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OBJECTIFS QUELQUES CONCEPTS-CLES

Une recherche compréhensive, prenant en compte les Savoirs experientiels Co-analyse Parcours capacitant
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peuvent étre «raresy, I'expérience et |la rendre accompagnement,

» Documenter les épisodes de vulnérabilité ainsi que car peu disponibles dans toujours plus dynamise par de nouvelles
les ressources que les personnes mettent en ceuvre les espaces sociaux utilisable/utile pour que ressources et competences,
face aux problématiques de santé qui impactent leur (EPOP, ZOAZS)’ mais "S, es perso}nnes _ Jugees |mpottantes Et. .
sarcours professionnel peuvent &tre partagés concernées puissent efficaces, qu’elle mobilise
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discutent (Godrie, 2022). 2016) et vivre en sante. vers I'autonomisation.

METHODOLOGIE mise en ceuvre avec 15 PERSONNES VIVANT AVEC LA MALADIE DE WILLEBRAND et avec LES PARTENAIRES

Expliciter 'expérience vécue de chaque parcours, Pré-analyse du matériau recueilli entre chercheurs/euses
selon 3 étapes, et lecture croisée entre et mise en valeur des points d’attention apres une analyse
chercheur/euse et participant-e : croisée des parcours.
" Entretien biographique : « Chaque entretien
(...) produit une trame temporelle, structurée Co-analyse a la lumiere des expertises croisées des partenaires "
oar des événements subjectivement (médical, associatif et travail) : mise en place de séminaires Lo o2
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significatifs » (Demaziére, 2007). d’analyse réflexive. v
" Représentation visuelle du parcours de
vulnérabilisation, et aussi de reprise de pouvoir Dégager des perspectives de transformation pour des
) . ’ s « M y ) I N
d’agir, élaborée par chaque participant-e. parcours capacitants. “
" Entretien approfondi a partir des épisodes et Profil des participant-e-s vivant avec la maladie de Willebrand : 12 femmes et 3 hommes en
phénomenes marquants du parcours.. activité, en recherche d’emploi ou en formation professionnelle et dgé-e-s entre 20 et 62 ans (sauf
1 exception), recruté-e-s suite a un appel a participation volontaire lancé par le CRMW via les sites
ILLUSTRATION constitutifs sur la France. lls/elles présentent des types de la maladie de Willebrand distincts et
Extraits de représentati ons visuelles et bénéficient ou non d’une Reconnaissance de la Qualité de travailleur-se handicapé-e (RQTH).

reperage des dynamiques developpementales PERSPECTIVES POUR DES PARCOURS CAPACITANTS
au fil du parcours
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deéveloppementales ? Ex. Formations croisées d té et | /
——AQuels sont les savoirs issus de I'expérience individuel o . € Sante €t aux employeurs/euses
transférables dans la sphére sociale ? intégrant les savoirs Ex. Banque de savoirs transférables :
Que tirer des phénoménes observés pour I'éducation expérientiels et les significations de la fatigue, auto-régulations,
thérapeutique du/de la patient-e et I’évolution des : : : , . , . : : :
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de la santé.
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+ Les contraintes “invisioles” de la maladie de Wilebrand m'incitent o de premier recours (médecine maintien et la reconversion en emploi, avec un
gg?:frzggliOSSiemupr?SdeOMDPHpO(bTemesmmdemre | j g‘ générale, médecine du travail). accompagnement reflexit spécifique.
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v Face a des symptomes plus recurrents et frés confraignanfs, je T o -

solicite un aménagement uprés de mon employeur pour obteni B et ctuces Coordonner les parcours de travail et de soins

osceéétov. S e Ex. Cré 4fé dispositif pilote i iel (domaines d
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