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LES MALADES CHRONIQUES: EMPLOYABLES
OU EXCLUS DU MONDE DU TRAVAIL?

CARLA RIBEIRO
Institut de Sociologie — FLSH, Unine, Neuchditel
Carla.ribeiro@unine.ch

Cet article analyse I'impact de I'insuffisance rénale chronique sur la trajectoire profession-
nelle du malade. Etant donné les caractéristiques des maladies chroniques, I'inferaction maladie
et emploi peut exclure le malade du marché du travail. Les perspectives interprétatives procurent
les cadres théoriques capables d'étudier I'expérience quotidienne de vivie avec la maladie,
aussi bien que les actions/réponses des malades aux conséquences de la maladie. les cas
analysés ont été sélectionnés parmi une vingtaine d'entretiens biographiques, réalisés dans le
cadre d'un doctorat en cours. Les résultats montrent que la trajectoire de la maladie influence
considérablement I'impact de la maladie sur la trajectoire professionnelle.

Les maladies chroniques ne sont pas un attribut exclusif des personnes agées. Elles touchent
aussi la population active: les adultes et les jeunes adultes. Vu que ces pathologies se carac-
térisent par un rétablissement incertain et 'incapacité, conduisant a des degrés variables de
la capacité de travail; et que I'actuel marché du travail exige une implication active par le
développement de compétences comme I’adaptabilité, la polyvalence et Pesprit d’initiative.
Linteraction maladie chronique et emploi peut se constituer comme un désavantage social.
En effet, la survenue d’une maladie chronique suppose la diminution ou la perte du capital
santé, la condition nécessaire pour participer activement dans le monde du travail, pouvant
devenir une source d’exclusion.

Cet article analyse ’'expérience de personnes atteintes d’insuffisance rénale chronique, en ce
qui concerne 'interaction maladie et emploi. Notre argumentation commence avec ’ana-
lyse de la maladie chronique comme déviance. Ensuite, nous examinons quelques théories
qui analysent les conséquences de la maladie chronique sur la sphere professionnelle. La
présentation des résultats sera basée sur I'examen de deux cas. Enfin, nous exposons les
considérations finales de notre argumentation.

1. LA PROBLEMATIQUE

1.7, LA MALADIE EN TANT QUE DEVIANCE

Depuis toujours, la valeur morale et économique du travail a été mise en évidence. Le tra-
vail et la participation a la vie active assument, alors, une importance primordiale. Dans les
années 50, Parsons a souligné I'importance de la fonction productive de I'individu. Selon cet
auteur, pour que I'individu puisse participer activement dans la société, et ainsi remplir son
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role productif et contributif, il faut qu’il soit en bonne santé (Parsons 1951). Par conséquent,
comme I'individu malade ne peut pas remplir son role, la maladie représente une déviance.
La notion de maladie en tant que déviance nait de la distinction entre «individus normaux»:
ceux qui contribuent a la pérennité du systéme sociale et sont vus comme producteurs de
richesse économique; et les «individus malades», ceux qui mettent en péril ladite pérennité,
car ils ne remplissent pas de maniére satisfaisante leurs réles de travailleurs. Ainsi congue,
la maladie devient un élément producteur de désavantages.

[l est vrai que Parsons donne un caractére temporaire a ’exclusion, en développant la notion
de «rdle de malade» et en argumentant que institution médicale a la responsabilité de
légitimer temporairement le statut social de I'individu en tant que malade. Toutefois, dans
le cas des maladies chroniques, bien qu’un cursus de la maladie puisse étre défini, elles ne
sont jamais une situation temporaire. En vérité, les maladies chroniques sont des pathologies
qui se prolongent dans le temps, qui se caractérisent par Pincertitude et imprévisibilité,
et normalement nous n’agissons que sur le controle de certains symptomes. De ce fait, le
statut social de malade — ou le «role de malade» - ne peut pas étre légitimé temporairement,
supposant que I'exclusion sociale n’aura non plus, un caractére temporaire, ce qui renforce
le principe de la maladie en tant que producteur de désavantages sociaux.

Ainsi, le modele de Parsons n’est pas adapté pour interpréter les conséquences de la maladie
chronique sur la sphére professionnelle (Baszenger 1986; Bury 1991). Dés lors, ce modele
ne prend pas en considération la distinction entre maladies aigués et maladies chroniques,
aspect essentiel pour faire émerger I'idée de maladie temporaire et de maladie permanente,
conduisanta la distinction entre «réle de malade temporaire» et «role de malade permanent».
Un autre aspect est le fait que la structure sociale semble s’imposer a I'individu, laissant peu
d’espace a I'auto-interprétation de son statut social et donc a I’action. Effectivement, selon
ce modele, I'individu a une fonction déterminée au sein du systeme social, laissant entendre
qu’il s’abandonne a sa condition de malade, sans réaction.

Ces arguments constituent le fondement des critiques des perspectives interprétatives au
modele de Parsons. Ces perspectives ne rejettent pas I'idée de maladie comme déviance. Le
malade ne peut pas éviter 'attribution du statut de déviant, car ’expérience de la maladie
est vécue en et par I'interaction sociale, mais il peut «négocier activement» son statut social
de malade. Pour comprendre I'idée de «négociation active» il faut revisiter ’argumenta-
tion de Becker (1963) selon laquelle, et contrairement & Goffman, la déviance n’est pas un
attribut de I'individu, mais la conséquence de ’existence de régles et sanctions créées par
les différents groupes sociaux. C’est un processus qui résulte des réponses des individus a
un comportement déterminé, les conduisant a I’étiqueter comme déviant. Mais, celui qui
est vu comme déviant peut considérer comme illégitime ce jugement, I'incitant a I’action
de négocier les frontiéres de la «normalité» par un processus de reconnaissance sociale.

Cette argumentation rapproche Becker du modele de négociation des perspectives inter-
prétatives.

1.1.1. le modele de négociation des perspectives interpréfatives

Les perspectives interprétatives ne rejettent pas le postulat de maladie en tant que déviance et
donc n’abandonnent pas le principe de maladie comme désavantage social. Toutefois, elles
semblent opposer la notion de processus a la notion de structure (Glaser & Strauss 1968),
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dans le sens ou elles montrent que le malade chronique en face du diagnostic va interpréter sa
nouvelle condition en vue de définir ses actions. Le modéle de négociation décrit un malade
qui est décidé a reprendre sa vie en main et qui a comme objectif ultime celui de vivre le plus
normalement possible. C’est pour cette raison que nous parlons de «processus de normali-
sation». Pour le comprendre, il faut s’intéresser, tout d’abord, a la notion de trajectoire de la
maladie (Glaser & Strauss 1968; Strauss & al. 1985). Cette notion sociologique comporte
Iidée de négociation, puisqu’elle rend compte de I'importance et de la complexité du travail
de gestion d’une maladie chronique. Vu que ce travail de gestion est réalisé au sein de plu-
sieurs arenes sociales dans lesquelles le malade interagit quotidiennement (comme I’hépital,
la maison, le lieu de travail...), elle nous rend également attentifs au besoin de prendre en
considération les conditions dans lesquelles la gestion de la maladie est accomplie, aussi bien
que les aspects liés aux interactions de toutes les personnes impactées par la maladie et la
gestion de celle-ci, c’est-a-dire, le malade, son entourage et le personnel soignant, sachant
que le malade est un acteur actif. Un autre aspect important est que la trajectoire de la mala-
die change avec le temps, d’ou le principe de 'incertitude et de Pimprévisibilité. Ceci fait
émerger le caractére changeant de la maladie et de expérience de la maladie, impliquant
que les termes dans lesquels le malade négocie son statut social sont également changeants.
Alors, le processus de négociation est un processus continu. Etant donné que la négociation
est liée a la reconnaissance sociale de la «normalité», le «processus de normalisation» est
également un processus continu.

Une autre notion importante pour comprendre le «processus de normalisation» est la bio-
grapbical disruption. Cette notion développée par Bury dans les années 80 permet de conce-
voir la survenue d’une maladie chronique comme un événement qui marque la rupture entre
une trajectoire de vie vécue comme étant «normale», vers une trajectoire de vie fondamen-
talement «anormale» (Bury 1982). Cet auteur, associe au «processus de normalisation» les
concepts de coping, strategy et style, car il considére ce processus comme un type de coping.
Ainsi, il souligne deux aspects du «processus de normalisation»: premiérement, le malade
prend la maladie et le traitement comme étant des situations «normales», il s’adapte a la
maladie et au traitement; deuxiémement, comme le malade s’adapte, sa maladie passe en
arriére-plan (Bury 1991; Charmaz 1991), parfois, il fait une parentheése psychologique de
’impact de la maladie dans la vie quotidienne. Cela dépend de la trajectoire de la maladie et
du caractére intrusif des symptomes. Ces deux aspects ne sont pas mutuellement exclusifs,
au contraire, ils sont en étroite relation, vu qu’ils sont le résultat d’un processus cognitif mis
en place pour comprendre la maladie et apprendre a supporter ses effets sur la vie quoti-
dienne (coping), lequel conduit a I"action, afin de mobiliser les ressources (strategy), favori-
sant ainsi les résultats et donc les réponses données a I’expérience de vivre avec la maladie
(style) (Bury 1991). Ce processus permet au malade de reconstruire et maintenir le sens de
la valeur et de la signification de la vie, perdus lors de la survenue de la maladie.

Ce processus traverse tous les domaines de I’existence de I'individu, puisque I’expérience
de la maladie est vécue au sein de différentes spheres sociales et il doit étre entrepris par le
malade, car c’est lui ’acteur fondamental (Baszenger 1986). Une des sphéres est le domaine
de I’emploi. Afin de comprendre comment cela prend place dans le domaine spécifique de
Pemploi, il faudra s’intéresser a I'interaction maladie et activité professionnelle.
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2. IINTERACTION MALADIE CHRONIQUE ET ACTIVITE PROFESSIONNELLE

Une des conséquences de la maladie sur la sphére professionnelle, c’est que la maladie atfecte
la productivité et la capacité de travail (Syse & al. 2008). La littérature montre que les ma-
lades chroniques sont plus touchés par le chdmage que les individus en bonne santé (Popham
& Bambra 2008; Syse & al. 2008; Rodger & al. 2010). Méme s’ils arrivent a maintenir
leur travail, souvent la maladie conduit a des changements de la trajectoire professionnelle
comme le besoin de réduire le taux d’activité ou d’accepter des postes moins intéressants et
moins rémunérés. Certaines études montrent que les promotions diminuent a la suite d’une
maladie chronique, et I’on observe souvent une augmentation des rétrogradations (Syse &
al. 2008), ce qui est consistant avec I'idée du besoin de négocier la «normalité» en milieu
professionnel.

Concernant les conséquences des transitions professionnelles, plusieurs aspects doivent étre
pris en considération. Premiérement, I'impact économique. Puisque les malades chroniques
doivent souvent diminuer leur taux d’activité, accepter des postes moins rémunérés et faire
face a des situations de chomage, les gains diminuent, ce qui menace le bien-étre écono-
mique du malade (Syse & al. 2008). Quelques auteurs associent la maladie a la pauvreté
et a I’exclusion sociale (Locker 1983; Propham & Bambra 2008). Deuxiémement, 'impact
identitaire et psychologique. La maladie affecte I'identité professionnelle du malade, I’auto-
estime, la satisfaction et les relations sociales. Vu que la maladie chronique se caractérise par
Pincertitude et 'imprévisibilité, le malade chronique est incapable de garantir une présence
constante au travail, ce qui impacte son identité professionnelle et le sens de 'obligation,
provoquant la diminution de P’auto-estime et de la satisfaction professionnelle (Locker
1983). Les effets de la maladie sur l'identité et I'auto-estime sont également liés au fait
que la maladie crée des situations de dépendance familiale et sociale. Cela nous permet de
revenir a la question de I'impact psychologique de la maladie, lequel est également ressenti
par la famille du malade; aux effets sur les relations sociales, dans le sens ot les attentes des
acteurs impliqués dans I'interaction sont différentes; et 4 la question des cofits sociaux de la
maladie, vu les situations de chomage, d’exclusion sociale et de pauvreté, la probabilité de
devoir réclamer des bénéfices sociaux augmente les cofits sociaux de la maladie (Propham
& Bambra 2008).

Ainsi, notre argumentation va dans le sens de la littérature qui montre que le maintien de
I’emploi est important pour la qualité de vie du malade chronique. Lemploi joue un rdle
prépondérant dans 'intégration communautaire du malade. En effet, ’'emploi permet au
malade de maintenir un moyen de subsistance, lui permettant ainsi de contréler le dévelop-
pement de sentiments de dépendance et d’exclusion sociale. Ceci lui permet de mieux faire
face a la maladie, de mieux contréler son impact financier et psychologique. En contrdlant
Pimpact de la maladie, il sera capable de mieux reconstruire sa nouvelle identité de malade
et de mieux développer des coping strategies et ainsi de mieux dresser le «processus de nor-
malisation» (Charmaz 1991; Koch & al. 2005).

Les coping strategies sont les actions des malades chroniques en vue de controler les effets
de la maladie sur la sphere professionnelle. Dés lors, il faut souligner que I'impact de la
maladie chronique sur la sphére professionnelle est le résultat de Pinteraction de facteurs
comme la sévérité de la maladie, sa progression, la capacité de travail et les opportunités de
réhabilitation et d’ajustement du poste (Burstrom 2010). Donc, en fonction de ces aspects
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le malade chronique choisira ou sera contraint d’abandonner son emploi, réduire le taux
d’activité, négocier une reconversion du poste au sein de la méme entreprise ou d’un autre
employeur, suivre des mesures de réadaptation professionnelle, devenir bénéficiaire d’une
rente Al. Vu que I'expérience de la maladie est vécue en et par I'interaction sociale, les
actions du malade chronique en vue de dresser son «processus de normalisation» en milieu
professionnel seront le résultat de I'interaction des ressources internes et des ressources
externes. La littérature montre que les stratégies des malades chroniques vont plutdt dans
le sens de rester chez le méme employeur et d’accepter une non-progression de carriére.
Ceux qui décident de changer essayent normalement de rediriger leur carri¢re vers d’autres
types d’occupation plus compatibles avec la maladie, d’autres encore se décident par I'auto-
emploi (Pelkowski & Berger 2003; Beatty 2012). La survenue d’une maladie chronique a
un stade initial de la trajectoire professionnelle peut représenter un risque plus important
d’exclusion du marché du travail, car en début de carriére le malade n’a pas encore certaines
ressources additionnelles (Van der wel 2011), ce qui 'empéche de diriger de maniére active
la négociation, donc il sera contraint d’accepter certains termes de la négociation sans qu’ils
solent bénéfiques pour lui.

Pour conclure 'argumentation théorique, nous aimerions souligner qu’il n’y a pas une ré-
ponse linéaire a la question: «Est-ce que la maladie chronique exclut les malades du marché
du travail?» Comme nous I’avons vu, I'exclusion dépend de plusieurs facteurs et doit étre
analysée au cas par cas. Ainsi, la suite de notre article sera consacrée a I’analyse de deux cas
d’insuffisance rénale chronique, a partir desquels nous allons établir le lien entre I’argumen-
tation théorique et 'expérience vécue par deux malades chroniques.

3. METHODES ET DONNEES

3.1. MéHODES

Les données sont issues d’une thése de doctorat en cours, laquelle compare, en employant
une approche biographique longitudinale, 'impact des maladies rhumatismales inflamma-
toires et de I'insuffisance rénale chronique sur le parcours professionnel du malade. Ces
maladies ont été choisies, parce que chaque maladie a une trajectoire qui lui est propre,
laquelle est composée de différentes phases et qui rendent I'expérience de la maladie dif-
férente pour chaque individu. Ainsi, nous avons choisi des maladies assez fréquentes, qui
se manifestent tot (jeunes adultes), qui touchent les hommes et les femmes, qui entrainent
un affaiblissement, qui s’installe lentement et progressivement, mais qui progressent au
fil des ans. Toutefois, étant donné les limites imposées par les régles de rédaction de cet
article, nous avons choisi de comparer deux cas d’insuffisance rénale chronique. Nous allons
donc présenter I'expérience de la maladie de deux individus de sexe masculin, dgés de 60
ans, d’origine suisse et qui ont le méme niveau de formation (un CFC) bien que dans des
domaines d’activité différents. Afin de rendre notre exposé plus clair, nous avons donné a
chaque patient des noms fictifs. Les données ont été analysées a partir de la reconstruction
biographique de I’histoire racontée — biographical case reconstruction sequential analysis
(Rosenthal 1993, 1995; Rosenthal & Fischer 2000). Notre analyse s’est centrée sur la
reconstruction de la trajectoire de la maladie, la reconstruction de la trajectoire profession-
nelle et le «processus de normalisation».
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3.2. les DonNges

Les résultats de notre analyse sont consistants avec d’autres études qui montrent que chaque
maladie a sa propre trajectoire, conduisant a des conséquences différentes sur la sphére
professionnelle. Ceci est en relation avec I'interaction de facteurs comme la sévérité et la
progression de la maladie, la capacité de travail et les opportunités de réinsertion. Aussi bien
qu’avec le «processus de normalisation» entrepris par le malade en vue de gérer sa maladie.

3.2.1. le «processus de normalisation»

Le «processus de normalisation» sert a mettre en place un programme de gestion de la mala-
die, afin de vivre le plus normalement possible. Il comprend un travail de gestion, lequel est
négocié avec toutes les parties impactées par la maladie; un processus cognitif, qui permet au
malade de comprendre sa maladie et apprendre a supporter ses effets. Les deux cas analysés
montrent bien que les malades ont mis en place ce processus de normalisation, dans le sens
ou ils ont participé au choix des traitements et ont géré eux-mémes leur maladie a la maison.
Dans les exemples suivants, les patients justifient le choix du traitement et montrent leurs
connaissances concernant les procédures du traitement.

«[...] j’ai dii faire des dialyses. Au début j’ai refusé de faire des dialyses... des hémodialyses,
je ne voulais pas étre attaché a une machine, voila, pour moi ¢’était... ¢’était 'horreur, je
voulais pas. Et alors, j’ai fait, j’ai commencé a faire des dialyses péritonéales: c’était des sacs,
donc de deux litres, on mettait du produit dans le péritoine par un cathéter au ventre et puis
je faisais ¢a 3 a 4 fois par jour [...]» (Daniel, 60 ans)

«[ ...] il [le médecin] m’a dit: maintenant il faut aller poser un cathéter. C'est-a-dire, que
j'avais le, ¢’est moi qui avais voulu... j’ai dit: qu’est-ce que j’ai comme options? 1l [le méde-
cin] m’a dit: voila, vous avez la dialyse péritonéale et la dialyse..., 'hémodialyse, par le sang
directement, avec une fistule dans I'avant-bras, etc.. La dialyse péritonéale, c’est un cathéter
qui vous sort du ventre et puis c’est un liquide, avec une machine qui tous le temps de temps
se régénere, ¢a le change en fait. Et moi, je ne voulais pas... eb...c’était exclu pour moi de
me rendre trois fois par semaine a I'hépital pour faire des dialyses comme ¢a, je voulais
rester actif. Professionnellement et je voulais surtout, rester... un peu dans la vie, dans la vie
sociale. [’ai choisi [...]» (Gabriel, 60 ans).

Les malades peuvent compter sur différents types de traitement. Afin de mieux supporter les
effets du traitement, comme les déplacements a ’hopital, Péloignement de la vie sociale et
professionnelle, Daniel et Gabriel ont choisi les dialyses péritonéales. Ce choix est un type
de réponse construite en fonction de la représentation de la maladie et du traitement.

3.2.2. la trajectoire de la maladie

D’aprés analyse des entretiens, les trajectoires de la maladie sont manifestement différentes.
Bien qu’il s’agisse de la méme pathologie, la progression et la sévérité de la maladie de Daniel
ont été majeures quand comparées a celles de Gabriel. En effet, nous avons trouvé six grands
moments de transition de la trajectoire de la maladie de Daniel. Tandis que pour Gabriel
nous avons trouvé quatre moments de transition. Daniel a ressenti les premiers symptomes
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a I’dge de 34 ans, et Gabriel a ’age de 35 ans. Daniel a été sujet a deux transplantations et
a fait deux rejets aigus, a eu d’autres complications de santé qui I’ont contraint a suivre des
traitements hebdomadaires a ’hdpital pendant 4 ans. A la suite de cela, il a dii retourner en
dialyse, traitement qu’il suit depuis 6 ans jusqu’a aujourd’hui. Daniel attend une nouvelle
transplantation. Gabriel a contrdlé sa maladie pendant 15 ans avec des médicaments, il a fait
des dialyses péritonéales pendant 2 ans. Aprés 2 ans il a été transplanté et depuis il n’a pas eu
d’autres complications de santé. Les affirmations suivantes donnent compte de la derniere
transition de la trajectoire de la maladie.

«[...] la deuxieme greffe, le rein il a tenu pendant 13 ans [...]. Et puis, tout d'un coup en
espace de méme pas 15 jours, pouf! |'ai fait un rejet(...] alors, j’ai dit retourner en dialyse
et puis maintenant ¢a fait 6 ans que 'y suis [...| j'attends si possible et comme j'ai des
problémes de coeur au méme temps, [...] la greffe, ils ont été obligés de me sortir de la liste
de transplantation pendant 6 mois, une année et puis me remettre a la fin de 'année donc
pour... [...] pour pouvoir avoir de nouvean une greffe [...]» (Daniel, 60 ans).

«[...] Cest allé jusqu’en 2003, donc j’ai fait deux ans de dialyse et puis la en suite, j'ai été
appelé...[...] et j’ai fait que 8 jours d’hopital et je suis rentré a la maison et depuis j’en ai eu
plus jamais aucun probléme [...]» (Gabriel, 60 ans).

3.2.3. la trajectoire professionnelle

Les trajectoires professionnelles sont aussi différentes. Le niveau de formation est le méme, un
CFC, mais dans des domaines différents: Daniel a un CFC de décorateur et Gabriel a un CFC
de mécanicien de précision. Gabriel a suivi d’autres formations. Les deux ont commencé leur
activité a Page de 20/21 ans, mais Gabriel est cadre depuis I'dge de 25 ans. Quand la maladie
se déclare, ils avaient déja une expérience professionnelle de plus d’une quinzaine d’années.
Toutefois, dans le cas de Daniel, son travail impliquait des efforts physiques et ’exposition a
des émanations de peinture, le rendant incompatible avec la maladie. Alors, il est replacé dans
la vente. Mais ceci n’est que le début de plusieurs transitions professionnelles. En effet, Daniel
est déplacé plusieurs fois et finalement licencié. Apres le licenciement, Daniel traverse une pé-
riode de chémage, travaille dans des ateliers protégés, est pris en charge par I’Al, et suit une for-
mation en électronique pendant 3 ans et demi. Quand Daniel finit sa formation, il commence
a chercher du travail, mais tous ses efforts ont échoué. Il devient chauffeur bénévole et exerce
cette activité pendant 6 ans. Aujourd’hui, Daniel est rentier Al. Quand Gabriel a commencé les
dialyses, il avait plus de 30 ans d’expérience professionnelle et travaillait depuis plus de 10 ans
dans la méme entreprise. Trois grandes transitions peuvent étre identifiées dans la trajectoire
professionnelle de Gabriel: la diminution du taux d’activité a partir de la deuxieme année de
dialyse; la suppression de son poste de travail lors d’une restructuration de I'entreprise, pro-
voquant sa transition vers un autre secteur et la perte du statut de cadre; la reprise progressive
d’un taux d’activité a 100% apres la transplantation. Afin de récupérer son statut de cadre,
Gabriel a essayé de changer d’entreprise, comme il n’a trouvé aucun autre poste, il a décidé de
rester. Il n’a jamais vécu de situations de chomage ou de prise en charge par ’Al. Aujourd’hui,
Gabriel travaille 2 100% et compte assumer son poste jusqu’a I’age de la retraite. Les affir-
mations suivantes montrent les réponses des deux patients aux transitions professionnelles:
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«[...Jsur une année et demie, on a écrit 400 lettres a nous deux, sur 400 lettres on a en 3
réponses. Jai trouvé ¢a scandaleux [...] Ca c’est... je trouve c’est dur pour... Jentends, pour
les personnes qui cherchent du boulot, on a l'impression qu’on sert plus a rien. Alors, avec
ca ce que j’ai fait, je me suis dit, bon bab, puisqu’ils ne me veulent pas je vais faire du béné-
volat, je téléphone a la Croix Rouge et puis a la Croix Rouge ils m’ont dit: on cherche des
chauffeurs bénévoles et puis j’ai été comme chauffeur bénévole i la Croix Rouge pendant 6
ans [...]». (Daniel, 60 ans)

«[...] lorsque j’ai recommencé de travailler [apres la transplantation] eb... voila dans 'entre-
prise il y avait des remaniements [...] mon poste avait été supprimé, ma fonction avait été
supprimée, j’ai été dirigé dans un autre secteur, pour deux ans, mais c’était, c’était pas un
secteur trés motivant pour moi, mais j'ai préféré garder eb... j'avais accepté parce que je
n’'avais pas trop le choix non plus. Je ne peux pas dire si le fait d’avoir été transplanté a joué
unréle dans cette... dans cette... ce changement de fonction. [...] pour moi ¢’était un hasard,
¢’était une coincidence, beb oui, voila le groupe ot j’étais, voulais réduire les activités donc
je devenais a quelque part surnuméré, ¢a arrive méme dans entreprises qui aient des gens
qui n’ont pas des problémes de santé, je me suis pas offusqué. Mais, dans ma téte j’ai quand
méme cherché d’autres, d’autres opportunites [...]». (Gabriel, 60 ans)

En comparant les trajectoires professionnelles de Daniel et Gabriel, nous pouvons voir que
dans le cas de Daniel, la survenue de la maladie a conduit a ’exclusion du marché du tra-
vail. Dans le cas de Gabriel, la maladie ne I’a pas exclu du marché du travail, mais elle a eu
un impact sur sa progression de carriére. Gabriel a perdu son statut de cadre et bien que sa
situation professionnelle ne fat pas satisfaisante, il n’a pas pu la changer.

3.3. Discussion

Nous avons analysé deux cas de la méme maladie, qui présentent deux trajectoires dif-
férentes. La trajectoire de la maladie de Daniel a une progression plus sévére que celle
de Gabriel. De ce fait, la progression et la sévérité de la maladie peuvent étre les facteurs
explicatifs des transitions professionnelles vécues par Daniel. Dii aux complications de la
premiére transplantation, la capacité de travail de Daniel a diminué considérablement. De
plus, il a fait plusieurs mois a I’hopital, I’éloignant de ses obligations de travailleur, pendant
une longue période. Donc, Daniel est entré dans le groupe d’individus exclus du marché du
travail. Théoriquement, le risque d’exclusion est plus important au début de la trajectoire
professionnelle. Or, ce qui est intéressant dans le cas de Daniel, c’est qu’il avait déja une
expérience professionnelle de 15 ans. Toutefois, apreés la transplantation, la maladie de
Daniel est devenue incompatible avec sa profession, donc une fois qu’il a été pris en charge
par ’'Al il a dii suivre une autre formation. Ainsi, en plus de la maladie et d’une capacité de
travail réduite, Daniel a cumulé d’autres désavantages dans la recherche d’emploi: I'dge et
le manque d’expérience dans le nouveau domaine de formation. Pour Gabriel, la progres-
sion de la maladie a été beaucoup plus lente et moins sévere. De ce fait, étant donné son
expérience et 'ancienneté au sein de la méme entreprise, il a pu échapper a des situations
de chomage. Cependant, la maladie a eu des effets dans la progression de carriére. Gabriel
appartient au groupe d’individus qui sont rétrogradés, qui doivent accepter des postes moins

88



SEES / RES > Dossier: Nouvelles normes de travail...

motivants et qui doivent diminuer le taux d’activité en fonction de la capacité de travail.
Du point de vue économique, aucun des témoignages ne montre des signes de difficultés
financiéres.

Du point de vue du «processus de normalisation», Daniel et Gabriel ont réussi a I’accomplir.
Premiérement, parce qu’ils ont réussi a s’adapter a leur maladie, a leur statut de malades et
aux traitements. Ils ont toujours été des acteurs actifs dans la gestion de leur maladie et ils
présentent des connaissances approfondies des symptomes et des traitements. Un des signes
de gestion active de la maladie est le choix des traitements de substitution rénale. Les deux
ont choisi de suivre des traitements de dialyse péritonéale, une stratégie pour rester actifs
et autonomes.

Un autre aspect signe d’un «processus de normalisation» accompli concerne I'impact de
I'interaction maladie activité professionnelle. Bien qu’ils aient été contraints a agir d’une
maniére déterminée, il y a des signes de négociation. Ainsi, Daniel a pu négocier une recon-
version de poste. Apres son licenciement, il a été contraint a chercher de I’aide aupres des
institutions de réinsertion en vue de garantir un revenu. Il a accepté des postes en ateliers
protégés pour avoir une occupation. Le fait qu’il n’a jamais réussi a se réintégrer profes-
sionnellement, cela lui a donné le sentiment qu’il ne servait plus a rien. Pour contrarier ce
sentiment, il a choisi de devenir chauffeur bénévole. Gabriel, lui aussi a réussi a négocier une
reconversion de poste. Quand sa capacité de travail a diminué, il a pu négocier une diminu-
tion du taux d’activité. Il est toujours resté intégré professionnellement et socialement. Ceci
a toujours été son désir et son objectif majeur dés que sa santé a commencé a se dégrader.
Enfin, il faut encore souligner deux aspects. Le premier, concerne la représentation de la
maladie. Bien que I'institution médicale considere Daniel et Gabriel comme malades chro-
niques, ils s’estiment guéris par la transplantation, ce qui est le signe d’un «processus de nor-
malisation» accompli. Le deuxiéme concerne la représentation de I’activité professionnelle.
Pour les deux patients, I’emploi a toujours été important, il a permis de controler I'impact
financier et psychologique de la maladie.
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