réalisés pendant la
formation m’ont permis de passer a un autre niveau. Au fur et a mesure que le temps passe, jai
de moins en moins besoin de revenir sur mon expérience, j ai de moins en moins envie de parler de
moi. Ma propre histoire passe progressivement et naturellement au second plan pour nourrir, avec
aussi les expériences d’autres pairs, celle des patients que je cotoie.

Le processus qu’on accompagne est producteur, ou tout du moins favorise I'’émergence de
savoirs d’expérience pour le sujet. Tenter d’analyser les effets des récits sur la caractérisation par
le sujet de ses savoirs d’expérience, expérience ici produite par la rencontre avec un risque mortel,
a 'annonce d’un cancer c’est participer a une discussion sur la place et la reconnaissance de ces
savoirs dans la société, sur le statut de ces savoirs produits par des personnes confrontées a leur
vulnérabilité biologique et ou psychique. C’est contribuer a un débat d’ordre épistémologique et
politique.

En effet, 'expérience et les savoirs d’expérience des malades souffrent d’une suspicion
autour de leur validité. Tenter de formaliser ces savoirs d’expériences c’est avant tout les reconnaitre
comme des savoirs valables en considérant les expériences de vie des malades et usagers du systeme
de santé comme des ressources incontournables pour la société. Mais c’est aussi prendre le risque
de contribuer a leur réification. A ’heure ou des référentiels de compétences sont proposés pour
saisir le niveau d’expérience attendu des patient.es pour une participation effective au partenariat
en santé, il est important de rester vigilants face a toute tentative de prescription généralisante
pour les patient.es partenaires, patient.es pair aidant.es.
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Des voix encore demandent que les patient.es partenaires soient des personnes avec une
expérience de la maladie « fraiche », non élaborée. Comme si I’élaboration de son expérience
invalidait ses savoirs. Comme si les savoirs d’expérience étaient figés dans un espace-temps,
alors méme qu’ils sont par nature toujours mobiles, transformables puisque liés a I'expérience.
Or l'expérience n’est jamais la méme, elle bouge tout le temps, se développe, se nourrit de
savoirs partagés entre pairs, au contact avec différents univers qui lui permettent de continuer a
se déployer :

Les processus de construction des individus au sein de I'espace social, montrent comment les
individus donnent une forme a leurs expériences, comment ils font signifier les situations
et les événements de leur existence, comment ils agissent et se construisent dans leurs
environnements historiques, sociaux, culturels, politiques. (Delory-Momberger, 2009, p. 7).

Cette confusion existe, selon nous, du fait d’'une vision restrictive qui congoit le/la
patient.e partenaire comme quelqu’un qui est la pour donner son expérience aux autres malades.
Or lexpérience du patient.e partenaire, plus elle est élaborée, moins elle se réfere directement a
sa propre histoire. Cette derniere passe, de fait, a un second plan dans la relation avec les autres
malades. En effet, le/la patient.e partenaire n’est pas la uniquement pour donner son expérience,
ce qui risquerait de le/la transformer en un « sachant » comme un autre, porteur.euse d’une
vérité (la sienne) et d’empécher l'autre de faire son propre chemin d’élaboration. Le/La patient.e
partenaire est la parce que son expérience vécue lui permet d’accompagner l'autre dans cette
élaboration, par son écoute spécifique de quelqu’un qui connait (par 'expérience sur soi, sur son
corps, sur sa vie) ce que l'autre vit et essaye de saisir.

Aussi mettons-nous en place des dispositifs pédagogiques pour aider 'étudiant.e a élaborer
ses savoirs d’expériences. Ces savoirs seront ses « outils de travail » comme patient.e partenaire,
outils auxquels s’ajouteront naturellement des compétences acquises par ailleurs (avant la maladie,
apres la maladie, etc.). Car le processus de biographisation c’est la vie en train d’€tre pensée,
racontée, vécue.

Lapport symbolique de la dimension collective de cet exercice (écrits réflexifs et tour de
table des étudiant.es a I'issue de la formation) montre la nécessité de produire un sens commun ou
les étudiant.es sont les artisans du sens et des valeurs de leur expérience. Elle révele les dynamiques
d’apprentissages émotionnels qui passent par la possibilité de croiser son vécu avec d’autres récits
(discours des enseignant.es et des autres étudiant.es) et avec I'observation de situations similaires
(Halloy, 2006) pendant la formation.

La production de I’écrit réflexif a un effet (trans)formatif tel que décrit par Van Gennep
(1909/2011) a propos du rite. Le passage a I’écrit permet de réinscrire 'expérience du cancer dans la
biographie des étudiant.es et de I'intégrer a leur propre existence (Vega, 2012). Les écrits réflexifs
agissent comme outils d’appropriation de I'intime, touchant a leur propre existence mise a mal
dans I’épreuve (Le Breton, 2005) du cancer et dont le registre de connaissance est celui du sensible
(revivre dans son corps les émotions, parfois enfouies durant I'expérience de la maladie). Ce que
les étudiant.es traversent peut paraitre inattendu et surprend parfois : « javais le sentiment d’avoir
fait le tour de mon histoire avec le cancer, donc je ne pensais pas que cet exercice mapporterait un plus.
Jai été bien surprise ». D’autant que la ritualisation nait a I'endroit ou I’écrit vient convoquer le
sujet la ou ¢a lui fait mal : « Ecrire ce recit, a éte une autre ‘deflagration’ » ou encore « c’est une forme
d’accouchement de soi ».
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En d’autres termes, le rite de passage réside a la fois dans la traversée d’épreuves revisitées par
les dimensions corporelles, émotionnelles, cognitives, qui « affectent » les étudiant.es (Blanchier,
2025) et par la possibilité de conjuguer cette expérience singuliere avec d’autres expériences. Une
fois « couchée sur le papier » cette traversée crée une autre réalité qui, sans ce rite, ne serait
peut-étre rien.

Dans notre dispositif académique, le récit biographisant se révele étre un outil pédagogique
puissant pour transformer 'expérience vécue de la maladie en une expertise précieuse pour soi
et pour la collectivité. En offrant aux personnes malades un espace permettant de structurer et
de partager leur parcours et leurs apprentissages dans la maladie et dans le soin, il favorise
non seulement une prise de conscience personnelle, mais aussi une transmission de savoirs de
I'expérience.

Cette démarche narrative, a la fois introspective et communicative, contribue a valoriser
des savoirs expérientiels souvent invisibilisés. Revisiter son expérience, réélaborer son vécu et le
communiquer sous une forme d’écrit académique, c’est ouvrir les voies a une appropriation de
cette expérience en partie restée au statut préréflexif, voire inscrite jusque-la dans le champ
de 'innommable.

Le travail autoréflexif de fin d’année est une invitation a rentrer dans une activité
d’épistémologie de 'expérience de soi, a reconsidérer le sens donné a ses vécus, ses croyances, ses
stratégies, a revisiter ses apprentissages, nommer, formaliser ses savoirs d’expérience. Autrement dit
a vivre une expérience de réunification, d’assimilation, de compréhension de parties de sa propre
expérience. C’est aussi une invitation a s’approprier des savoirs dits « académiques » (concepts en
sciences humaines et sociales, sciences médicales, etc.) qui ont fait écho ou qui ont aidé a revisiter,
a esquisser une élaboration ou a saisir quelque chose de son vécu. Ainsi le récit biographisant
devient un levier pour transformer une épreuve individuelle en un bien commun, enrichissant la
compréhension collective des enjeux liés a la santé et a la maladie. Il va sans dire que bien que cet
écrit académique soit exigeant, il ne peut rendre compte de tout le processus de biographisation
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