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de malades ? Vivre et travailler avec une maladie chronique

Erés, Toulouse, 2016, 340 p.

L’ouvrage débute par le constat de l'invisibilité dans I’espace public des malades
chroniques ou atteints de handicap qui travaillent, alors méme que leur nombre ne cesse
d’augmenter. A Iinstar d’autres travaux sur les interrelations entre santé et travail, la
premiére ambition de Dominique Lhuilier et Anne-Marie Waser, coordinatrices de
Pouvrage, est de cerner les obstacles qui pesent sur la reconnaissance d’un probléme qui
interroge directement la solidarité nationale. La tiche n’est pas simple. D’abord parce que
les données sont dispersées dans différentes catégories sociales et administratives qui,
organisées « pathologie par pathologie », rendent particuliérement difficile la constitution
d’un corpus cohérent sur les maladies chroniques. Ensuite parce que I'objectif de 'ouvrage
est de développer une approche qui aille au-dela des seuls aspects médicaux des inter-
relations entre travail et maladie. Pour y parvenir, 'ouvrage a mobilisé une dizaine de
chercheurs en sociologie, psychologie clinique et ethnologie appartenant principalement a
deux laboratoires du Conservatoire national des arts et métiers (CNAM) spécialisés dans
l’analyse du travail et de ses évolutions.

Cette approche collective et pluridisciplinaire trouve sa cohérence dans I’exigence parta-
gée de privilégier le point de vue des personnes atteintes, puisque « la maladie est d’abord
un éprouvé avant d’étre indexée a des catégories médico-administratives ». Le livre pro-
céde ainsi a une critique des dispositifs de gestion et d’aides publiques hérités des politi-
ques de lutte contre I’exclusion et le handicap des années 1990 et 2000 : pourquoi, alors
que pres de 10 millions de personnes peuvent y prétendre, 2,5 seulement obtiennent une
reconnaissance de leur handicap ? Pour répondre a cette question, ’ouvrage emprunte a
des filiations bien établies de sciences humaines et sociales tout en proposant quelques
déplacements. La problématique générale partage ainsi avec le modele social d’analyse
des inégalités de santé la volonté de se déprendre des lectures médico-administratives qui,
centrées sur les individus, tendent a occulter le réle des modifications du systéme
productif (organisation du travail et marché de I’emploi) pour saisir les mécanismes qui
fragilisent l'insertion par le travail des personnes atteintes de maladies chroniques. Mais
reconnaitre que ces maladies sont invalidantes ne doit pas pour autant placer I’analyse
du seul coté du manque ou du déficit que des aides ou des prestations sociales devraient
combler. Le livre défend au contraire que les personnes malades sont actives et ont prise
sur leurs environnements de travail. De plus, tout en soulignant les apports des travaux
qui analysent le non recours ou le renoncement aux droits par la complexité des procédu-
res et I’anticipation des effets de stigmatisation et de disqualification sociales, les différents
auteurs invitent le lecteur a ne pas réduire la compréhension des interrelations entre
travail et maladies chroniques aux seules problématiques d’accés ou de maintien dans
I’emploi. En s’appuyant sur le courant anthropologique de la psychologie sociale, la
clinique du travail et I'interactionnisme américain, il s’agit alors de dépasser la coupure
artificielle entre vie au travail et hors travail pour donner a voir les multiples fagons par
lesquelles des salariés atteints de maladies chroniques parviennent (ou non) avec leurs
proches et les différents acteurs de leurs entreprises a « concilier les exigences du travail
et celles d’'un état de santé fragilisé ». Trois éléments rendent possible le maintien de cette
perspective tout au long des cinq chapitres de I'ouvrage.

Le premier est que ’argumentation est bien étayée empiriquement. Les différents chapitres
reposent sur deux enquétes collectives financées par I'Institut national du cancer (INCA)
et ’Agence nationale de la recherche sur le sida (ANRS). Le corpus est riche puisqu’il est
composé d’archives réglementaires et organisationnelles, d’une centaine d’entretiens avec
des salariés concernés dans différents secteurs d’activités professionnelles mais aussi avec
des personnes en grande précarité venant consulter dans des services dédiés, des em-
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ployeurs et des responsables des ressources humaines de trois entreprises, des médecins,
des responsables associatifs et, enfin, d’observations directes menées sur le modéle de la
recherche-action.

Le deuxiéme élément est que n’est pas éludée la question des usages pluriels et parfois
ambivalents que les salariés peuvent faire des dispositifs d’insertion ou de prise en charge
des maladies chroniques et du handicap. Dans le premier chapitre, les auteurs montrent
ainsi que retourner au travail aprés une période de soins est moins un retour a la normale
pour des salariés malades chroniques que la confirmation d’une discontinuité dans un
parcours de vie. Il est certes possible de retrouver son poste, mais parvenir a I’exercer
nécessite de faire des arbitrages quotidiens entre sa santé et son travail, ce qui implique
de devoir négocier avec les responsables hiérarchiques. Les auteures pointent alors toute
Pambiguité du lien entre maladie et travail, qui se manifeste par une forme de concur-
rence entre « souci de soi » et « souci du travail » dont l'issue est en grande partie déter-
minée par les ressources culturelles, relationnelles, psychiques, sociales et économiques
dont disposent les personnes concernées.

Enfin, la qualité de ’ouvrage tient a ce que n’est pas non plus laissée dans ’ombre la
question des usages différenciés que les entreprises peuvent faire des dispositifs 1égaux de
prise en charge du handicap et des maladies chroniques (mi-temps thérapeutique, aména-
gement des conditions de travail, etc.). Si ces dispositifs peuvent permettre des bénéfices
en termes d’image et d’avoir acces a des financements publics, les enquétes menées dans
les entreprises montrent qu’ils visent moins a répondre aux difficultés rencontrées par les
salariés qu’a gérer les conséquences de leur maladie sur 'organisation du travail. De
facon générale, la maladie chronique reste principalement envisagée comme un risque,
tant par les salariés concernés (perte d’emploi, exclusion, levée du secret médical) que par
les différents niveaux hiérarchiques et les groupes de travail au sein des entreprises (baisse
de performance, désorganisation du service, surcharge de travail). Une des conséquences
sur lesquelles insistent les auteurs est que cette approche par le risque participe a rendre
instables et incertains les arrangements organisationnels visant a concilier maladie et
travail, et cela d’autant plus lorsque les entreprises se trouvent particuliérement contrain-
tes par des impératifs gestionnaires et des logiques de marché.

Comment dés lors sortir d’'une telle approche ? C’est ce a quoi tente de répondre le
cinquiéme et dernier chapitre de 'ouvrage. Pour ce faire, les auteures se sont appuyées
sur une recherche-action visant a expérimenter un dispositif collectif de mise en commun
des expériences et des savoirs de malades ayant des pathologies et des profils sociaux
distincts. Cette expérimentation s’est avérée subversive. En effet, dans la continuité de
Pexpérience sociale du sida, elle a fait ressurgir la figure du malade réformateur social qui
non seulement élabore une critique de ses conditions d’emploi mais modifie également
les rapports soignants-soignés. Ce n’est plus n’importe quel emploi qui est recherché, mais
celui qui est ajusté a une situation de vie marquée par la maladie. On ne peut que saluer
une telle initiative qui favorise une réouverture des possibles. Pourtant, il faut rappeler
que cette capacité a passer « du patir a I’agir » est inégalement distribuée et concerne
surtout les malades qui « implicitement ou explicitement pensent que leur maladie a un
lien avec le milieu dans lequel ils sont insérés (famille, travail, environnement, société) ».
On regrette alors que 1’ouvrage ait donné une place aussi importante a certaines appro-
ches individualisantes et normatives permettant de concilier maladie et travail (le projet)
au détriment, par exemple, d’'un dialogue entre les travaux portant sur les mobilisations
de malades et ceux portant sur la condition salariale.
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