


J'ai été extrémement proche d'abord de
patients infectés par le VIH, puis de ma-
lades ayant des pathologies chroniques
néphrologiques, neurologiques, en par-
ticulier la SEP, et oncologiques. Tous de-
vaient apprendre sur le tas a vivre avec
leur maladie, en répétant des gestes des
dizaines de fois, en repérant des astuces
pour bien les faire... lls me disaient sans
cesse qu'étre malade est un métier a
temps complet. Dés le réveil : anticiper la
journée, prévoir les incidents possibles,
se demander comment s'adapter aux
situations imprévues, comment répondre
aux contraintes imposées par le corps
et les traitements sans que cela perturbe
le travail ou les relations. Ca impose effec-
tivement toute une organisation qui res-
semble & celle du travail.

lls doivent également assurer la coor-
dination des divers professionnels qui
s’occupent d’eux, expliquer a I'un ce que
fait I'autre, signaler les interactions entre
médicaments, photocopier leurs dossiers
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pour les transmettre a tout le monde,
s’occuper du travail administratif, etc.
Certains me disent que c'est a eux d'orga-
niser leur équipe !

seulement des malades a qui on reproche
constamment leur co(t économique. Une
femme me disait rfécemment qu’a présent,
ses voisins ne lui demandent plus des
nouvelles de sa maladie, mais de Paris-6 !
En n d'autres sont motivés par le simple
désir d’apprendre.

Leur point commun est la erté de décou-
vrir qu'ils intéressent la santé publique,
les chercheurs en sociologie et en psycho-
logie : ce gu'ils vivent n'est pas seulement
un poids pour la société, mais quelque
chose qui permet de mieux la com-
prendre. Tous m'ont af rmé que le plus
gros handicap de la maladie chronique,
c'est de se sentir inutile et a charge de
leur famille et de la collectivité.

Il'y a actuellement beaucoup de métiers
émergents dans le domaine de la santé :
médiateur de santé, accompagnant, coor-
dinateur de parcours de soins, etc. Il n'est
pas obligatoire qu'ils soient exercés par
des professionnels de santé.

Je ne pense pas qu’'on puisse aboutir a une
profession intitulée ainsi. En revanche,

ils peuvent devenir médiateurs de santé,

ou formateurs en santé, représentants

des usagers, consultants en éducation
thérapeutique, etc. Il y a une tres forte

demande en ce sens.

Je me suis apercue que je pouvais les aider On y développe ce qu'on appelle la vie

a mieux faire leur métier de patient et a
transmettre aux autres les trucs et astuces,
en utlisant des modeles d’analyse du
travail, en particulier tout ce qui est relatif
a la validation des acquis de I'expérience.

En écoutant les nombreux malades qui
me disaient avoir envie d'étudier et de
transmettre leurs savoirs, a n de devenir
des acteurs de santé complets. L'univer-
sité est un espace protégé dans lequel ils
peuvent suivre un cursus de master, voire
de doctorat, qui leur permet de ré échir a
leur maladie et a ses implications.

Pour certains, c’est un moyen d’'étre recon-
nus pour ce qu’ils font déja, notamment
dans les associations ou ils sont aidant,
éducateur ou médiateur. Pour d'autres,
c’est béné cier d'un statut valorisé : ils
sont étudiants a l'université et non plus

collaborative en ligne : recueillir des
expertises, croiser les expériences, parti-
ciper a des projets communs. Je travaille
a des espaces virtuels d’habitation com-
mune avec certains patients.

En France, tout est organisé pour les bien
portants. J'aimerais que nous parvenions
a établir des passerelles, par exemple en
prévoyant des espaces et une organisa-
tion du travail ou il serait possible aux uns
et aux autres de rompre avec le rythme
imposeé. Plus d'un tiers des patients chro-
nigues quittent leur emploi tout simple-
ment parce que la fatigue et la chronicité
ne sont pas intégrées dans la production
du travail humain. O
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