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Lennize Pereira Paulo
et Catherine Tourette-Turgis

Quand mon corps parle,
qu’est-ce que j'apprends ?

Ecouter son corps,
une figure de la démarche d’enquéte sur soi

Cet article s’inscrit dans le développement d'un axe de
recherche visant a désenclaver la maladie comme objet de
recherche des cadres de pensée médicaux, et a I'appréhender
non plus seulement comme un état mais comme un processus,
a l'occasion duquel le sujet malade et le sujet en soin développent
des activités concrétes, psychiques, mentales, corporelles pour
contenir les effets de la maladie. Ce faisant, ils se retrouvent pris
dans des dynamiques intra et intersubjectives dont I'étude peut
constituer un nouveau champ : I'étude de sujets exercant des
activités d’un registre particulier ayant trait au maintien de soi en
vie (Tourette-Turgis, 2013a) et en santé.

Conceptualiser I'activité des malades permet d’ouvrir un
champ d’‘observation nouveau, au sens ou les approches théo-
riques disponibles sont des approches centrées sur le patient, ses
attitudes et ses comportements (Tourette-Turgis, 2013b). L'entrée
par l'activité permet de transformer le regard habituellement
porté sur |'expérience des sujets porteurs de maladie chronique.
1l s'agit d'approcher I'expérience du sujet malade par le biais de
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recherches portant sur ses espaces d’activités. La maladie chro-
nique est I'occasion d'une relation inédite d’un sujet a sa subjec-
tivité biologique, avec pour corollaire la transformation des
rapports qu’il entretient avec les autres subjectivités qui en
dépendent. La maladie remet en question tout un pan traditionnel
des théories du développement ainsi que les catégorisations des
expériences qui en découlent, notamment celles qui reposent sur
les notions de progression, de croissance, enfermant les sujets
malades dans des modéles linéaires qui accordent des valeurs
plutot négatives aux discursivités, aux statuts transitionnels, aux
épisodes itératifs des événements somatiques qui ponctuent la
vie d'un sujet en soin.

L'expérience corporelle comme source d‘apprentissage

La maladie chronique est I'occasion pour le sujet malade de
découvrir un nouveau pouvoir d’agir sur un monde physique qui
lui est souvent inconnu : son propre corps, non pas seulement
dans son image extérieure mais aussi dans son image interne et
son fonctionnement physiologique. II découvre a cette occasion
les accomplissements de fonctions cachées dont on apprend I'im-
portance lorsqu’elles menacent de ne plus étre remplies. L'expé-
rience de la maladie est l'occasion d‘apprentissages mobilisant
chez le sujet malade des ressources puisées en soi et dans I'en-
vironnement, visant a le transformer tout en se transformant.
Ces apprentissages sont sources d’éveil, d’étonnements qui font
inscription dans le développement du sujet et participent a sa
signature d’étre humain.

A partir d’'un corpus de recherche plus large ayant pour
objectif de faire émerger les activités menées par des sujets
malades chroniques dans leur vie quotidienne — qu’a priori un
sujet qui n‘est pas malade n’a pas a faire —, nous en avons isolé
une qui émerge souvent dans les récits des sujets malades :
« écouter son corps ». Nous nous sommes attachées a I'analyse
de cette activité, spontanément décrite par les sujets malades
dans des entretiens, et avons tenté de la rendre intelligible
(Barbier, 2011). II s'agit en outre d’explorer la fagon dont les
opérations d’objectivation sont élaborées par les sujets qui les
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produisent, en quoi elles sont productrices d'apprentissages, de
savoirs, et quelles en sont les fonctions.

Les caractéristiques des soins d’entretien du corps
dans le contexte de la maladie somatique

Les soins d’entretien du corps ont cela de particulier qu’ils
s'exercent généralement en dehors du regard d'autrui. Ils relévent
d’une activité nécessitant le respect d’une intimité ou la mise a dis-
position d’espaces réservés. Les temps de I'entretien du corps ne
peuvent pas étre compressés comme d’autres activités. Son
registre mobilise des temporalités caractérisées par la continuité,
la répétition, I'absence de séparation entre le jour et la nuit. Dans
certains soins, il s'agit de I'équivalent d’un travail a conduire qui ne
supporte aucune flexibilité. Le besoin de réduire les exces causés
par des dysfonctionnements organiques et de calmer une douleur
insupportable ne souffre aucun délai. Le corps humain ne réfléchit
pas, il agit et réagit. Le sujet malade doit construire des formes de
réponse aux nouveaux impératifs de son corps malade ou de son
corps en soin en les apprenant, en les anticipant et en les intégrant
dans ses pratiques quotidiennes.

L'enquéte sur soi et pour soi

L'analyse de nos entretiens nous a montré que l'activité
« écouter son corps » présentait des analogies avec la démarche
d’enquéte telle qu'elle est définie par Dewey. En effet, le sujet
enquéte sur son corps a chaque fois qu'il se trouve en situation
de danger ou d'incertitude et que ces situations inédites, ordi-
naires et quotidiennes nécessitent qu’il doive trancher, prendre
des décisions et agir. Il déploie un rapport expérimental a la vie,
au sens ou il se constitue comme récepteur d’un soi qui a besoin
qu'il utilise ses perceptions corporelles, comme des signaux et
des connaissances, et des éléments pour agir.

Pour comprendre comment I'expérience du sujet se forme,
nous avons mobilisé le cadre théorique proposé par Dewey
(1993), notamment sa théorie de I'enquéte comme théorie de la
connaissance, car il nous semble que les malades chroniques
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illustrent une des formes du rapport a la connaissance, poussée
par une finalité pragmatique telle que décrite par Dewey. En effet,
la démarche d’enquéte se caractérise par un processus décliné
en étapes : 1. I'’émergence d’une situation indéterminée (par
exemple I'excés d'activité physiologique causé par la maladie ou
ses traitements) ; 2. I'’émergence d'un probléme provoqué par
cette situation (la rythmicité de ma vie est perturbée) ; 3. la
construction d’hypothéses et d'idées opérationnelles (il faut
trouver comment faire) ; 4. des expérimentations concrétes (« je
tente ») ; 5. le retour temporaire a une situation plus contrélée
(remettre mes organes au repos). On retrouve massivement ce
processus décrit dans les témoignages des sujets malades inter-
viewés. Ainsi, Caroline :

« J'ai essayé de comprendre par moi-méme ce qui se passait.
Jusqu’a ce que je puisse comprendre, jusqu'a ce que je puisse
mettre un traitement en place et comprendre comment faire pour
minimiser... pour calmer un petit peu les choses, quoi. [...] Parce que
je sentais qu'il y avait un emballement... J'ai failli en mourir, enfin...
Donc c'est vrai que ca m‘a fait un déclic dans ma téte et la je me
suis dit : il faut vraiment que je comprenne ce qui se passe dans
mon corps. »

Le cadre de la démarche d’enquéte nous permet une double
entrée temporelle : d’'un coté, il permet de réaliser une analyse
du processus déclenché chez le sujet malade lors de I'émergence
d'événements corporels causés par la maladie et ses traitements,
et il facilite un regard global de la démarche a long terme ; d’un
autre coté, il soutient I'analyse de I'activité dans une dimension
située dans le quotidien, dans une temporalité immédiate. Le
malade construit son environnement au jour le jour a partir de
ses résultats d’enquéte qui, de fait, alimentent et réalimentent
son expérience corporelle et son expérience tout court. Dans ce
sens les apprentissages qui en découlent sont renouvelés, réin-
vestis, revus et réajustés in situ : pendant que la situation se
déroule, le sujet méne son activité, il construit et mobilise des
connaissances ou les moyens pour agir ou réagir au mieux.
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L'élaboration d'une « autoclinique »

L'activité « écouter son corps » releve d’'une démarche ana-
logue a I'enquéte sur soi, ayant pour objet la compréhension des
réactions de son corps afin de pouvoir agir : exposé a tel aliment
ou médicament, ou a telle douleur, il s'agit de conduire des auto-
observations pour savoir comment alimenter son corps, comment
le traiter, comment I'apaiser ; il s'agit de comprendre les activités
d’'un organe pour savoir combien de temps rester allongé, com-
ment « déverrouiller » son corps, a quelle heure ingérer un certain
type d'aliments pour donner au systéme digestif le temps néces-
saire a son retour au calme, ou pour savoir comment s'auto-traiter.
L'exercice de cette activité engage le sujet dans la construction
d’'une série de savoirs et d'apprentissages expérientiels « issus
d’apprentissages informels qui s'ancrent dans I'expérience quoti-
dienne de la maladie » (Las Vergnas, 2009), et que le sujet malade
optimise par des opérations s'appuyant sur des schémes (Rabardel,
1995 ; Vergnaud, 1985) qu'il invente pour organiser son activité
et se maintenir dans un état physiologique stable optimal. Il batit
et affine ses habitus d'interprétation. A partir de ses observations
et de ses analyses, le sujet élabore une forme d’autoclinique, au
sens ol « la maladie devient une expérience d’autoclinique auto-
didacte qui, dans le cas des maladies chroniques, s'inscrit tout au
long de la vie » (Jouet, Flora, Las Vergnas, 2010). A partir d’expé-
riences successives, il construit des « savoirs biographiques » qui
viennent s'intégrer dans sa « biographie d’expérience » (Delory-
Momberger, 2009b).

Apprendre a écouter son corps :
ils ne partent pas tous égaux

Se mettre a « écouter son corps » n'est pas une pratique
acquise. Méme si le sujet malade veut pratiquer cette activité, il
est souvent contraint de faire ses propres apprentissages. En effet,
si pour certains sujets malades, s'écouter est une évidence et un
exercice intégré trés rapidement, pour d’autres, la tache est au
contraire difficile. Il y a méme des environnements familiaux ou
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on apprend tout petit a ne pas écouter son corps, comme le for-
mule Béatrice : « J'ai été un peu éduguée comme ¢a, chez nous,
tout ce qui n’est pas grave, on le soigne par le mépris... » Cet
apprentissage se présente comme un long exercice. Comme le dit
Anne : « Ecouter mon corps, c’est une chose que je ne faisais pas
avant [...] il faut apprendre a s'écouter [...] ¢a s'est pas fait en un
an, ca s'est fait en plusieurs années. »

Délibérer avec soi pour savoir jusqu’ol s’écouter

Le dosage de I'écoute est guidé par la reconnaissance de ses
expériences passées, qui se construit parfois dans le doute. Anne
poursuit :

« Il faut savoir s'écouter, mais si on s'écoute trop, rien ne va jamais
[...]. Yai mis des barriéres, des limites a moi-méme, parce que je
me suis saoulée a me dire, tous les jours... si je m'écoutais, ah la si
je m'écoute a I'heure actuelle, j'ai mal au poignet, j'ai mal a I'épaule,
j'ai mal a la hanche, voila, la position assise, elle nest pas tellement
confortable, mais il ne faut pas que je m'écoute au quotidien, je
m'écoute vraiment pour des grosses douleurs. »

Apprendre a délimiter la place de cette écoute

La pratique de I"écoute du corps en situation de maladie ou
de soin est une pratique qui questionne, qui est faite d'essais,
qui comporte des réussites mais aussi des erreurs. Anne précise :

« Alors apres, c'est un cercle vicieux, parce qu'il y a deux ans, jai
eu un accident de voiture léger [...]. C'est-a-dire que mon fauteuil
s'est relevé, et je suis retombée, le camion il a frappé par l'arriére.
Je rentre chez moi et tout [...] et la j'ai décidé de ne pas m'écouter,
et 1a j'avais mal a la hanche, trois jours mais des douleurs, vrai-
ment... Lui, il [son médecin] me dit, vous avez un épanchement de
la hanche, de la téte fémorale jusqu’a la moitié du fémur, et la je
me suis dit, c’est plus se mettre des limites, c'est de la bétise. C'est-
a-dire que j'étais tombée dans l'inverse a ne plus m’écouter, je fai-
sais n'importe quoi, la c’est se mettre en danger bétement parce
qu‘apres, euh, ce processus d’inflammation, d’épanchement, si ca
dégénere apres, euh... c'est cet apprentissage-la, quoi ! »
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« Ecouter son corps » fait appel & des composantes
proches de celles de I'expertise professionnelle

En essayant de catégoriser cette activité, nous avons décou-
vert qu’elle est composée de trois autres activités ou sous-
activités, comparables a celles présentées comme un gage de
I'expertise professionnelle (Schon, 1983) : 1. pouvoir interpréter
I'environnement ; 2. pouvoir déterminer la situation ; 3. pouvoir
agir ou répondre méme dans des situations complexes.

1. Pouvoir interpréter I'environnement se compose de pouvoir
reconnaitre et différencier les signaux et les symptomes. L'activité
« écouter son corps *», en mobilisant cette sous-activité, nécessite
des apprentissages spécifiques comme |'observation kinesthé-
sique de soi pour pouvoir reconnaitre les «types », les
« formes », les « intensités », les « textures » des signaux phy-
siologiques. Cette observation requiert de la part du sujet malade
I'usage de ses capacités a catégoriser en pouvant sélectionner et
distinguer. Anne nous donne des détails trés précis sur son
apprentissage :

« ... la forme de la douleur... C'est-a-dire que je sais faire la diffé-
rence entre une douleur d’une gastro et d’'un point de c6té ou d'un
effort, etc., celles de ma maladie, parce que c’est vraiment une dou-
leur spécifique. Je suis arrivée vraiment a faire cette différence-1a,
a me dire c’est la maladie qui commence a t'embéter, ou alors c’est
un autre probléme, un virus, [...], etc. En ayant fait des crises plu-
sieurs fois, je suis arrivée a faire cette différence-la, c’est pas les
mémes douleurs, c’est pas les mémes localisations, euh... et en fait,
ce sont des douleurs que j'arrive, moi, a maitriser, plus que la dou-
leur qui me maitrise en fonction de ce que je vais manger. »

2. Pouvoir déterminer la situation. L'activité « écouter son
corps » demande un engagement du sujet malade dans une
sous-activité qui se compose de plusieurs opérations d’appren-
tissage, avec des transferts de compétences variées : apprendre
a prendre du recul sur la situation in situ ; faire appel a des capa-
cités d‘anticipation, de généralisation, savoir mesurer les consé-
guences et faire des hypothéses. Le sujet doit mettre en relation
des regles d’action du type « si... alors... », organiser des indices
de type comparatif entre les situations précédentes (invariants
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opératoires), pouvoir faire suffisamment confiance a ses expé-
riences et prendre des décisions en faisant des inférences. Anne
poursuit :

« Une douleur virale, je pourrais manger ce que je veux, je pourrais
me mettre au régime, je l'aurais toujours. Ma gastro, je vais la faire
pendant une semaine quoi que je fasse. La maladie de Crohn, je
vais commencer a voir les premiers symptomes qui me disent qu'il
y a des débuts d'ulcéres. »

3. Pouvoir agir ou répondre méme dans des situations com-
plexes. L'activité « écouter son corps », en faisant appel a la
mobilisation du pouvoir d’agir, conduit les sujets malades a
apprendre a faire des choix, a prendre des risques, a construire
des mécanismes de remplacement et d’ajustement, a s'engager
dans des expérimentations. C'est dans cette sous-activité que
nous trouvons les récits d'automédication, ou celui de 'usage de
techniques et stratégies parfois inconnues du monde soignant.
Anne conclut son récit par I'explicitation de son mode d’action :

« Il faut une régle, une hygiéne de vie irréprochable par contre, il
faut dormir, il faut avoir son minimum de sept heures de sommeil,
éviter le stress tant qu’on peut, et avoir une qualité de repas, c'est-
a-dire riz, pates, euh, pates a I'eau et viande blanche, quand les
symptdmes régressent, on se dit, bah, je me suis bien écoutée. C'est
effectivement ¢a. »

Si nous analysons un autre récit, nous pouvons distinguer les
trois sous-activités qui composent I'activité « écouter son corps »,
et constater le niveau d'« expertise » atteint par Dorie :

« Si je sens la gratouille du syndrome inflammatoire qui arrive parce
que, pareil, il y a des signes avant-coureurs, c'est-a-dire avant de
voir que l'articulation, elle gonfle et qu’elle pete complétement, elle
commence a étre un petit peu douloureuse et il y a vraiment ces
démangeaisons qui sont spécifiques au syndrome inflammatoire,
donc je dis pas que je vais enrayer totalement le syndrome, mais
ouf, je commence a avoir mal, un Doliprane et Biprofenid ; c’est ¢a
aussi apprendre a s'écouter... Aprés, en fonction du membre touché
j'ai des attelles ou des béquilles, j'ai toutes les attelles qu'il faut pour
soulager le membre malade... C'est-a-dire que si c’est le pied, eh
bien, jai les béquilles, si c’est la hanche, jai les béquilles, si c'est
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les genoux, j'ai les béquilles, si c'est I'épaule, j'ai des attelles pour
les deux épaules, si c'est les mains, j'ai des attelles des mains, et si
c'est le cou, j'ai la minerve... Donc en fait, ga met I'articulation au
repos. »

Autodidaxie et autoformation

Les processus d'apprentissage qui se jouent a la jonction du
biologique, du somatique et du psychosocial sont absents de la
formation des malades telle que la congoit I'éducation thérapeu-
tigue (Tourette-Turgis, 2013a). Apprendre a écouter son corps
est une expérience perceptive qui vient nourrir une pensée qui,
a son tour, aide le sujet a construire une conception physiologique
de soi ayant trait a ses tissus, ses organes, ses surfaces internes
et participant a I'exploration d’un univers dans lequel il découvre
tout seul 'intelligibilité de ses modes corporels :

Anne : Avant j'étais pas capable, et aujourd’hui je suis capable de
vraiment le différencier et de me dire, la je crois que c’est vraiment
trés sensible... On va calmer le jeu, ou des fois du jour au lende-
main, ca va s'ulcérer, je le sens, je sais pas, a la douleur, vraiment
c'est... et en fait, c'est ¢a, y a aucun médecin qui nous I'apprend.

Interviewer : Oui, c'est ¢a que je voulais savoir, personne ?
Anne : Personne...
Interviewer : Personne ne vous a appris ¢a ?

Anne : Personne !

Adéle fait un long récit de tout ce qu’elle a découvert et mis
en place toute seule, depuis I'age de 8 ans, quand sa maladie
s’est déclenchée :

« En tout cas, moi, j'ai appris a écouter mon corps. C'est-a-dire moi
si, les autres savaient pas, méme le médecin qui avait le savoir n'a
pas su. Moi, j'ai appris a écouter, jai communiqué avec mon corps.
Avec cette communication, j'ai trouvé, c’est de la que j'ai trouvé
I'eau... euh... les signes, par exemple. Je sais que quand je ne vais
pas étre bien, j'ai des suées. Tres petite, j'ai su repérer cette petite
suée... c'est trés court... ¢a, je le sais depuis trés longtemps. Avant
le diagnostic, hors du diagnostic, hors des médecins... j'ai trouvé
des positions, toute seule, qui me font du bien... J'ai trouvé qu’en
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appliquant du chaud sur mon ventre, jamais de froid bien s(ir, ca va
mieux. J'ai découvert que... un bain, c’est la seule chose qui va me
réchauffer parce que j'ai extrémement froid, notamment aprés une
crise, ol j'ai été en suée... Mais j'avais remarqué qu’il y avait des
exercices de respiration qui... avec des espéces d’exercices de
concentration... un moment ol je suis pas bien du tout et que je
suis obligée de m’asseoir par terre parce que je sens que... j'ai des
suées, etc. En respirant profondément et trés calmement... »

Modes d‘apprentissages les plus présents dans l'autodidaxie
et fonctions

Le développement de la maladie n’est pas forcément super-
posé au développement du sujet qui en est porteur. Tout malade
a des hauts et des bas, et ses états émotionnels fluctuent tout
au long de la maladie sans régles préétablies, au sens ou ces
états dépendent tout autant des réactions de son entourage a
sa maladie qu’aux siennes propres. Ces modes d'apprentissages,
faisant partie de ce que N.A. Tremblay et A. Balleux (1995) appel-
lent la « galaxie de l'auto?® », sont contextualisés pour et par le
sujet malade dans une temporalité qui lui appartient. C'est Iui qui
régule le flux d'apprentissages et lui qui les gere en fonction de
son désir d'apprendre ou de son désir de savoir (Tourette-Turgis,
2010), dans un processus autorégulé et autogéré.

II apparait dans nos entretiens que les sujets malades font
appel a plusieurs modes d'apprentissage, que nous essayons de
définir ici dans le souci de rendre intelligible leur fonction pour le
sujet malade ou en soin :

— des apprentissages de type interprétatif, qui ont lieu in vivo et
in situ, soit au coeur méme de |'activité, et dont I'une des fonc-
tions est de soutenir I'élaboration d’'une « autoclinique » en favo-
risant I'accumulation d’indices d'interprétation. Nous appelons
« “apprentissages interprétatifs” la partie des apprentissages

1. On note dans la littérature une série de termes proches : « I'autoformation »,
« l'autoréflexion », « l'autodirection », etc. Dans la terminologie anglo-saxonne
on reléeve : self-tutoring, self-managed learning, self-directed learning.



QUAND MON CORPS PARLE, QU'EST-CE QUE JAPPRENDS ? 213

expérientiels responsables de la construction et de la transfor-
mation des habitudes d'interprétation » (Zeitler, 2011) ;

— des apprentissages autodirigés, ou le sujet malade — a partir
de l'observation de ses mouvements organiques, émotionnels —
cherche a se forger des solutions qu’il pense étre pertinentes
pour rétablir une situation stable. Ces apprentissages se trans-
forment en « théories pratiques » et en savoirs corporels codi-
fiés que le sujet élabore pour soutenir son activité. « La gestion
d’'une maladie chronique constitue un des rares cas d'appro-
priation autodirigée du savoir scientifique » (Las Vergnas,
2009). Ces savoirs peuvent aussi venir d’'un soignant, d’un autre
malade ;

— des apprentissages autodéterminés (heutagogie) ou le malade
est le sujet de sa formation : il contrble ses propres avancées
(Bevilaqua, Peleias, 2013), il est actif et proactif dans son appren-
tissage qui, de fait, s'inscrit dans sa volonté d’applicabilité et dans
sa perception d'utilité. Ces types d'apprentissages ont comme
fonction de favoriser une pensée critique et argumentative chez
le sujet malade, mais aussi de le soutenir dans sa motivation a
apprendre.

Conclusion

L'exercice de l'activité « écouter son corps » demande au
sujet malade ou en soin un centrage sur ce qu'il « expérience »
(to experience) dans son corps. Dans le processus du « expé-
riencer son expérience », se développe un processus d’‘autofor-
mation chez le sujet qui construit des régles et des déroulements
logiques susceptibles de soutenir les futures situations d’enquéte
(Dewey, 1993, p. 62). Il objective sa subjectivité et la transforme
en activité au service du maintien de soi en vie et en santé. Au
travers de la « logique de I'enquéte, Dewey établit un continuum
entre I'enquéte et la vie. Décrire “la matrice existentielle de I'en-
quéte” donne la clé de cette continuité : I'enquéte est “un pro-
cessus conjoint a la vie”, non une maniére d'y échapper, en la
transcendant, ou en s’en dégageant » (Zask, 2008).
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II nous semble important de rendre intelligible la dynamique
des apprentissages expérientiels qui s'élaborent a I'occasion de
I'expression organique du corps, car ils illustrent un ensemble
d’intrications entre les éléments anatomiques et physiologiques
qui participent a la construction du sujet (Tourette-Turgis, 2015).
En ce sens, le sujet malade, en conduisant un ensemble d’acti-
vités sur sa vie corporelle, nous montre a quel point celle-ci est
aussi le socle de la connaissance de soi. La construction de I'ac-
tivité « écouter son corps » se conjugue avec la construction du
sujet dans I'activité, sujet qui transforme sa situation tout en se
transformant.



