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DANS LE MONDE DU TRAVATL

Les récents progres dans le dépistage, la prévention et le traitement des cancers ont tendance & modi-
fier les discours et les représentations concernant cette pathologie. Jusque dans les années 60, en
effet, les pouvoirs publics tentent d'inciter les individus & accepter les campagnes de dépistage en
rappelant que le cancer provoque la mort (Patrice Pinell, 1992). Aujourd hui, ¢est plutot la bana-
Tité du cancerqui est évoquée pour générer des comportements de surveillance et de prévention e i
A. Vidal-Naguet, sociologie au CERPE, chercheur associé a Modvs/ICNRS

ertes, le cancer reste
une maladie de
longue durée dont
I"issue est souvent
fatale, puisque, tous
cancers confondus,
le taux de guérison
n’est encore que de
50 %. Néanmoins,
il tend a étre plutét
décrit, notamment
par la profession
médicale, comme
une maladie chronique, ¢’est-a-dire comme
une maladie dont on ne meurt pas et avec
laquelle il s”agit de vivre, comme le font d’au-
tres malades tels ceux qui, par exemple. sont
atteints de diabéte
Désynchronisation des «temps du cancer»*
Par ailleurs I'amélioration des thérapeutiques
qui conduit a une réduction des effets secon-
daires tend & brouiller pour les malades eux-
mémes les frontiéres entre le normal et la
pathologie. «L’incapacité de faire» (Herz-
lich C., Pierret J. 1984) était pour le malade
de la modernité naissante le signe de sa mala-
die. Or, avec le cancer. du moins dans ses
évolutions les plus récentes, on assiste a une
certaine désynchronisation entre le temps
de la maladie, le temps des incapacités, et
le temps des traitements. Le développement
du cancer peut étre en effet asymptomatique
et ne produire aucune altération des capa-
cités, méme dans les stades les plus séveres,
ce qui n’est pas nouveau. Par contre, ce qui
est plus récent, ¢’est que les thérapies sont
moins invalidantes. Si elles restent encore

souvent trés perturbantes, leurs conséquences
peuvent étre aussi limitées dans le temps.
Leurs incidences sont parfois méme fai-
blement péjoratives ou bien encore se mani-
festent de facon différée alors que les soins
sont terminés. Ainsi, selon chacun, les
malades du cancer peuvent connaitre & la fois
des épisodes extrémement invalidants et des
épisodes ol ils sont en pleine possession de
leurs moyens ainsi que toutes sortes de situa-
tions intermédiaires parfois indéfinissables
sans que larticulation de ces différentes
phases n’obéisse 4 un ordre particulier et sans
que les médecins ne puissent anticiper avec

‘certitude le cours des événements. Il arrive

aussi que les malades eux-mémes aient du
mal a évaluer le niveau de leur incapacité
ou de leur fatigue, partagés qu’ils sont entre
«s'écouter» pour prendre soin de soi et «ne
pas trop ' écouter» pour ne pas «se laisser
aller» comme le signalent certains.

Loin de s’inscrire dans un cursus standar-
disé, les malades du cancer sont donc appe-
1és & «faire avec» une pathologie dont les
manifestations sont tantdt extrémement pré-
sentes, invalidantes et inquiétantes, tantot
au contraire évanescentes voire absentes, et
tantdt virtuelles lorsqu’elles prennent la
forme du risque de récidive. En d’autres
termes, les personnes atteintes par un can-
cer connaissent tour a tour divers: états qui
ne sont pas tous pathologiques et qui ne les
conduisent pas 4 nécessairement a endosser
le r6le de malade chronique.

Plasticité du cancer et nouvelle «allure de vie»
Cette plasticité biologique et physiologique
du cancer et cette désynchronisation des états

vécus n’engendrent pas nécessairement un
rapport pacifi¢ a cette pathologie. Au
contraire méme. Quel qu’en soit le cours, le
cancer reste pour les malades un événement
biographique qui marque et altére sociale-
ment et psychologiquement les itinéraires
de vie. Sil'occurrence de la maladie peut
conduire par moments les personnes a s’ex-
traire pratiquement de toute vie sociale pour
se consacrer a la gestion médicale de leur
maladie. elle ne fait pas que cela. Le cancer
les améne aussi A transformer leur rapport
a leur environnement, & réorganiser leur vie
sociale, & procéder 4 des ajustements bio-
graphiques, bref a emprunter «une autre
allure de vie» (Georges Canguilhem, 2005).
Sauf que cet ajustement ne s opére pas a par-
tir d’une maladie «installée» et stabilisée
susceptible d’apprivoisement, mais plutdt a
partir d’une suite d’états hybrides qu’il est
difficile de véritablement connaitre, anti-
ciper et domestiquer.

Si le cancer plonge les malades dans une
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Si I’occurrence de la maladie peut conduire par moments les

personnes a §’extraire pratiquement de toute vie sociale
consacrer 2 la gestion médicale de leur maladie, elle ne
que cela. Le cancer les amene aus
Jeur environnement, a réorganiser
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vie» (Georges Canguilh

des ajustements bio
[ure

situation d’incertitude celle-ci n’est pas seu-
lement biologique et ne concerne pas seu-
lement 1'issue de la maladie. Cette incerti-
tude est aussi sociale. Le cancer, en raison
de sa plasticité, ne détermine pas les roles
ct les comportements qu’il s’agit d’inves-
tir pour maintenir ou pour retrouver une ins-
cription sociale. Cest alors aux individus eux-
mémes d’inventer, de réinventer a tout
moment de leur existence leurs propres roles
sociaux sans pouvoir véritablement adosser
ceux-ci a des états — pathologiques ou non —

circonscrits et stabilisés. C est encore dans
I'incertitude qu’ils dnt & donner sens et contenu
3 leur «nouvelle allure de vie». Ce travail
d’ajustement, toujours recommencé, est d’au-
tant moins évident qu’il dépend non point des
seuls malades mais aussi des divers acteurs
avec qui ils sont en interaction, qui ont leur
propre représentation de la maladie et vis-a-
vis desguels il s’agit de se positionner.

Les incertitudes dans le monde du travail
Cette incertitude est en particulier manifeste
lorsque les personnes qui ont été touchées
par un cancer entendent préserver ou bien
retrouver leur place dans le monde du tra-
vail. Cette incertitude se décline sur diffé-
rents registres.

L’ ambigiiité de la protection sociale

Sur celui de I’emploi d*abord. Certes, le sys-
teme de protection sociale est en principe
congu pour réduire I'insécurité lice ala mala-
die. D’une part, il atténue les effets d’un
retrait provisoire du monde du travail ; d’au-
tre part, il accompagne le retour al'em-
ploi. Mais, revers de la médaille, ce systeme
est particulierement complexe en sorte qu’il
est difficile, pour les malades de s’y repé-
rer. comme Iexplique Coralic (37ans) : «Ah
oui, j oubliais, il y aussi malades et papiers.
1l faut un dipléme pour étre malade. C’est
affolant. Et aprés, vous n'étes plus que ¢a,
malade». Si le droit social prévoit aussi de
trés nombreux statuts, certains d’entre eux
ne sont attribués que sur un mode négocié
et/ou suite & divers contrdles dont les

Ur se
ait pas
si & transformer leur rapport &
leur vie sociale, & procéder a

ref & emprunter «ure autre al-
em, 2005).

malades ne mesurent pas toujours les enjeux.
Par ailleurs, si la protection sociale permet
de sécuriser les parcours des personnes
malades elle n’empéche pas, sous réserve
du respect de diverses procédures, le licen-
ciement. Finalement, en dépit de son carac-
tere protecteur, le droit social ne leve pas
Iincertitude du salarié dans le monde du tra-
vail. surtout lorsque I"allure de vie de ce der-
nier n’est pas stabilisée sur le plan physio-
logique. L'adéquation entre les statuts
possibles et les aptitudes du salarié peut

s avérer trés problématique.

Gérard (59 ans) doit plaider sa cause aupres
de ses médecins car ceux-ci sont peu favo-
rables A une reprise du travail. Il arrive néan-
moins A trouver une solution. Mais celle-ci
est par la DRH. «Devant les réticences des
médecins pour que je retravaille, je leur ai
dit, écoutez voila ce que je vous propose : a
chagque cure je fais un arrét total de six jours,
d’une semaine, de maniére @ ce que je puisse
avoir aprés la sortie ma premiére prise de
sang et si ca ne va pas jarréte. Si ca va je
recommence mon mi-temps. C’était d’une
complexité infernale. Mais ils ont accepté.
Quand je suis arrivé [a la DRH] en leur
expliquant le dispositif, ¢'est la que can’al-
lait plus. Ils m’ont dit simplement c’est un
petit peu compliqué (...). On m’adit, tire un
petit peu. (...) C’est vrai qu'on m ‘a fait la
réflexion, 1 es quand méme un pei con».
Les épreuves du travail : activités, rétribu-
tion. relations sociales.

Quant au rapport au travail proprement dit,
il est lui aussi traversé par I'incertitude. En
suivant Serge Paugam (2007) on peut envi-
sager ce rapport sous I’angle de I"activité de
production elle-méme. sous I’angle de la
rétribution que le travail procure et enfin
sous 1’angle du cadre social dans lequel le
travail est effectué.

L activité de production met les corps a
I’épreuve ce (ui pose aux malades la ques-
tion de savoir comment le corps rendu vul-
nérable par la maladie résistera a cette
épreuve. La reprise de "activité profes-
sionnelle dépend des conditions de travail,
de I’organisation. des tiches & accomplir,
des aménagements de poste, mais aussi des
aptitudes tant physiques que psychique des
personnes elles-mémes. Or, la encore, en
raison de la plasticité du cancer, le niveau
d’aptitude peut difficilement étre anticipé et
¢’est la confrontation avec la réalité du tra-
vail qui le définit.

L expert médical peut difficilement intégrer
dans son appréciation, la répulsion que dés-
ormais Myriam (34 ans) ressent dans son
travail. Elle était infirmigre lorsqu’elle a du
&tre soignée pour un cancer de la langue.
Lorsqu’elle reprend son travail en chirurgie,
elle fait le constat qu’elle ne peut plus sup-
porter tout ce qui est en rapport avee le soin.
Elle ne parvient pas & accomplir les taches
qui auparavant faisaient tout I'intérét de son
métier et la confortait dans son identité pro-
fessionnelle. «Rerentrer dans un hopital, st
tout béte hein, mais rien que le fait de ren-
trer dans un hépital : 'odewr. Alors qu’avant
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L’ex%elt médical peut difficilement intégrer dans son appré-
,la répulsion que désormais Myriam (34 ans) ressent dans
son travail, Elle était mfirmiére lorsqu’elle a du étre soignée

ur

un cancer de lalangue. Lorsqu’elle reprend son travail en chi-
rurgie, elle fait le constat qu’elle ne peut plus supporter tout ce

qui est en rapport avec le soin.

¢ était quelque chose que jadorais.»

La rémunération est une source importante
de motivation dans le monde du travail. La
maladie, quand elle est source d’affaiblisse-
ment est susceptible de menacer indirecte-
ment le niveau de la rétribution. La baisse
de performance, I"affichage de certaines inca-
pacités, les arréts de travail qui sont pris pour
suivre les examens de controle, la percep-
tion que la hiérarchie peut avoir du cancer et
de sa possible évolution sont de nature & ren-
dre incertaines les évolutions de carrieres.
Véronique (33 ans) travaille depuis 3 ans
dans le service qualité d’une entreprise de
création de logiciel lorsqu’elle est atteinte
une premiére fois par un lymphome. Elle
revient dans "entreprise mais elle a le sen-
timent au bout d’un certain temps que son
cancer a joué contre elle. Elle se doute, mais
sans en étre vraiment siire qu’elle n’aura pas
le poste de chef de qualité. Pour elle, il est
clair que le cancer est une véritable chape
de plomb qui pese sur elle. «Maintenant, en
ayant été malade, et avec cette chape de
plomb qu’est le cancer, et dans la mesure
ot avec le cancer il y a toujours des rechutes
possibles, je n’ai aucune illusion sur le fait
que la promotion dans cette entreprise, il ne
faudra pas y réver beaucoup».

Le retour dans le monde professionnel peut
enfin s’avérer problématique sous 1’angle
des relations sociales de travail. Celles-ci
sont en effet & reconstruire et & entretenir
dans un univers ol se mélent entraide et
concurrence. Pour retrouver une place dans
un tel univers, les personnes qui ont été affai-
blies par la maladie doivent gérer un certain
équilibre entre deux positions contradic-
toires. D™un cdté, elles s efforcent de faire
reconnaitre leur fragilité afin de bénéficier
d’un régime particulier. D’un autre coté,
elles aspirent & «/'ordinarisation» de leur
statut en cherchant a atténuer la mise en
scéne de leurs vulnérabilités faute de quoi
certains avantages (comme la promotion ou
la reconnaissance de leur compétence) ris-
quent d’étre compromis. Une telle contra-
diction évolue au fil du temps et ne se pré-

sente pas de la méme maniére dans les dif-
férents sous-monde sociaux dont est consti-
tué le monde du travail. Dans ces conditions,
renouer des relations sociales dans le milieu
professionnel, ¢’est aussi parvenir i gérer la
présentation de soi dans divers cercles
sociaux et 4 contréler la circulation de I'in-
formation entre ces cercles, sans aucune
garantie de résultat, comme on peut le
constater dans ’exemple suivant : Nasira,
est une toute jeune Capésienne lorsqu’elle
est atteinte d’un cancer du sein. Elle est en
stage dans un collége. Malgré une chimio-
thérapie un peu lourde, Nasira ne renonce
pas A ce stage et ira travailler cofite que cofite
pendant toute I’année. Mais elle ne souhaite
pas révéler sa situation ni devant ses éleves,
ni devant les autres enseignants, ni devant
les parents d’éleves. Elle pense qu’elle risque
d’étre discréditée et surtout de voir son stage
invalidé. Elle cherche donc a se présenter
sous les apparences de la normalité. Afin
d’éviter toutes confidences qui risqueraient
de la mettre en difficulté, elle ne s’attarde
jamais dans le college. Ce qui lui vaut d’étre

-étiquetée comme une enseignante indivi-

dualiste. Cette image qu’elle donne d’elle-
méme est renforcée le jour ol elle se confie
A sa tutrice pour lui expliquer les raisons
pour lesquelles elle est parfois fatiguée. A
partir de ce moment-la, la tutrice surprotege
Nasira. Les deux femmes sont alors soup-
connées de former un clan. L”information
est alors bien contrélée mais au prix d’un
certain discrédit. Mais Nasira va €tre tra-
hie par son propre corps. Elle commence &
perdre ses cheveux et décide de se raser et
de porter un foulard. Ses éleves apprécient
sa nouvelle tenue qu’ils prennent pour une
marque de proximité avec eux et non pas
comme |’indice d"une maladie. Cependant,
les choses se passent différemment dans le
cercle des enseignants. Certains voient dans
le port du foulard le signe d’une intention
religieuse car Nasira est d’origine maghré-
bine. D autres pensent qu’elle a un cancer.
Nasira commence a sentir qu’elle ne peut
plus contenir la rumeur. De tous cbtés, son

secret est menacé. Mais clle réserve I'in-
formation au milieu des enseignants en
enlevant le foulard lors d’une réunion.
Nasira gardera toujours le foulard devant
ses éléves qui jamais ne feront référence
a la maladie.

Une incertitude récurrente

Ainsi, I'incertitude & laquelle font face en
général les personnes atteintes de maladie
chronique est, dans le cas du cancer et en
raison de la plasticité de cette pathologie,
renforcée. Cette incertitude nécessite de la
part des personnes un important travail d’ac-
tualisation et de redéfinition de leur role et
de leur place sociale, I'essentiel de ce tra-
vail consistant & gérer I'ensemble des évé-
nements qui surgissent pendant ou aprés la
période active du cancer et 2 rendre ceux-ci
socialement acceptables. Or, les résultats
d’un tel travail sont bien loin d’étre garan-
tis. Certes, au fur et & mesure que les per-
sonnes s éloignent de 1’épisode actif de la
maladie, elles tendent & échapper a cetle
incertitude structurelle. Mais, I'inquié¢tude
peut demeurer encore de longues années
aprés le cancer ou bien encore faire irrup-
tion & des moments ol on ne 1’attend pas.
Longlemps présente aprés le cancer, la condi-
tion de fragilité requiert, de la part des per-
sonnes qui connaissent cette condition, ’ac-
complissement d’un travail plus ou moins
important, plus ou moins continu, pour main-
tenir ou retrouver leur place sociale ®

1 Cetarticle est issu d'une recherche soutenue par 'INCa
et 'ARC. Cette recherche a été réalisée i partir d’une
trentaine d’entretiens auprés de personnes confrontées
2 cette maladie. Elle a été publiée en septembre 2009
aux éditions L Harmattan, sous le titre «Faire avec le
cancer dans le monde du travail». 2 Sur «les temps du
cancer», cf. Marie Ménoret (1999)

GONVENTION BHORGEY

Lo convention Belorgey, que permet-elle ?
Gréce & la Convention Belorgey, les personnes
présentant un risque de sanié aggravé vont enfin |
avoir aceés & [assurance-décés dans le cadre dun
emprunt, quil s'agisse dun aédit & la consomma-
tion ou d'un crédit immobilier.

Depuis des années, les associations de malades et
de consommateurs luttent contre: 'exclusion du cré-
dit dont est victime une partie de la population
frangaise pour des raisons médicales.

le 19 septembre 2001, aprés frois ans de discus-
sion et de négociation autour du Conseiller dFat
Jean-Michel BEIORGEY, les associafions de ma-
lades ont obtenu laccord des banques ef des as- |
surances pour atténuer cefte ségrégation duea
[éat de santé. Théoriquement, les personnes pré-
senfant un risque de santé aggravé ne pourront %

e |

plus se voir opposer un refus de arédit ou des tarif
prohibitifs. Elle a & confrmée par la loi sur les
droifs des malades du 4 mars 2002 |




