Nous exprimons notre reconnaissancea toutes les personnes qui ont
accepté, avec courage et sincérité, de répondre a nos questions,au prix
souvent d’'un ressurgissemenide souvenirs douloureux et parfois d’'une
évocation de souffrances et de fragilités difficiles a exprimer. Nous
remercions égalementles quatre médecinsqui nous ont mis en contact avec
certains de leurs patients, manifestantainsi leur compréhensiongu’il existe
une possible complémentarité de leur travail quotidien et de lactivité
scientifique.

Nous avons interrogé, dansle cadre de cette recherche,des malades affectés
de pathologies graves. C’est leur vision des chosesque nous restituons,en la
contextualisantdans un récit biographiqueet en la situant dans des rapports
sociaux. Le travail d’objectivation auquel nous nous livrons s’appuie donc
sur leur subjectivité. Ainsi, les analyses sur leurs relations avec les
professionnels de la santé et le monde hospitalier refletent-elles avanttout
'expérience qu’ils en ont et ne prétendent-ellesdonner qu’'une vérité : la
leur.
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INTRODUCTION

Didier Fassin

Etudier la maniére dont lesconditions et lesmodes devie, les histoires
individuelles etfamiliales, ensommel’inscription despersonnes danta

sociéte,influent sur leurs attitudea I'égard demaladies graves, sueurs

comportements et leuractivités lorsqu’elles ersont affectées, surdeurs

représentations eleur utilisation dusystéeme desoins et de protection
sociale, tel estl'objet de cette recherche. En d’'autrdgrmes,il s’agit

d’analyser enquoi lesinégalités sociales searaduisent dang expérience
gu’ont cesmalades atteints dpathologiesimpliquant unrisquevital, des

complicationschroniques ou unénvalidité permanente.

Plus précisément,nousvoulons comprendre comment une maladie grave
interfére de maniere différenciée avieccours dela vie des personne€ette
différenciation, nous 'abordons ici ala fois dansla longue durée deleur
histoire familiale et individuelle, enréférence auxévénements qui
marquent desifurcations significatives de leyrarcours biographique et a
travers legrocessuscomplexes qui relientettehistoire et ces événements a
la fagcon dont la pathologie s’imprime, objectivement esubjectivement,
dansleur existence. Parapport aux travaux habituellementenés sur les
inégalités sociales facela santé,notrerecherche présentgeux orientations
particulieres : premiérement, elle privilégiétude des effets de lmaladie
sur celle de ses causes et, deuxiememegite sesituedans unedémarche
comprehensive plutdt qu’explicative.

D’une part en effet, lorsque I'on s’intéresse aux inégalitésociales en
matiere de santég’est généralementipour endéterminer les causes. Sans
perdre de vuda possibilité de recueillioccasionnellement des données se
rapportant a degacteurs étiologiques (particulierement évidemtssque
'on a affaire a des accidents du travail ou a desdadiesprofessionnelles,
gu’ils soientreconnues ou non), nous avopsvilégié I'étude, beaucoup
plus rarement entreprise, deffetsque produitla maladie surla vie des
personnes. Car ces effetsiils ont donnélieu a des travaux sur des
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pathologiesspécifiques, telles que le cancda,polyarthrite rhrumatoidela
sclérose emplaques/linsuffisance rénalechronique, plugécemmentle sida,
ont le plus souvent étappréhendéssans quesoit traitée la question de
savoir comment leslifférences depositionsdansl’espacesocial conduisent

a des différencesdans lesconséquences objectives stibjectives dela
maladie. L’analyse se ramenainsi a une étude des effepgopres dela
maladie, en termes dsouffrance, ddhandicap ou de stigmateotamment,
sans quesoit mise enavant lamaniéredont lescaractéristiques sociales des
individus interferent avec ces effetpour lesaggraver ou leslléger. La
différenciation sociale des conséquencesntidadies graves est au contraire,
ici, au coeur dela recherche.

D’autre part, la perspectiveétiologique habituellement de miselans les
travaux sur lesnégalités sociales en matiére de saatdhduit a undecture
explicative des phénomenesutrement dit da recherche d’urien causal.
Sansdurcir le trait dela distinction wéberienne, quikon peutjuger quelque
peu artificielle,entre explication et compréhensiomous noussommes
situés dans le cadred'une approche quel’on peut qualifier de
compréhensiveau sens oua complexité des phénomenemntrant enligne
de compte dans l@roduction desffets dela maladie nepermet pas une
lecture déterministe simple, et ou, par ailledt@nalyseprocede non pas de
maniére quasi-naturaliste en mettant ewvidence degelationsobjectives,
mais plutét de maniere interprétative, en sélectionnant fads jugés
signifiants. Sia question du pourquoi dedisparitésn’est pasabsente déa
lecture proposée ici, elle estoutefois fréguemmentrelayée par une
interrogation sur le comment, qui est a fiais plus dynamique, puisque
portant sur lesprocessusplus réaliste, puisque prenant emompte la
plurifactorialitt des phénomenes constatgdus épistémologiquement
fondée enfin, puisque rappelant ldravail interprétatif dont procéde
nécessairementanalyse dedaits sociaux.

Ce double démarquage - en ternmsbjet et deméthode- par rapportala
production sociologique classique sur leimégalités sociales desanté
constitue la principale contribution a kollicitation faite par lesnitiateurs
de I'appeld’offre de la MIRE, en prolongement dd&'enquéte nationale de
'INSEE sur la santé, quisouhaitaientvoir "renouvelerl’approche des
inégalités sociales de santéPour reprendre leurs mots, '$&s corrélations,
parfois massives, entre appartenasoeioprofessionnelle et états de santé
sont maintenant biegtablies”, errevanchela manieredont lesfacteurs de
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disparités mis en évidence s’agencentresgforcent, interféerent les uns avec
les autres dans uneerspective ala fois "diachronique etévolutive"
demeure largememhéconnue.D’ou la demanded’'une autreappréhension
des inégalitéssocialesface ala santé a laquelle notre recherche tente
d’apporter des éléments de réponse.

Le paradoxe est cependant glieuverture scientifique manifestédans cet
appel soit assortied’'une double contrainte dansla réalisation pratique de
'enquéte. D’un cotéla populationétudiée doit étre unsous-ensemble de
I'échantillon national, ce qui, ode verra, conduit da fois a la constitution
d’'un groupetres hétérogene dpoint de vue des pathologies et tlége,
rendant ultérieurement les comparaisorelicates, et a unmode de
recrutement institutionnel moir@opice ala mise en confiance immédiate
gue des modalités passant par des intermédiairiesmels. D’'unautrecoté,
I'entretien, en principe unique, apparait comme la figure imposée
exclusive, ce qui vaa l'encontre des principes méthodologiques
habituellement mis en oeuvre pour assurer ucanpréhension du
contexte dans lequel setrouvent les personnegnquétées,permettre
d’adjoindre des faitsobservés aux fait€noncés,donner enfin, parla
réitération desencontres, une certaine dimension temporelle. Geax
limitations technigues ne sont pamises en cause etant que telles,
d’autant quebien sir, ellesavaient étéacceptées au dépanmais pour la
relative contradictiondanslaquelle elles saituent par rapport &objectif
d’'une étude qud’on voulait mener en profondeur énscrire dans une
histoire. Une premiérgartie de ce rapport sedoncconsacrée a expliciter
la procédure d’enquéte les effetsproduits par ces contraintes techniques et
les tentatives de solutions apportépeur compléter I'échantillonnage et
prendre ercompte lediais d’entretien.

La population surlaquelle porte I'enquéte, et qui secomposedonc
finalement d’'unsous-groupe dé&échantillon nationalreprésentatif et d’'un
groupecomplémentaire répondant a desteres raisonnés de choix, est
constituée de trente-cingersonnegecrutéesdanstrois régions :I'lle-de-
France, le Nord-Pas-de-CalaislatBasse-Normandie. Troigrandstypes de
maladies graves ont étéetenus :premiérement, des canceraduxquels
s'ajoutent des leucémies et dégmphomesdont lesreprésentations, les
conséquences et lémitements sonassez semblables ; deuxiéemement, des
pathologies chroniques, ehoccurrence diabetes etoronaropathies ;
troisiemement, des affectionsvalidantes,d’origine rhumatismale ou
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neurologique.La composition dela population de I'étude seraprésentée
dans une seconde partie, éonction notamment de la distribution des
maladies et déa répartition dansl’espacesocial.

Avant deprocéder a I'analyse des cdk,est nécessaire de s’arréter sur un
elément quicontribue a rendre particulierement délicate I'interprétation
des inégalités dans I'expérience de lamaladie grave.C’est, assez
paradoxalement en apparencepkthologieelle-méme, owplus exactement
sa diversité denature, deforme clinique, destadeévolutif, de réponse aux
thérapeutiques, de perception par les personnes. Sgffety 'expression
"maladiegrave"” peut faire illusion sur unehomogénéité, ayplan médical,
de la populationétudiée, la réalité esttout autre. Non seulementomme
on s’endoute, ledrois grandescatégories choisiggrésentent des différences
importantes de pronostic vital, de retentissement physique, de prise en
charge - uneaffection coronariennestabilisée par untraitement n’ayant
guere encommun, dece point de vue,avec un cancebronchopulmonaire
en phase terminale mais on trouveegalement desituationstrés diverses
pour uneméme affection - urdiabeteinsulino-dépendant représentant des
contraintes thérapeutiques et des risques de complicabmrsdifférents
d’'un diabetegrasnécessitanta seule prised’un compriméquotidien, et une
sclérose enplaques débutante pouvant ne donnerlieu qu'a des
manifestations visuelles ou sensorielles intermittentders qu’'a un stade
avanceé, elle se caractérismuvent par unétat grabataire. Lamaniére de
prendre en compte leséalités de la maladie - comme phénomeéne
biologique, physique anédical -dansl’analyse de I'expériencesychique et
sociale qu’endonnent les individusferal'objet des troisieme et quatriéme
chapitresdanslesquels nous proposerod&abord uneanalyse globalavant
de nous livreral’examen d’'une série d’études de castour del’histoire de
cing personnes souffrant deabeéte.

Comprendrd’inscription des inégalités social@gnscette expérience de la
maladie grave est au coeur ¢huojet de I'étudela plupart des travaux sur
les inégalités sociales de samtdient des indicateurs sanitaires, tels que la
mortalité ou parfois la morbidité, les symptomes et le®cours, a des
variables sociodémographiques caractérisantindsvidus. Cefaisant, ils
perdent cependant la fois la dynamique et lacomplexité des liengu’ils
s'efforcent demettre enévidence.D’une part, eneffet, lessituations des
individus, notamment lesatégoriessocioprofessionnelledanslesquelles
on les range,résultent deparcours familiaux et personnels dont le
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classementlanstelle ou telle catégorie neend pas compte ; or, ces parcours
sont au moins aus@ssentielsx prendre ercompte que lesituationsdans
la compréhension des disparitakans|’expérience de lamaladie. D’autre
part,la position d’unindividu dansl’'espacesocial ne seésume pastel ou
tel élément, qu’il s’agisse d& catégorie socioprofessionnelle, daiveau
d’instruction ou du réseau de sociabilifdais doitétre analysé etermes de
configurations faisant intervenir denaniére variable cesdifférents
eéléments ; orce sontjustement ces configurations changeantes iégit
d’appréhenderpour saisir les facteurs qui déterminent womportement,
une attitude, urrecours.L’approchequalitative a partir des histoires de vie
permet deprendre enconsidération cette double dimension, a condition
toutefois dedisposer d’instrumentpour les analyser.C’'est ce que nous
nousproposons ddaire dans lescinquieme et sixiemehapitres a travers
une doubleréflexion surles structures du tempset les formes de capital,
afin de tenterd’intégrer la dynamique eta complexité dda production des
inégalités dans I'expérience dela maladie. Plutét qu’'une modélisatiori,
s’agit d’'une maniére de représent@our mieux comprendre. Cettéecture
sera mise d’'épreuve atraversl'histoire de trois femmes souffrant de
formes graves edvancées de sclérose plaques.

Trois domaines plusspécifiguesdans lesquelspeut étre appréhendée
I'expérience dda maladieserontensuiteexplorés.Le travail a une fonction
centrale dans l'organisation de lavie, la structuration du temps, la
socialisation desndividus etla formation de leundentité. L’irruption dela
maladiefait naitre dessituationsextrémement différenciées efionction
notamment déa professionexercée, dwstatutoccupé, dusecteurd’activité,
de lintériorisation desnormes dumétier. La vie quotidienneinclut et
débordele travail, auqueklle ajoutel’espaceen grande partie domestique et
privé du horstravail. La différenciation sexuelle des réleaonstituedans ce
registre unimportant élément destructuration del’expérience de la
maladie, dominée sur ceplan par lesproblemes desouffrance et
d’'incapacité. Dans la confrontation aujour le jour avec la maladie, le
rapport social quel'on entretientavec le conjointoue un rdle crucial.
L’expérience que les individus ont du systemede soins constitue le dernier
domaine d’observation. Cettexpérience esextrémementdiverse,depuis
les enchainementsatastrophiqued’erreurs, de négligences et dolences
psychologiquegusqu’aux déroulementssansprobleme deprise en charge
techniquement etumainemensatisfaisanteElle est médiée a l$ois parla
position du sujet, en particulier ses relatiadensle milieu médical, et par
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la subjectivation de sesapportsa l'institution médicale, denature plus
personnelle, maisl n’est évidemment pas possible dus-estimer les
effets duhasard et déa contingence.

Enfin, ontentera de mettre emlationla maniéredont on a pu, awours de
'enquéte, déchiffreda traduction dednégalitéssocialesface ala maladie,
d’'une part, et la maniere dont les personnesenquétées, elles-mémes
souffrant de ces diverses pathologies, voient icégalités, d’autre part.
Quels savoirs, quelles perceptions, quelles interprétationordrelles ?
L’hypothése quisous-tendaila derniére série dequestionsposées sure
theme lors de I'étude était double. D’'une part, lesinégalités sociales en
matiere de santéonstituent un point aveugle despace social quienvoie

a une sorted’impensé collectif. D’autrepart, méme si ellesont faibles et
partielles,la conscience eta connaissance qu’'ont lesadividus de ces
inégalitéssont socialementifférenciées, ceux qui emont lesplus victimes
étant ceux qui ersaventle moins. Il estdoncintéressant de testecette
doublehypothése afin déaire apparaitre lenégalités sociales de santé non
plus telles quele chercheur les comprend et, finalement, les construit, mais
telles qu’elles sont représentéesiansle monde social.
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Premiere partie

PROCEDURE D’ENQUETE

1. Population

Les critéres d’inclusion

Les deux sous-échantillons
Description de la population

>*

*

*

2. Entretien
* Les conditions pratiques de I'entretien
* Le récit autobiographigue comme construction

* Quelguesconsidérations éthiques
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Dansla mesure ouil s’agit de 'une desnquétes complémentaires d’une
étude nationale dd'INSEE, le dispositif méthodologique de cettecherche
obéitades regles. I§’agit notamment :

- de la nécessité deonstituerla population a partir deI’échantillon
national,dont elle doit étre un sous-ensemble, d@;on a resterdans

le cadred’une certaine représentativité gétiait celle de I'échantillon
initial (cettecontrainten’estpas liee a une possibilité dmmparer les
données recueilliedans les deuenquétes, puisqu’au contraingour
des raisons éthiquesge rapprochement estnpossible),

- et de l'impératif de sdimiter a une seuletechnique d’enquéte,
I’entretien, qui est deplus en principe unique, selon ldemande
formulée par lesenquéteurs au cours d&tude nationale (d’autres
procédures,notammentl’observation, et d’autres modalités, telles
gue la répétition desentretiens, pourrait donner lieu a des
mécontentements da part desenquétés quiisqueraient de se sentir
prisonniers de leur acceptatiomtiale de I'enquéte).

A cette double prescriptiors’ajoutentdeux autresexigences qutiennent a
la problématique méme de I'étude :

- la recherche ddifférencesfacea la maladie interprétables etlermes
d’inégalités, ce quconduit as’efforcerd’avoir dessituationssociales,
économiques, culturellediversifiees et contrastégsour mieux faire
jouer les disparités,

- et le choix demaladies graves, c’est-a-dire comportant un risque
vital, entrainant desomplications ouwdonnant lieu a un handicap, de
facon amettre enévidence des effets significatifs éarmes dedurée
ou de qualité de vie.

C’estdonc dans cetspace de contraintes fortes -aeteptées - que I'enquéte
a été mise erplace. Ons’efforceraici de rendrecomptedans ledétail dela
procédure et de ses difficultédansla mesure oud’une part, cesaspects
techniquespourront s’avérer utiles pour desétudes ultérieures et ou,
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d’autre part, les donnéesdevront étre interprétées erionction de la
méthode qui serviales produire.

Dans un premier temps, gorésenteraa procédureutilisée pour constituer
I’échantillon, d’abord a partir de la population déenquéte INSEE dans trois
régions et suta base de criteresoncernant les sujets et lesaladies, puis en
complétant selon une sélection raisonnéedans quatre clienteles de
médecins des mémedsois régions.La population del’étude, qui réunit les
deux sous-échantillons, feraorsl'objet d’'une brevedescription.

Dans un second temps, &rattachera da procédure de I'entretierdont on
montrera les conditionpratiques deréalisation et les conséquencpsur
'analyse desdonnées. En fait, le travail deeconstitution par une personne
de sa vie souforme d’'undiscours narratif, quéon appelle autobiographie
et que les sciences sociales amtgré dansleur dispositiftechnique sous le
nom d’approche biographique, dditre pris encomptedansl’analyseafin
d’éviter les pieges ddimpression de réalismeyoire devérisme, qui en
ressort.La vigilance méthodologique n@oit cependant pas conduiresaus-
estimerl'intérét de cetteapproche qui serdiscuté.
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LA POPULATION

Didier Fassin

Compte tenu degrois contraintes que constitueha prédéfinition dela
population deréférenceja recherche dalifférences ete choix demaladies
graves, la procédured’échantillonnage s’estvérée particulierement
délicate enraison, d'unepart, de la difficulté d’obtenir des effectifs
suffisants, et d’autrpart, dela faible représentation des catégories extrémes
de l'éventailsocial. Des aménagements ont par conséquenh@téssaires.
Avant de lesévoquer,il est utile de rappeler lesriterestels qu’ils avaient
été initialement proposés.

Les criteres d’inclusion

Trois éléments avaient été pris en compte adébut de cetravail pour
définir les critéresd’inclusion dans I'enquéte : I'existenced’'une maladie
grave, desurvenuerécente,touchant des adultes en agétre actifs. Un
guatrieme élémentdevait permettred’orienter I'échantillonnagedans le
sens dda problématique définie : une diversité dauationsétait souhaitée,
incluantnotamment desasqui pouvaientrefléter degositions marquées a
'une ou l'autre extrémité dda hiérarchie sociale.

Le premier critére retenu était I existenced’'une maladie grave, définie
comme comportant unrisque vital, entrainant des complications ou
donnant lieu a un handicaompte tenu des limites de |@opulation de
I'enquéte nationale,mais aussi enraison d’'unevolonté dediversification
des pathologies, trois typelaffection étaient considéreés.

. Une premiére catégorie est composée dascers, leucémies et
lymphomesll s’agit de maladies engagealtd pronostic vital, ce que
'on peut entendrecomme unereéalité statistigue mesurable en
termes dedurée desurvie moyenne, mais aussi a wautre niveau,
dans lesreprésentationsdont elles font lI'objet. Bien entendu,
certaines d’entre elles guérissemotamment parmi legancers du
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sein ou les maladies de Hodgkin, mal'sine part, on ne peufamais
le savoir avec certitude sur uncasdonné, et d’autrgart, l'image qui
leur reste liée associe souffrance ehort. Outrela sévérité deleur
pronostic, ces affectiongonduisenta des traitementscomplexes,
difficiles a supporterJaissant des séquellgdus oumoins réversibles
qui participent deleur gravité. On sait enfin, par des études
statistiques, que ledlifféerencessociales influent sule cours dela
maladie, tant du point de vue disque dela développer que déa
probabilité desurvie unefois qu’elle existe.

. Une deuxiéme catégorie est constituée rdaladies chroniques,
coronaropathies - angines de poitrine antécédentsd’infarctus - et
diabétes - insulino-dépendants ou non. baavité n’est pas
nécessairementmoindre quepour les cancers, en raison des
complications qui les caractérisent (enparticulier, nécrose
myocardiqueétendue, insuffisanceardiague ou troubles dythme
dansle premier cas, coma patrouble dela glycémie, artérite des
membres inférieurs, insuffisancerénale pouvant eller jusqu'a la
dialyse,dansle second), maigllesfont I'objet de représentationtrés
différentes, moins directementiées a lamort. Par ailleurs, les
contraintes thérapeutiques sont d’uaetre nature,généralement
moins lourdes, mais aussi souvent plus permanentedgédinitives ;
or, les difficultés desurveillance médicale etd’observance des
traitements sontgénéralement considéréesomme socialement
déterminées, ce quéontribue arendre lechoix de cesaffections
pertinent pourda présente étude.

. Enfin, latroisiéeme catégorie est faite dealadies invalidantes,c’est-
a-dire marquées par une incapaciphysique. lls’agit d’affections
neurologiqgues entrainant ungaralysie -hémiplégie, paraplégie,
sclérose emplaques - et dedégénerescencarthrosique ayant un
retentissement important dans la \geotidienne - en pratiquecelle
touchant le membreinférieur ou un ensemble plus large
d’articulations.Malgré leur hétérogénéité évidente, cegathologies
ont en commurd’entrainer une réduction de la mobilitgpire de
I'autonomie, dont les conségquences seanifestent demaniéere
évidemment différenciée dans letravail, que ce soit en milieu
professionnel oypour lesactivités ménagerefuant auxraitements,
les disparitéspeuventégalements’y exprimer, notammentans la
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facon de gérela douleur et lesncapacités, élémentportant danda
perspectivedéveloppédci.

Sur cettebase desélection, il a fallu éliminer les cas dont la
signification paraissaidifficile a appréhender a partir d’uhsting
d’ordinateur, comme les cancers d&a peau, quipeuvent étre
guasimentbénins, ou descardiopathiesindiguées comme mal
définies, ouencore certaines localisations d’arthrosda dois banales
et d’expressiorsymptomatiquevariable.

En ce qui concerne ladate desurvenue,on avait initialement choisi de se
limiter aux personnegiéclarantl’'une despathologies indiquées ci-dessus
dans les deux anprécédant I'enquéte dENSEE, de facon,d’une part, a
garder uneproximité temporelle plus grande defebuts dela maladie, et
d’autrepart, aréduire le risque de perte de vue paéménagement objen
sar, pardéces.

Cette période dedeux ans ne permettant pas de constituer un
échantillon suffisant, il a fallu 'augmenter. Ledélai finalement
retenu est deing ans, ce qui signifie,compte tenu dumoment de
réalisation dela présente enquéte complémentaire,temps de sept
a huit ans depuis ledébut de l'affection, ce quexplique une

proportionélevéecomme onle verra deperdus devue, pardéces ou
mobilité.

Pour certaines pathologies curables, ou tout au moinspantie
régressives, telles queertainscancers owardiopathies, ceélai a des
conséquences slg contenuméme de I'entretien : laaladietend en
effet a apparaitre comme uméalité ancienne, partiellemerdubliée
et que I'enquétefait resurgir demaniere lacunaire ; deplus, elle

trouve maintenant splacedans unaeconfiguration du passé dans
une réorganisation du présent qui en déform&nnarration. Il ne
s’agit cependant ici que déexagération, par’effet du temps,d’'un

phénoménestructurel qui tient ace que le récit estoujours une
reconstruction dans une situatiaartificielle d’interview et de
remémoration.

Quant auwritere d'age,on avaitégalement décidé adépart des’entenir aux
sujetsadultes en age deavailler etpouvantavoir des enfantgyour éviter
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une trop grandeéhétérogénéité emtermes de composition dménage, de
mode devie, de pathologies ouw’invalidités associées. Lesujetsretenus
dans unepremiére sélectiomevaient avoir entre vingt et soixante ans lors
de I'enquéte -fourchette évidemment largenais qui permettait encore de
limiter les polypathologies dd’age avancé et les inactivités pauite de
mise enretraite, donc deconserver une certaineohérencetant surle plan

meédical que social.

Bien entendu/incidence despathologies gravedéclaréesaugmente
avecl'age. Il y a peu de sujet@avant cinquante ans & période fixée
s’'est avérée, laencore, troprestrictive pour la constitution de
I'échantillon. On adonc d( étendre la limite supérieure a&oixante-
dix ans,ce qui amene a inclure umombre nettemenplus élevé que
prévu de sujetsigés.La période retenue est finalemende vingt a
soixante-dixanslors de la réalisation de I'enquéte dNSEE.

Malgré [lintérét de cefacteur, aucun critere d’inclusion particulier
concernantl’ appartenancesociale, n’avait été initialement défini, compte
tenu deddifficultés déjarencontréespour la réalisation desutrescritéres.
On se contentaidonc dela représentativité présumée du sous-échantillon,
puisgu’il était tiréd’'une populationreprésentative.

Comme il était prévisible,ce choix a eupour résultat d’obtenir des
effectifs faiblesdans lescatégories extrémedpujours relativement
moins nombreuses que leatégories intermédiaires. A cettaison

purementstatistique,s’en sontajoutées d’autresjémographiques et
sociologiquespour contribuer a renforceplus spécifiqguement la
sous-représentation des classes sociales basses.

D’une part, certainescatégories sont évidemment absentes des
enquétes d@opulation, notamment les personngsnsdomicile fixe
et les étrangers esituationirréguliére, qu’il est pourtant de plus en
plus difficile de traiter comme desimples situations marginales et
rares. D’autre part, certainscomportementségatifs a I'égard des
enquétes affecterélectivement leggroupes modestes : ainsors de
'étude nationale, I'acceptation d’'un nouvel entretien, qui
conditionnaitl'inclusion dans laprésenterecherche était de 21%
chez lesouvriers nonqualifiés, 24 % parmi les agriculteurs, 3% pour
les employésd42% dans legrofessions intermédiaires, 46parmi les
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cadres supérieurs et 48 pour lesenseighantsavec unemoyenne
nationale de 324, différences qui s’ajoutaient a cellesllant dansle
méme sens, entre lesiveaux de participation 8étude nationale, en
principe obligatoiremaisavec6 % de refus et % d’abandons. lly a
donc globalement une sous-représentation aéssses défavorisées
dansl'échantillon constitué pafINSEE.

En résumé, aterme decetteprocédure de sélection, on s®uve faceaune
population de personnes appartenant a une classe d’age large, reflétant
mieux les catégories moyennesde la société que les catégories extrémes,
notamment les plus modestes,et souffrant de maladies graves qui se
caractérisent par la grande hétérogénéité de conséquencest de durées.
Compte tenu de®sbjectifs de I'enquéte, on concoit que cettélimitation,
imposée par latechniqued’échantillonnage, ait pos@uelquesdifficultés
dansla réalisationpratique del’étude.

Les deux sous-échantillons

Le probleme principal tient eneffet, onle voit, a I'impossibilité d’atteindre
deseffectifssuffisants sufa base degriteresretenusCertes, leadaptations
successives du protocolesant aélargir cescriteres ontpermis d’augmenter
le nombre de sujets entramiansl’étude. Mais cet élargissement produit
lui-méme des effets contradictoires : ainsi, patemple'accroissement de
I'intervalle detempsécoulédepuisla découverte déa maladie augmente-t-
il la probabilité quede sujet soitmort aumoment dela présente enquéte. Et
au bout du comptei] n’a atteint que partiellement son but’échantillon
obtenu decette fagon ne seompose que de dix-neufdividus, au lieu dda
trentaineenvisagée au départ.

On peut, en reprenant lauccession degtapesdu recrutementde ces
personnesmontrer leséléments qui ontonduit a cerésultat modeste.Si
I'on insiste aussi minutieusement sur caspects trivialement techniques,
c’est qu’ils illustrent lesdifficultés de I'échantillonnagedont ils peuvent
contribuer a faire réviser les modalitgur des travauxiltérieurs.

Une diversité géographiqueavait étésouhaitée au départ p&INSEE. Trois
régions ontdonc été retenueslile-de-France, leNord-Pas-de-Calais da
Basse-NormandieElles correspondenta douze départements : Paris,
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Essonne, Hauts-de-Sein&eine-Saint-Denis, Val deMarne, Val d’Oise,
Yvelines, Nord, Pas-de-Calais, Calvado®rne etManche. On a ainsi des
situationscontrastéesavec des zones fortementrbanisées et degones
encore rurales, des zonegconomiguementdynamiques et des zones
industrielles profondément marquées parécession.

Compte tenu desritéres élargis préecédemment énonces - listeandgadies
graves,délai de cing anslepuisla découverte et ageomprisentre vingt et
soixante-dixans -,cinquantedossiers ont pu étre sélectionnés.

- ils se répartissaient en trente-et-paur I'lle-de-France,douzepour
le Nord-Pas-de-Calais sept poura Basse-Normandie ;

- cliniguement,il s’agissait dedouze pathologieaéoplasiquesyingt-
trois maladies chroniques et quinaéfectionsinvalidantes.

Par rapport &ette liste plusieursrestrictions sonttoutefoisintervenues :

- sept dossiers dda région lle-de-Franceavaient étéégalement
retenus pourl’'une des autresenquétes complémentaires et ne
pouvaientdonc pasfaire I'objet d’'une secondénvestigation ;

- treize personnes’ont pu étreretrouvées,le courrier qui leuravait

été envoyé étantevenuavec la mention "n’habite pas a l'adresse
indiquée" et legecherches aupres des services téléphoniques n’ayant
pas permis deonnaitrela nouvelledomiciliation ;

- deux personnes souffrant @ancersont mortes, ce qusous-estime
probablement le tauxéel de mortalitédansl’échantillon, unepartie
des décepouvantcorrespondre aux personnes metrouvees ;

- sept personnes on¢fusé de ssoumettre d’enquéte, alorgu’elles
en avaientcceptde principe lors du premier passage ;

- deux ontrepoussé indéfiniment ldate del’entretien eninvoquant
un état de santé fragile, ce qui est peut-étre un refus deguise.

On constate que laombreréduit de sujetenquétésdans lapopulation de
I'INSEE tient en partie d objet lui-méme : raretérelative des pathologies
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graves ;fréquence supérieure demerdus devue, en raison desléces ;
proportion probablement pluslevée deefus d’enquéte.

Sur les cinguante dossiers initialemertenus, seuldix-neuf ont donc pu
effectivemententrer dans 'enquéte. Et ce, malgré I'élargissement des
criteresd’inclusion quiavait permis de doublele recrutement par rapport
aux consignes initialeglus contraignantesseul,le critere géographiquen'a
pas été élargipour desraisons de réalisatiopratique del’enquéte,compte
tenu desdéplacements qu’'impliquaidéja lefait de travaillerdans douze
départements de troiggions.

Afin de s’en tenir aux effectifs initialement envisagés,il a donc été
nécessaire deonstituer un seconéchantillon.La procédure choisipourle

recrutement du second groupe dajetsenquétés a tenté dgrendre en
compte les carencedentifieesdansl’échantillon delINSEE, tout en restant
en cohérenceavec lescriteres d’inclusion qui avaient présidé a la

constitution decelui-ci.

L’échantillon complémentairecorrespond auxnémes criteres que ceux
précédemment énoncés : existence d'umeladie graveappartenant #une
des trois catégories indiquées et découvertecaurs des cinglerniéres
années, chez desujets de vingt a soixante-dix ans. Il provient daémes
régions que celles de I'échantilllon dBNSEE. Cependantafin de tenir
compte dela faiblesse précédemmemotée des effectifs des catégories
sociales basses, og'est efforcé desur-représenter ces derniéerakans
I’échantillon complémentaire.

Pour procéder auecrutement des casomplémentaires, on a eu recours a
guatremédecinsconnus des responsables lderecherche - deux ehe-de-
France, undansle Nord-Pas-de-Calais et un en Basse-Normandie - qui ont
choisidans leurclientele degatients répondant ausritéres énoncés. llIs
leur ont demandéleur consentement Bentretien, enleur expliquantle
cadre dandequell’enquéte était réalisée.

Il s’agit donc d’un choix raisonné descas, n'assurant pas une
représentativitt comme celle qui résulte de la premiére procédure
d’échantillonnage, mais autorisant une meilleureeprésentation des
catégories socialesasses epermettantainsi derendre plus lisibles les
inégalités, qusont aucoeur dela problématique.
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Description de lapopulation

Trente-cinqg ménages ont été enquétésorrespondanta trente-cing
personnes souffrant de maladigsaves. lIs se répartissent en dix-ndues
de I'échantillon delINSEE et seize dd’échantillon complémentaire.

La répartition par sexe montre unexcédentd’hommes(ils sont 20)
sur les femmes (anombre del5b).

La distribution par &age fait apparaitre undécalage netvers les
décennies leplus élevées :

- 3ontentre20et29ans,

- 1 entre 30 et 3@ns,

-8 entre 40 etl9 ans,

-9 entre 50 et 5&ns,

- 11 entre60et 69 ans,

-3 plus de70ans.
La moyenne est de52,6 ans. Il s’agit donc d’un échantillon
relativementageé.

La répartition par pathologie est relativementéquilibrée entre les
trois groupes :
-10 sontd’origine maligne (4 cancers dsgein, 1 du colutérin,
1 du poumon, 1 ducavum, 2 leucémies, llymphome
hodgkinien),
- 12de typechronigue (5 coronaropathiesdrabétesdont 3 sont
insulino-dépendants),
-13 de natureinvalidante (6 arthroseséveres, 2 ostéites
chronigues, 3cléroses eplaques, 2 maladies de Parkinson).
La diversité de ces affectiormgraves tientcomme on’a vu, a la taille
de I'échantillon national danslequel chacune d’entreelles ne se
trouvait représentée qu’epetitseffectifs.

La distribution géographiquerévéle unesur-représentation de la
région lle-de-France, ou ont étéalisés l@ntretiens, sur leségions

Nord-Pas-de-Calais, ou 10 personnes ont gtées, et Basse-
Normandie, ou Iménages ont été enquéteés.
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Ce déseéquilibre traduit les réalités demographiques de ces trois
régions, évidemment retrouvéedans I’échantillon del'INSEE et

partiellementcorrigées par I'échantillocomplémentaire.

Lescatégories socioprofessionnelleseprésentéesonttrés diverses :

-5 cadres supérieurs et professiditigrales,

- 4 artisanscommercants gpatrons,

- 2 cadreanoyens,

- 6 employés,

- 12 ouvriers,

- 2 agriculteurs,

- 2 étudiantes,

- 2 femmes au foyer.

Parmi les ouvriers, 8ont sansqualification.
Cette classification ne préjuge évidemment pas @@sploisoccupés
au moment dd'enquéte, ni a fortiori aumoment de la survenue de
la maladie,comme onle reverra.

Le tableau dda page suivant@résente les résultats de maniére détaillée :

La colonneC correspond a lalassification desnaladies :
1 : maladies malignes
2 : maladies chroniques
3 : maladies invalidantes

La colonne NS correspond a uneappréciation duniveau
socioéconomique par I'enquéteur :

1 : niveausupérieur

2 : niveaumoyen

3 : niveauinférieur

La colonneLieu correspond aurégions de lI'enquéte :
IDF : lle-de-France
NPC :Nord Pas d€alais
Normand : Normandie
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N°iSexe{Age Maladie C Profession Activité (NS Lieu
1} M |64 jleucémie 1 | mandataire retraité 1 |IDF.

2} M {73 jcancer poumon 1 | policier retraité 2 {ILDF.

31 M {44 fcancer ORL 1 | représentant com. maladie 3 {ILDF.

4t F {68 icancercol 1 | secrétaire retraité 2 {IDF.

St F |43 jcancersein 1 | kinésithérapeute activité 2 {LDF.

6 i F 150 icancersein 1 | professeur activité 1 {IDF.

7t F 153 lcancersein 1 | directeur adm. activité 1 {IDF.

8 | M |65 jinfarctus 2 t directeur ag. im. retraité 1 jILD.F.

9 I M | 46 }ostéite amputation 2 i cuisinier AP invalidité 3 {LDF.

10; M 45 }infactus 2 | PDG société d'intéri. activité 1 {L.DF.

11} M | 74 |diabete 2 | directeur com. retraité 1 {LDF.

12¢ M {68 tinfactus 2 | ouvrier d'entretien invalidité 3 {LDF.

131 F } 54 |[diabete NID 2 | femme de ménage activité 3 {LD.F.

14} F |28 |sclérose en plagues 3 | agent hospitalier invalidité 3 {IDF.

158 F 59 [sclérose en plaques 3 | secrétaire invalidité 2 {LDF.

16} F |42 [sclérose en plaques 3 | sténo-dactylo invalidité 2 {IDF.

17¢ M [ 67 tinfactus 2 | ouvrier OS Peugeot retraité 3 {NP.C
18f M {350 jostéite 2 | conducteur ds nuclé activité 1 {N.P.C.
19| M |70 jdiabdte ID 2 | mineur retraité 3 iN.P.C.
20§ M {46 |infactus 2 | notaire activité 1 {N.P.C.
21} F |56 jdiabete NID 2 | garde-malade activité 2 |N.P.C.
22} M |52 |arthrose 3 | gardien usine invalidité 3 iN.P.C.
231 M |68 |arthrose 3 | chef équipe usine retraité 3 {N.P.C.
24 M |55 jparkinson 3 | représentant retraité 1 {NPC.
25f F |67 |arthrose 3 | mécanicienne usine retraitée 3 |NP.C.
261 M |52 }arthrose 3 | femme au foyer femme foyer | 2 |N.P.C.
27f M | 63 }leucémie 1 } agriculteur retraité 2 {Normand.
28} F |22 jhodgkin 1 | émdiante étudiante 2 {Normand.
29t F |46 jcancerdusein 1 | fleuriste activité 2 {Normand.
30} M |30 jdiab2te ID 2 | chauffeur salarié activité 2 {Normand.
31} M } 41 |diabete 2 | dentiste activité 1 {Normand.
32} F |22 }diabete ID 2 | émdiante médecine étudiante 2 {Normand.
33 M |62 jarthrose 3 | chauffeur salarié activité 3 {Normand.
34; F |69 }parkinson 3 | paysan retraitée 3 }Normand.
35F F |} 67 jarthrose 3 | femme au foyer retraitée 3 {Normand.
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L’ENTRETIEN

Didier Fassin

Converserpendantdeux ou troisheuresa micro ouvert sur dessujets
intimes et graves, avec umersonneaupres de laguelle on’estintroduit
qgue par une lettre de I'administraticdgionale delINSEE, constitue une
figure méthodologique toud fait exemplaire ducaractére artificiel des
enquétes menées sur des échantillons représentatifsement dit issus
d'un tirage ausort. A cetégard, elle s’opposeependant moingu’il n'y
parait a d’autres modalités de recrutemerdgposant sur des contaqgitus
personnalisésutilisant des intermédiaires gtassant par deséseaux de
connaissance, comme ce (@ été mis en oeuvre pourconstituer
I’échantillon complémentaire Baide de médecinsconnus. Erréalité, dans
les deuxsituations -échantillon national représentatif, échantilloaisonné
complémentaire -¢’estla situationméme de I'entretien qui est artificielle,
caractere qui essimplementaccentué par I'absence deédiation dansle
premier cas, et justifie, au-dela des différencéschniques, laméme
vigilance épistémologiqueadansl’interprétation des données.

En pratique cettesituationn’est cependant pasécue de maniéreniforme
par les personnegnquétées,certaines manifestant unévidente et
compréhensibleméfiance a I'égard dé'intrusion qu’elle représentedans
leur vie privée, d’autress’épanchant aucontraire avec unefacilité
probablementaccrue para certitude quel’enquéteur est un étranger peu
susceptible de se serviocalement des informationgu’il a obtenues au
cours del’enquéte, surtout lorsqu’il estiotalementextérieur a I'entourage
dela personnecommec’estle cas aveda procédure de tirage au sort. Entre
ces deux attitudes, on trouve tous Isshémaspossibles d’interaction,
incluantla dramatisationla manipulation,la réserve.

La relation des personnemnquétées da situationd’enquéte est de
toutefacon difficile aanalyser,car non univoque. Probablemefdaut-
il ici encore segarderd’interprétertrop rapidement lesaisonsd’un
refus, d’'une acceptation ou d'urmtitude dedéfiance.Dans le cas de
Mme Vandenberg, le report, a quatreprises, durendez-vous pris
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avec ellepour l'interroger, laissaitaugurerd’une réticencea I'égard
de I'entretien, quenous tendions anterpréter commdiée ala gravité
de sa maladie - ucancer de l'utérusElle finit cependant paaccepter
au moment ou nous pensiomsnoncer etrévéla, d’'une part, que sa
meéfianceinitiale était dueal'idée quela consonnance hollandaise de
son patronyme,inhabituel en terrenormande,était a l'origine de
notre sollicitation, et d’autrgart, quec’était ala suite dela lecture
d’'un articledansla presselocale,engageant les habitants tkeville a
accueillir des enquéteursravaillant pour un organisme officiel,
gu’elle avait changé d’avis,confondant visiblement'étude évoquée
dans lejournal etnotre démarche aupresd’elle. Toutes raisons que
nousn’avionsaucunechance d'imaginer si elle neous lesavait pas
livrées. Cette illustration estcertesanecdotique, mai®lle rappelle
plus fondamentalement ldécalageentrela subjectivité de I'enquété
etla tentatived’objectivation de I'enquéte.

On s’attacherasuccessivement @onner des indications sur lmaniere
dont, concretement, ssont déroulées les enquétes, a repérer édets
produits parla restitution desfaits a travers unrécit autobiographique,
enfin a discuter certainproblemespratiques etdéontologiques relatifs a
I'analyseet ala restitution de ce typé’enquéte.

Les conditions pratiques del’entretien

L’enquéte a été menée eotalité par lestrois chercheurs signataires de
I'étude. Il a en effet été considéré quedaalité de laproduction deslonnées
et leur cohérence pamapport dla problématique ngouvaientétre assurées
gue siles entretienétaientconduits sansntermediaires. La séparation du
travail technique et du travaihtellectuel est d’opposé de la déemarche
suivie ici. Par conséquent, lorsqu’isera question,dans le texte,
d’enquéteursce sera pourdésigner les chercheurs eéférence a laelation
d’enquéte et eninteraction avec la position déenquété, et nonpour
signifier le recours a d’autres protagonistes l@tude.

La réalité dessituationsd’enquéte necorrespondjiamais exactement au

schéma imaginé. Ces décalagamrespondent a degcessitépratiques et a
des glissements méthodologiqugs’il faut considérermoins comme des
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contraintes et des imperfections dlenquéte quecomme soninscription
dansle mondesocial et soradaptatiorala vie réelle.

[l était initialement prévu qud’entretien se déroulerait etéte-a-téte avec
la personneenquétée a son domicile. Enéalité, bien souvent, ors’est

trouvé en présence d'ureutrepersonnegénéralemente conjoint, parfois

un enfant ou un ami, voire plusieurs personnegnquéte estdans ces cas
vécuecomme un événement social qui mobiligecouple, voire uneartie

de I'entourage. Cettesituation modifie évidemmentla production des
données etloit étre prise en compte dans leurterprétation.

D’'une part eneffet, la présence d’une tiercpersonne impose une
retenue dda part decelle qui est enquétéemais aussi de’enquéteur

- sur certainesquestionssensibles ou intimes. Dans I'entretien avec
Mme Ben Ali, alitée acaused’'une sclérose emplaguesévoluée, la
présence dumari induit visiblement undlifficulté a abordercertains
sujets personneltels quel'enfancemalheureuse de lgeune femme
avec unemeére qui la maltraitait et surtout certains pointsle
concernant luicommela réalité de sacontributionfinanciereala vie
du ménage(il s’était ditintérimaire, elledira ensuite lorsqu’il sera
parti, qu’il ne travaille plus depuis un bormoment). A contrario,
danslinterview de Mme Nizon, dont le cancer dusein a été une
expérience particulierementiouloureuse)’absence detout témoin
lui permet d’exprimer librement sesentiments sufta maniéredont
son entouragea réagi a samaladie etpeut-étre facilite-t-elle
I'évocation de I'épisodde plus tragique de son histoire (I'avortement
thérapeutique provoqué par lesédecins et I'hystérectomigotale
réalisée de fagcomoncomitante).

D’autre part, la présence d’'une tiercpersonneaménefréquemment
des enrichissements dwnécit par I'intervention de celle-ci dansle
cours de lanarration pourcontredire, ajouter urdétail, faire un
commentaire. Au cours dia rencontreavecM. Vernon, qui souffre
de diabéte et detroubles cardiovasculaires, sa femme, d’abord
silencieuse, a des interventionsgles en plus nombreuses et gaus

en pluslongues,apportantd’utiles précisions sur dedates et des
événements de I'histoire médicale de swmiari, mais mentionnant
aussi ses proprgwoblemes de santé gaipparaisseng’ailleurs,tout
aussi pertinentpour I'enquéte queceux de son mari. larrive méme
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gue le conjoint sesubstitue presque&omplétement a lgpersonne

malade. Ainsic’est aupres dela femme de M.Hannafi et endehors

dela présence de celui-ci gua quasi-totalité du récia été obtenue, le
maladeétant extrémement affaibli par un cancer davum austade

terminal. De méme, c’estle mari de MmeLapierre qui répond a sa
place et en sa présence, car gleuffred’'une importante dysarthrie
liee a I'évolution de sa sclérose phaques.

Les interférencediées a la présence d’une tiercpersonnepeuvent
méme déboucher sur des difficultés spécifiques.odurs durécit de
Mme Vandenberg/arrivée inopinée de sa fille, qui s’inquiete de
trouver une inconnue en traid’interroger sa mére etonteste les
principesmémes de I'enquéteintroduit une perturbation notable,
guela méreexpliquera plugard enfaisantréférence aleuxdéces par
suicide dans I'entourage procheconsidéréscomme relevant d’un
secretfamilial indicible.

A chaque fois,c’est donc enfonction des conditiongrécises de
réalisation de I'entretiequ’il faut analyser les faits recueillis.

Un guided’entretienavait etépreparé. llservaitplutét d’aide mémoire que
de véritable guide, dans lamesure oul’entretien était peu structuré.
Globalement, la chronologiétait suivie, depuis lesorigines familiales et
I'enfance, mais une grande liberté était laissée auxyersonnespour
construire leurrécit aleur fagon.

Cette tension entre un souci deystématisation minimale de

I'information et une volonté ddaisser lanarration suivrele cours

gue souhaitaitdonner la pesonne explique erpartie certains

manquesconstatés gosteriori, notamment sur les originesciales
sur deuxgeénérations ou sur I'évolution précise desvenus au cours
dela maladie.

Tous les entretiens orfait I'objet d’'un enregistrement. Ih'y a pas eu de
difficulté particuliere a faireacceptercette modalité. Il estependantarrivé
gue la personnelemande a ce qukon cessed’enregistrerpour certains
passagesonsidérés paelle comme sensibles ou intimes. Ce sont au total
environ quatre-vingts heured'écoute,correspondant a plud’'un millier

de pages de transcription.
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Guide d'entretien (aide-mémoire)

Histoire de vie

. lieu d'origine

. milieu social

. famille, fratrie, rang

. événements importants
. scolarité

. profession

. activités successives

. principaux événements de santé

Histoire de la maladie

. découverte (comment s'est-elle déclarée ? qu'a-t-on fait ?)

. diagnostic (comment ? ou ? ce qu'on lui a dit ?)

. prise en charge et traitement (modalités ? conditions ?)

. réactions a I'ensemble (maladie et environnement médical)

. probléemes (dans le travail, la vie quotidienne, les relations avec les autres)

. aspects financiers (coiit des soins ? couverture ? revenus ?)

La maladie actuellement

. manifestations (de quoi souffre la personne ? évolution ?)

. interprétations (pourquoi cette maladie ?)

. problémes (dans le travail, la vie quotidienne, les relations avec les autres)

Réflexions générales
. médecins, infirmieres, hopitaux, Sécurité sociale
. inégalités de santé (face a la maladie, aux soins ) : ce que la personne en sait et en dit

Dans certainscas, lespersonnesenquétées ont souhaitadjoindre des
documents personnelsomplémentaires pour M. Parga, uncahierdans
lequel il avait consigné, spécialemergour I'occasion,tout le récit de son
accident et de ses déboires avaenédecine pour M. Lapierre,la cassette
d’'une émission deélévision surla sclérose emplaguesdanslaquelle il
retrouvait sorexpériencepersonnelle déa maladie de sdemme.
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Le récit autobiographique comme construction

L’'entretien tel qu’il avait étéconcurevient ademander aux personnes de
raconter leur vie en ysituant lescirconstances et les conséquences de
I'intrusion de la maladiele récit autobiographique qui erésulte estlonc
une construction de s@our un autre, unemise en forme de sa vigelle
gu’'elle puisse tenirdans le cadre deuelquesheuresd’entretien tout en
répondant auxécessités specifiques de I'enquétetour del’expérience de
cettemaladie grave.

L'approche biographique afait I'objet de trées nombreux travaux et
discussions de sociologues. D&gvragesla mettant en oeuvre (d®n peut
remonter al'Ecole de Chicago), des numéros spéciaux devues (en
particulier de laRevuefrancaise desociologie a plusieurs reprises) et un
groupe thématique ausein de I’Association mondiale desociologie
témoignent dea vitalité dela recherchedans ce domaindontil n’est pas
guestion deendrecompte ici des multiples débats geitraversent. On se
limitera donc a donnerguelquesélémentssusceptiblesl’éclairer lasuite de
la présentation.

La critique la plus habituelle a’encontre de cett@pproche formulée
par Pierre Bourdieudans unarticle célebre, estelle de "l'illusion
biographique". Elle montre la faiblesse méthodologiqued’une
technique quis’appuie sur leprésupposéd’une linéarité etd'une
cohérence dd’existence etinduit la réponse correspondante dé
personneinterrogée qui est amenée a s&EoOnter comme umécit
dont elle est le personnagecentral et lenarrateur attitré. Cette
faiblesse est’autantplus génante que ldiographie apparait comme
une indépassable véritécelle dusujet acteur de sohistoire - qui
conduit volontiers a son exaltatiorelle estparfoisprésentéecomme
la techniqueidéale.

Que cette critiguesoit fondée est indéniable. Maglle doit inviter a
une réflexion sur I'outil et sefimites plutét qu'a une mise al'index
d’'une approche qui estoujoursriche de laconfrontationqu’elle
instaure entre uneubjectivité et uneobjectivation. Probablement
est-ce d’ailleurs, quoigu’ils’en défendent, lesens quel'on peut
donner a’entreprise dePierre Bourdiedui-méme et de son équipe
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pour rendrecompte de"la misere du monde'a partir d’histoires de
vie et de fragments deecit.

Le point de vue adopt@ansla présente étude revient a considérer dgie
récit de vie estcertes nécessairement ugenstruction, mais queette
considérationn’enléverien a sonintérét dansla mesure ou, d’uneart, il
n’existe ni vérité absolue d’'uneexistence, ni exhaustivitpossibledansla
tentatived’en rendrecompte, nicaractéreunivoque del’interprétation du
sens qud’'on peut donner auévénements gqua composent, et ou, d'autre
part,la production narrative qukvre la personne est en soi digriéintérét,
représentant sa maniere depsnser et de se dire.

Les histoires de vie et de maladie constituedonc un matériau
nécessairementimparfait et incomplet,mais pour autant quel’'on soit
conscient ddeurslimites, elles permettentd’aborder les faits de maniéere
diachronigue ed’en suggérer des enchainememsobables, tels que les
personnes les identifient ogpuvent,tels quele chercheur les reconstitue.
Car on ne sauraieévidemment s’en tenir a une vision naturaliste et
subjectiviste : il revient au travait’analysesociologique de tenter de
dévoiler des éléments non percus parsujeténoncant. Ceprincipe est
evidemment toujours vrai dans lessciences sociales, ill'est
particulierementdansle cas d’un travail sur lesnégalités, etplus encore
d’'inégalités face a lanaladie qui ne se donnent pasémenta voir.

Pourrésumerla position adoptée pdréquipe derecherche, sie travail s’est
elaboré sur des prémissesnstructivistesrevenant aconsidérerle récit de
vie comme uneconstructionlégitime de celui qui en est l'auteur, en
revanche, a lalifférence delectures commeelles quefont 'économie des
conventions oul’ethnométhodologie, on considersimultanément qude
sociologuedispose du pouvoir et du devoir akechiffrer au-dela de ce que
peut formuler la personne suelle-méme.Positivisme modeste qui ne
prétend pasatteindrela vérité, maisapporter un peu déumiere sur des
mécanismesd’autant plusopaques auxagentseux-mémes qu’il s’agit
d’'inégalités surlesquelles lesddominants et leslominés ont desaisons
diffétremment fondéesmais pratiquement convergentes, de ne pas les
rendrevisibles, ni méme de se legndreperceptibles.
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Quelquesconsidérations éthiques

Faire se raconter degsersonnesleur demander des’exposer enévoquant
des réalitésintimes devant un étranger, ne pose paseulement des
problemes denature méthodologique, mais souléve également des
guestionsd’ordre éthique.Elles seposent au moinsx deux niveaux :la
confidentialité de l'information et 'expérience de I'évocation.

En ce qui concernela confidentialité de I'information, qui est aussi une
clause éthique des enquétes [tNSEE, elle estgarantie par I'anonymat, qui
ne consiste d’ailleurs paseulementa ne pas citer le nom dé& personne,
mais égalementa faire disparaitre tout élément biographiquedont la
précision pourrait conduirea le faire reconnaitrePour rendrda lecture du
rapport plusfacile, il est apparupréférable dechangere nom plutét que
d’en laisser une initiale tous les patronymemdiqués dansle texte sont
donc inventés, mais tentent de garder l@onnotation, en particulier
géographique, dmom.

Un point doit étre mentionné : ois’est efforcé,pour lesdeux sous-
echantillons, demaintenir uneséparation de l'informatiorentre la
source etl'enquéte. D’une part, onn’a cherché aobtenir des
informations particulieres, biographiques médicales, ni artir des
fichiers del'INSEE, qu’il n'y avait pas lieu de consulter, mupres des
médecins intermédiairesauxquels on expliquait que les noms, les
adresses et leléphones depersonnetaient lesseules données
nécessaires a I'enquéte. D’aufrart, onn’a évidemment pas fapart
des élémentebtenus dans lesntretiens, en particuligt n'y a pas eu
de retour vers lepraticiens qusuivaient les patientsoncernés.

Cette confidentialité, systématiqguementannoncée en début
d’entretien, a d’ailleurs da étre rappeléephusieurs reprisesjevant

la crainte, exprimée par lgsersonnes, que laesultats de I'enquéte
puissentétre communiqués a la Caispemaire d’assurancanaladie

ou a la Médecine dutravail. Cette peur était retrouvée

particulierement chez legersonnedaisantl’objet réegulierement de
procéduresinquisitoriales de la part de ces servicggur une

invalidité ou un accident d&avail. A l'inverse, certains espéraient
gue l'enquétepourrait donnerlieu a une intercessiorspécifique

auprés des autorités médicales administratives.
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En ce qui concernd expériencede I'évocation, c’est-a-dire lamaniére dont

la personne vita situationconsistanta reconstituer et raconter sa vie et sa
maladie, il s’agit, a n’en pasdouter d’'une épreuve,mais quipeut étre
ressentie de maniérdiverse, certains manifestant tkedistance, d’autres au
contraire exprimant unevive émotion, lessentimentsétant, semble-t-il,
plus liés aucontexte psychologique individuaju'a la gravité objective de
I'état de santé ou déa situationsocioéconomique.

Ainsi M. Cartontente-t-il - non sansucces - de dédramatiser, par son
humour et sorfranc parler,la gravité de son état it vit en fait ses
derniers mois et mourra aagours del’'enquéte, perspectivequ’il
evoque ademi-mots, mais sur un moddistancié. A l'inverse, les
larmesversées amaintes reprises, lors déentretien, par MmeDa
Silva trouventleur explicationautant dans laéalité de sasituation
physique (douleurs dambe), professionnelléelle ne se senplus en
mesure de travailler)matérielle (elle sedébat dans dedifficultés
financieres) et familiale(la cohabitation se passe makec ses filles
mariées et ella unefille handicapée), qudansla dépressionqu’elle
traverse (celle-ci n’étant passans lien,bien entendu, avec les
eléments précédents, mais sig réeduisant pas complétement).

Dansl’'expérience affectiveésultant de lanarration de saroprevie, ce qui
est en jeuc'esta la fois le travail dela mémoire et dda conscienceD’une
part, certains faitsenfouis dans unpassé que l'on ne seemémore plus
peuvent resurgir &ette occasion. D’autngart, certains éléments jusqu’alors
non interprétés ogjamais expriméspeuvent prendre sens, notamment sous
I'effet des questions. Les deux formes de ce travail psychique suscitent ou
réveillent desdouleurs,la scéne de I'enquétdevenante lieu d’'undébut de
catharsis qud’enquéteur n’a ni le pouvoir, ni le devoir deprendre en
chargepsychologiqguement. Que gasse-t-il aprés son dépatgrsquela
personne se retrouvéace a I'histoire qu'ellevient de revivre et de
reconstruire, a lagéne de s’étre dévoilépeut-étre au-dela de ogu’elle
souhaitait, a la frustration de penser que sdfects neserventqu'a
alimenter une recherche académique ?

La souffrancequ’éprouve MmeNizon en racontant’intervention

chirurgicale au cours de laquelle elberd a lafois I'enfant qu’elle
porte en elle et toutpossibilité d’enavoirjamaisd’autre -elle asubi
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un avortementthérapeutique et une hystérectomietale, parce
gu’on a découvert quda tumeur du sein donelle était porteuse et
pour laquelle onl'avait jusque-la rassurée, l'autorisanméme a
commencer une grossesse, est en fait un cadégr évolué -, cette
souffranceappartient de touteevidence a une partsecrete d’elle-
méme, quepersonne de son entourag&voque plus en sgrésence
et dontelle-méme neparle jamais. L’amener da raconter,c’est lui
faire revivre le drame poutla laisserensuite seul@avec sesouvenirs
et ce qu’ilsproduisent enelle. Mais c’est peut-&tre aussi lui avoir
permis d’exprimer des sentimentgu’elle ne peut jamais évoquer
devant ses proches dbontle secret est en saiouloureux.

Il n"'est éevidemment pas possibl#évaluer les effets de I'enquéte a@e point
de vue. On peut toutefois avancer de@&ements subjectifs dans la
discussionéthique quisous-tendrait uneelle évaluation.

Le premier élément d’appréciation est que laréoccupation pour ces
guestions a ét@’emblée présentedans 'enquéte,amenant a conduire les
entretiens demaniére a ce que les personnes puissent se sditires d’en
modifier le cours,interrompant un enregistrementétournant une
interrogation.

Pour Mme. Roudy, lesréféerences a demomentsparticulierement
douloureux de somistoire ou a depreuves du compladont elle se
sent la victime ne doivent pastre enregistréescensurequ’elle
désigne avec humour sous I'expression "mesure d’ordre public".
Ainsi, a propos de sahimiothérapie anticancéreuse : "Parce que moi,
maintenant,je suis convaincue gqu'on a fait des expériences...
commentdire ?... desexpériencesguoi. (...) Mais on vaétre obligés
encore une fois deéclencher lanesured’ordre public(rire). Peut-
étre est-il préférable que vous le disesous le coupd’'une mesure
d’ordre public que de ne pale dire parce quge ne veux pas dire
publiguementcequeje pense decela”.

En réalité, surl’ensemble desentretiens, le recours a des tactiques
d’évitement s’est avéré&are. Au contraire, lasincérité avec laquelle les
personnes se racontaiestiggérait quel’écoute quileur était proposéee
répondait a une certaine mise eonfiance.
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Le secondélément d’appréciation est quéans plusieurgas, legpersonnes
ont manifesté expressémelstur satisfactiord’avoir pu parler dela sorte,
d’avoir été écoutées, se déclaraméme prétes @enouvelerl’expérience,
voire décues qu@lus d’entretiens ne soient pas prévus.

Les maladedsolés parle handicapcuasé patdeur affection, comme
Mme Delisle, ou du fait déeur situationsociale, tel que MMassepin,
apprécient qu’onleur rendevisite chez eux et qu’oteur témoigne de
cette facon de l'intérétPlus généralement,c’est a la possibilité de
parler devant unétranger, probalememtercu comme a la foiseutre
et compatissant, que les personnes sont sensibles Ainsi, M. Terrin, qui
s’estmontré ému et anxieuxout au long de I'entretienauquelil
déclareavoir pensé aveappréhensiondepuis longtemps, exprime-t-
il, au terme decelui-ci, sagratitude :"C’est bien d’étre venue, parce
gueje n'avais pas eu deonversatiorcommecelle-la depuisdix-huit
ans. Ni méme avec mgmme, parcejue - encore quege lui dise des
choses(...). Maisc’estbien parce quecafait du bien. lIn’y a pas de
servicedans leshopitaux, depsychologie".Depuisqu’il est maladei
expliquegu’il n'a jamais pudire son histoiretelle gu’il la voyait et
telle gu’il la vivait. Matériellement ephysiguement dépendant de sa
famille enraison de son age et surtout daffection dontil souffre,il
n‘a que comme interlocuteurs que les membreseiEntouragetrop
proche ettrop impliqué dans sa propre&ie : méme a son meédecinl,
ne peutparler en toutdiberté, puisqu’il n'est autre que sorirére.
L’occasionqui lui est donnée d@arler enétant simplementécouté,
sans risquefait-il remarquer,d’étre moqué oucontredit, a quelque
chosed’unique et de précieux.

Ces manifestationsfréquentes, de satisfaction aarme del’entretien ne
préjugent évidemment pas de complexité des conséquences d'une séance
au cours ddaquelle resurgissent ddaits anciens et enterrés, s’expriment
des douleurs habituellement tues oefoulées, se révelent méme des
vérités - enquelque sorteproduites parla situation d’entretien gqu’ils
n'avaient jusqu’alors pagntrevues.
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Deuxieme partie

L'EXPERIENCE DE LA MALADIE
ET LA PRODUCTION DES INEGALITES

3. Reéalités de la maladie

* Réalités plurielles et configuration singuliére
* La maladie commeréalité protéiforme

* La maladie commeréalité changeante

*  Appréhender la pluralité de la maladie

4. Etudesdecas(l). Vies dediabétiques
L'age et le temps

La maladie commerévélatrice d’'inégalités
La maladie comme sourcecréative

*

*

*

5.Comprendre les inégalités
* Les structures du temps

* Lesformes decapital

* Du modele au réel

(o))

. Etudes de cagll). Trois femmes
Biographies
*  Généses

*
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REALITES DE LA MALADIE

Didier Fassin

Si les malades onfréguemment tendanca comparer entre eukeurs

expéeriences denaladie,jamais il neleur viendrait al’esprit de rapprocher
un cancer avec unnfarctus ou une arthroseéD’ailleurs la plupart des
travaux sur les maladies graves portent sur une sdidetre elles.Dans

Living with chronic illness, Robert Anderson (1988) réunit une seérie de
textesdont chacun traited’'une affection particuliéere accident vasculaire,
sclérose erplaques, maladie de Parkinson, polyarthrite rhumatoidacer
rectal, insuffisance rénala@nfarctus, diabéte, épilepsiepsoriasis.De méme,

dans Vivre une maladie grave, Pierre Aiach, Alicia Kaufmann etRenée

Waissman(1989) s’intéressent a unseule pathologiecancerpour les deux
premiers, insuffisancerénale pour la troisieme. Et comment faire

autrement ? pourrait-oajouter.

Le choix fait ici est pourtant deparler ensemble denaladies aussi
dissemblables queeuventl'étre le cancer dupoumon etl’angine de
poitrine, la maladie deHodgkin etla maladie de ParkinsonComment
justifier cechoix ?

Au départ, c’est une contrainte, celle de la constitution d'un sous-
échantillon d’'unepopulation de sixmille ménages enquétésianslequel
aucune pathologie grave’atteignait un effectif suffisant decas, qui a
conduit aélargir lescadres nosologiques retenus. On a aprss trois types
d’'affections aulieu d’'un et, pour chacurd’eux, il a deplus éténécessaire
d’'inclure plusieurs maladieslistinctes.

De cette contrainte, qui conduisaita une forte hétérogenéité de
I’échantillon, on atoutefoisvoulu tirer parti, ens’efforcant dedégager des
observations de portéplus large quecelles quiauraient pu provenid’un
corpushomogéene sur un@athologie unigue. Faisant equelque sorte
contre mauvaise fortune, on aonsidéré que précisément la diversité des
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situations clinigues pouvait favoriser l'identification etl'analyse de
mécanismes et de phénomenglsis généraux.

Au-dela dela spécificité clinique, thérapeutique, évolutive dehaque
affection, ons’estdonc efforcé decomprendre ledogiques globalesqui sont
a l'oeuvredansla productiond’inégalités socialesface a I'expériencal’'une
maladie gravel'effet propre del'affection, de sesnanifestations cliniques,
de ses contraintes thérapeutiques,ladgravité de son évolutiom’en est pas
moins un faitqu’il s’agit d’appréhender. Ompeut distinguer au moingois
niveauxd’analyse différentielle de cet effetentrepathologies difféerentes ;
entre formes cliniques distincted’une méme maladie ; entremoments
successifs de I'histoire d’'une affection donné€’est ce que l'on va
maintenant montrer avant discuter lespossibilités deprendre erncompte
cet effetpropre dda maladiedansla suite dd’étude.

Réalités plurielles et configuration singuliere

Travailler sur degathologiestres variées ne va pasansposer probleme
dans l'analyse des données. En effet, les différences considérables
d’expériences constatéesntre les histoiresrelevent souvent de
caractéristiques particuliereschaque pathologie bigplus que de tout autre
facteur possiblemenexplicatif. 1l faut donc, pour chaquecas, s’efforcer
d’apprécier ce quirevient spécifiquement a l'affection emause, a son
expression symptémale, a sa perception lpapatient, a lagravité de son
pronostic, aux contraintes de ses traitements, plus globalement aux
conséquences sur la vie de personne, avant de’engagerdansl’étude des
relations entre les faitsociologiques et'expérience de lanaladie.

Par exempleJa menace danort a court terme, quiexiste chez des
patients atteintg’un canceraun stadeerminal, tels queM. Hannafi
et M. Carton,tous deuxdécédésdans lecours dd’étude, estabsente
de I'expérienced’'une personne,commeMlle. Louis, souffrant d’'une
maladie deHodgkin, qui est pourtant aussi de natuméoplasique,
mais dont le traitemena été biensupporté et qui esmaintenant
considérée comme guérie. Leretentissement de la maladie sur
I'existencede la personne est ic’abordla conséquence d’une réalité
biologique etanatomique : M. Hannafidont le cancer ducavum a
eéchappé doutes leshérapeutiques, nsort plus de sodit, ou il se
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trouve en proiea des douleursntenses, n'ayant commgeuleactivité
gue d’écoutela radio, caril ne peutplus lire ou regardera télévision

; M. Carton, souffrant’'un cancer dyooumon pouiequelil a eu une
pneumonectomie,mais qui vient de récidiver lorsqu’a lieu
I'entretien, est trediminué, s’essoufflantvite, faisant des malaises,
ne sortant plus dehezlui ; pour Mlle. Louis, au contrairela maladie
a disparu de somxistence présente @eut étre racontée au passe,
comme un mauvais souvenir. La manifestation physique de
I'affection s'imposedonc toujours, en positiflorsqu’elle envahit la
vie et le discours, emeégatif, lorsqu’ellepeut enétre éloignée ou
refoulée.

Autre illustration, lesconséquences d’unenaladie surl’emploi
varient en fonction duegré de génesupposéqu’elle entraine suia
réalisation del'activité¢ et du niveau derisque estimé gu’ellefait
courir. Ainsi, pour le métier dechauffeur, I'arthrose de M. Marcellin,
gui est surtout douloureuse, esbnsidéréecomme moins grave et
représente une menaowsindre sur soremploi que lediabéte de M.
Lecomte,auquel on attribue un dangeotentiel de malaises eju’il
s’efforce decacher a somntreprise, certain quesinon,il perdra son
poste.La discussion du lien entre type deprofession, oude statut du
travail, et les conséquences de lmaladie, en termes d@erte
d’emploi, de réduction desalaire, de reconversion, daitonc tenir
compte de ceslonnées élémentaires slaffection dont souffre la
personne pour comprendi@ maniére spécifiquaont elle influe sur
I'activité professionnelle.

Il existe ainsi,danschaque situation, ueffetpropre dela maladie quirend
difficile le déchiffrage dedogiquessous-jacentes et qpiourrait, enpremiere
analyse, étrassimilé a un effet d’écran, aaens oua réalité dela pathologie
semble faire obstacle a la lecture dmsres ordres de2alité, enparticulier
social, quiconditionnent’expérience dda maladie.

Considérerl’affection dont souffrela personne comme ungorte d’artefact
s’interposantdansl’observationentre desvariables explicatives, telles que
la catégorie sociale ole niveauculturel, et des variables a expliquég|les
gue les conséquences de la pathologie lauvie quotidienne ou le statut
d’emploi, aurait cependant quelquidose deparadoxaldansla mesure ou
c’est précisémentla maladie qu'il s’agit d’étudier, dans sadiversité et sa
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complexité. Dans ces conditions, on ne peut évidemment gaa tenir a
cettesorte de visiomégative enermesd’'obstacle.

C’est pourquoi onpréfere parler ici desréalités plurielles de la maladie,
incluant son expression cliniqude type de traitement qu’elle rend
nécessaire, les modalités passées et prévisibles de son évolution, les
conséquencegu’elle a sur les diversaspects dé'existence de lgpersonne.
Chaque patient, a un momentdonné de sorhistoire, présente une
configuration singuliérede ces réalitésC’est cette configurationqu'il s’agit
d’appréhendera chaque fois, afin danettre enévidencela production
spécifigue des inégalitésocialespour chacune desbservationgéunies
dansle cadre de cette étude.

La maladie comme réalité protéiforme

La difficulté a saisirla maladiedans sapluralité ne concerne toutefois pas
seulementa comparaisord’une affection & uneutre, mais doiégalement
étre prise enconsidérationpour une méme pathologie, en fonction de son
expression,de sa gravité et de son traitement,ce que sous-estiment parfois
les sociologues qui travaillent sur une maladieique.On. peut, laencore,

le montrer al'aide d’exemples.

Dans deux desbservations deancer dusein, onconstate dgrandes
divergenceslans lamaniere de réagir a lmaladie.Pour Mme Nizon,
le cancer est véceomme unévénementdramatique qui gprovoqué
une grandesouffrance, unedépression profonde, une longue
interruption de sonactivité et unerupture douloureuse dans sa
biographie. Pour Mm8elmin, aucontraire, on a I'impression que le
cancer a été un mauvais momentrapidement dépassé, grace
notamment a sorinvestissementlans desactivités associatives et
militantes ou sa maladie a étdilisée pour mettre en valeur son
courage et sénacité.

On est bien satenté d’interprétersociologiquement cedifférences,
en fonctionnotamment degonditionssociales de cedeux femmes,

la premiére d’originemodeste, entrenant des rappodifficiles avec
ses parents etivantisolée engrande banlieue, laeconde issue d’'une
famille aisée etcultivee, mariéea un médecin et bénéficiant de
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relations socialegfficaces,tous éléments qu’ellesait mettrea profit
aussibien dank prise en charge de sa maladie glansla gestion de
sa carriere professionnelle politique.

Méme si ces élémentsont vrais ets’il est raisonnable de leur
accorder unevaleurinterprétative,il faut toutefois les relativiser par
la prise en compte desaractéristiquepropres dda maladie et de ses
conséquences précisePans le cas de Mme Nizon, lecancer est
découvert auterme d’errances et d’erreursliagnostiques qui
conduisent pratiquer,parcequ’une grossesse estirvenuependant
I'intervalle, un avortementhérapeutiqueavec hystérectomidotale ;
le traitement consiste dplus en une ablation du sein, suivéBune
chimiothérapie elle-mémeémaillée decomplications pénibles qui lui
laissent des séquelladouloureuses et permanentdsansle cas de
Mme Belmin, le cancer esimmédiatementreconnu,traité par une
exérese limitée ddéa tumeur et par unéreve chimiothérapiebien
tolérée ; les conséquences ditat physique, suta vie quotidienne,
sur l'activité professionnelle, sufimage de soi sontdoncbien plus
réduites. Cesont la, pour uneméme affection erapparencedeux
histoires médicales totalementdifférentes qui conditionnent a
I'évidence les réalitésociales et psychologiques tiemaladie.

On peut ereffet imaginer quela capacité de MméNizon a surmonter
son épreuveaurait été meilleure si seumeur avait été&econnue des
ses premiéresonsultations, si une double mutilation avait gtre
evitée, si lescomplications de lachimiothérapie n’avaient pas
entrainé deslouleurs chroniques et urréduction dela mobilité de
son bras. On peut l'inverse supposer quda distance que Mme
Belmin a étécapable de construirentreelle et samaladie lui a été
facilitée parla bonneévolution des choses etntre autres, par I&ait
d’avoir aujourd’hui unecicatrice apeine visible. Mais onpeut aussi
penser, biersdr, que les chances da& seconded’étre bien soignée
étaient plus élevées que celles da premiere du fait de son capital
relationnel supérieurnotamment au sein dmilieu familial.

L'effet propre dela maladie,s'’il est indiscutable, est donc eméme temps

difficile & isoler desautresvariables explicativespnotammentorsquel’on
étudie la maniéraedont les personnes soptises en chargdansle systeme
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soins, mais également lorsqlien s’intéressea leur capacitépropre a réagir
et a mobilise leur entourage.

La maladie comme réalitéchangeante

La pluralité dela maladie nejoue d’ailleurs pasuniquementquand on
rapproche des situation®cues par depatientsdifférents, ellepeut aussi
concerner un méme patient vu a des momentsdistincts de son histoire.

Cestla un éléement que l'ordoit avoir présent a I'esprit lorsque I'on

interpréte les récits qulévrent les personnemiterrogées a utinstantpreécis
ou I'empreinte dd’affection dansleur existence est indissociablemdidée a
sa manifestatiomlansleur corps etdansleur esprit.

En fonction de I'emprisequ’exerce surelle la maladie, c’est-a-dire en
fonction dela réalité objective et subjective dmelle-ci,le discours peutétre
d'une tonalité et mémed’'un contenutrés différents.Plus leséchéances
cruelles dela maladie semblens’éloigner, plus il estfacile d’enmettre a
distancel’histoire. Plus aucontraireelles serapprochent et seoncrétisent,
plusla narration est empreinte daeenaces et de souffrances.

On peut, ens’entenant aux quelques observations @cers quviennent
d’étre mentionnées,mettre facilement en évidence legariations dans le
temps de laréalité physiopathologique et psychosociale de la maladie.
Rencontrés un peplus tét dans le cours dkeur affection,tous vivaient
une autrerealité. Il s’agitbien sdrd’'une sorte de truisme, maigu’il est
nécessaire deappeler etdont il estimpératif detirer lesconséquencedans
'analyse quisuivra del’expérience différenciée de lmaladie. En ce qui
concerne legdleux hommes atteints dmncers desoiesaériennes, ilsont
vus peu avant leur morglors qudeur pathologie aévolué de maniere tres
rapide :c'esta une déegradation gu®n assiste. A'inverse,pour ce qui est
des deuxfemmes souffrant decancers du seinglles peuvent étre
considérées, amoins provisoirement, comme hors d@ngervital : c'est
donc d’'unerestauratiomu’il s’agit.

M. Hannafi, quipéseaujourd’hui une trentaine dkilos, était, un an
plus tdt, unhomme desoixante-dix kilos.Dans les mois qui onsuivi
la découverte de son cancer,slefforcait defaire face :"c’estun
combattant”, dit de lui sa femme Ledouleursintolérables, la
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détérioration de son état général, I'aggravation deléaendance ont
eu en quelque sortphysiquementraison de soreénergie.Lorsqu’a
lieu I'entretien, c’est a un homme grabatairenourant et se sachant
condamné, quinousrépond. Aupoint que sa femmea’ose plus
s’absenter de chez ellelus d’'une ou deuxheures : "Quange vois
gu’il se réveille pastoutes les heurege I'appelle. Pourvoir s'’il est
toujours vivant, quoi.Quandje sors faire descourses,quand je
rentre,la premiere chose;’estd’entrerdans sa chambre, d@appeler.
Bon, quandil me répond,je le relaisse".Cette vie ensursis, cette
interminable agonie est aujourd’hui sa setgalité.

Quant a M.Carton,l'annonce de son cancer lui a donrehvie de
profiter dela vie. Il part enCorse."ll a jamais passé descances
comme ¢a, expliqgue seMme Sachangu’il avait uncancertous les
joursil allait dansl’'eau, i mangeaitcommequatre”. Un arplus tard,
il apparaittres affaiblia la fois par lessuites de sa pneumonectomie et
par les effets de seechute "Jemonted’ici a chezMiriam, ¢a doitfaire
centcinquantemetres etpuis cent cinquantemetrespour descendre,
je reviens la,je suis nazeJai I'impression queje respire seulement
sur le quart duparcours".Safemme ajoute Il fait plusrien. Il est
allongé sansarrét.” La maladieimpose ainsi des limites dplus en
plus étroites au territoire de saarctivité quotidienne.

Si Mme Belmin estaujourd’hui en mesure de parler de smladie
avec une relativesérénité,c’estque sept ans se soétoulésdepuisla
decouverte de son cancd&ans les premiers tempslle pleuraitsans
cesse : "Aussitdt queuelqu’un me disait : Alors, commergava ?
Pouf, ca y allait... Moy'appelle cala dépression"La géne entrainée
dans la vie quotidienn@tait tresimportante : "Pendant au moins
guatre oucing ans, on estres fatigué... Moijl fallait queje gere mes
activités surla semaine. Je ne pouvais p#&s méme jour faire les
courses efaire le ménage".Actuellement, elles’estimeprobablement
tirée d’affaire : "On m’avait dit cincans. Il y avaitcette échéance qui
était la. Mémesans qugy penseje m'étais dit : Bon, albout decing
ans, cay est;’estterminé maintenant"Elle arepris sonactivité tant
professionnelle qudomestiqueElle est donc ermesure de porter un
autre regard sur sa maladie.
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Semblablementpour Mme Nizon, le discours sur lamaladie

correspondh ce tempsprésent,depuislequelil lui est possible, avec le
recul del’évolution favorable de son cancer, deationaliser une
chronologie et de raconter uminéraire quivalorisent sesqualités

personnellesElle signhale cependanqu’au moment dela révélation

de [l'invasion ganglionnaire et de Ilamise en route de la
chimiothérapie,la réalité étaitplus sombre :"Jeme suiseffondrée...

Ce qui me faisait leplus peur,ce n’'était pas lasouffrance,c’était

surtout de perdre mezheveux, ¢a a été mon obsesspandant toute
cette période". Interrogéa ce moment-la, ellen’aurait probablement
pas donnéle méme récit de smaladie.

De maniéreplus générale, I'évolution dda maladie peut étre considérée
comme unprisme a travers lequel est nécessaire de life récit. Deux cas

de figure s’opposerd cet égard.

Dans le premier cas, l'affection connait une évolution qui améne a la
considérer comme guérieil: s’agit notamment decancers, de leucémies ou
de lymphomes en phase démission, de diabétes namsulino-dépendants
equilibrés par un régime, d'affectionsoronariennesstabilisées par un
traitement médical ou chirurgical. La distanciation, quel'on peut
interpréteraussicomme une forme de refoulement, edors possibledans

le récit dela maladie.

Dansle secondcas,l’affection tend as’aggraver, échappargartiellement ou
totalement aux traitementsl:s’agiten particulier de pathologidsimorales
métastasées nepondantplus auxthérapeutiquesd’affectionschroniques
telles que des diabetes qui sempliquent, de maladiesliégénératives
comme la sclérose eplaques ou ledéclin est inéluctable. L'emprise de la
maladie sur lerécit estalors totale jusqu’arendre le patiendifficilement
interrogeablepour desraisons da fois physiques, en raison de &aiblesse,
de ses douleurs ou de troubles lddocution, etpsychologiques, emaison
de souffrancenorale ou deefus deparler.

Cette distinctiom’est pourtant quepartiellementopératoire.D’'une part, la
persistance de symptébmegs a desséquelles dda maladie ou a des
complications dutraitement peutfaire perdurerla présence de I'affection,
alors mémequ’elle est considéréeomme guérie. D’autreart, laréalité de
la maladie dépasse ddoin ses manifestation®bjectivables etpeut
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s’exprimer dans desphénomeénespsychiques allant déa remémoration
douloureusea la construction délirante.

Appréhender la pluralité de la maladie

Le constat de cette prégnance tde pathologiedansla diversité de ses
expressions, qui constitue ursorted’indépassable réalité di maladie,
doit conduire a desprécautions méthodologiques particuliereBour
intégrer dansl’analyse cevariations ala fois entre affections.entre malades
souffrantd’'une mémepathologie et entranomentsd’'une mémehistoire,
on proposeici une double modalitévisant, sinona neutraliserl’effet propre
dela maladie, du moins &nter dele prendre ercompte.

D’une part, ons’efforcera,lorsquel’échantillon le permettra, de mener des
comparaisons systématiques de pathologies semblables ou proches.
Rapprocherl’expérience dediabétiques, de cancéreux, dgersonnes
souffrant desclérose emlaques, paexemple permet deéduire enpartiela
dispersion des situation$outefois,mémedans cecas, onvient dele voir,

les variationsliées ala maladie elle-méme demeurent importanted’un
patient al'autre etdansle coursd’'unemaladiedonnée.

D’autre part, et demaniere complémentaire, anultipliera lesétudes de
configurations singulieres 1l s’agira donc deconsidérerchaque cas comme
signifiant enlui-méme, dansla cohérencereconstruite de son histoire.
C'estla lecture durécit biographique quifera jouer lamaladie entre les
caractéristigues dé& personne et legaractéristigues de son existendtz,
singularité de I'observation n’empéchant pas nécessairemegenaralité
de certains constats.
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ETUDES DE CAS (I1).
VIES DE DIABETIQUES

Pierre Aiach

Le diabete présente uoertain nombre departicularités qui ledistinguent
des autres maladiatont sont atteintdes sujets de cette étude. Il ne présente
pas de risque vitaparticulierementélevé, commee cancer parexemple,
méme si descomplications parfois gravepeuvent se produirérisques
cardio-vasculaires, ophtalmologiqguagnaux). Il n'entraine pas deandicap
sévere,commela sclérose erplaques entre autreméme s'il s’accompagne
de contraintegiénantesdansla vie de tous legours et,surtout, sicertaines
complications qui lui sondues peuvengétre trésinvalidantes(ulceres de
jambe, polynévrites, insuffisance rénataronique).

Les histoires de diabétiquedont il va étre question concernent les deux
principales formes de&liabete. La premiére,la plus fréquente, puisqu’elle
représenteenviron les quatrecinquiemes de I'ensemble des cas, &st
diabéte dda maturité, ou encore gras, qui est non insulino-dépendafie;
touche les sujets relativemeAtés eta une évolution engénéral assez
lente, sous réserve d’'une équilibration de laglycémie réalisée leplus
souvent par umégime peu sucré et des antidiabétiqoeaux.La secondela
plus grave, est Igliabéte juvénile ou djeune adulte, qui secaractérise par
une insulino-dépendance ; les complications sontndéure quelque peu
différente, avec une incidencplus élevée desomas, etsurtout derapidité
d’installation plus grande, ce qugreve d’autantplus le pronosticqu’elles
interviennentprécocémentdans la vie des sujets ; lgaitement par des
injections, généralemenpluriquotidiennesd’insuline est unecontrainte et
une difficulté, comptetenu desmenaces dedéséquilibre de la glycémia
'occasion de maladies intercurrentes ouw’événements personnels,
impliguant & chaqu#is I'adaptation deslosesnjectées.

La distinction entre ces deugatégories de diabéte eshportante, non
seulement parce que les causes, les risquesntekalités thérapeutiques et
les mesures de surveillance du niveau de suaes le sang ou lesrines
différent, mais aussi parce qu&ge des sujets est une variable essentielle de
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la compréhension dé&éexpérience dela maladie graved’un point de vue
certes médical,mais aussisocial. C'est ce jeu de I'dge et duemps dans
I'histoire desdiabétiques quéon va d’abord décrire. Ormnalysera ensuite
les effetsproduits parle diabéte,dansla diversité de segxpressions, sua
vie de ceux qui ersont atteints, en splacant d'undouble point devue :
celui des inégalités etifférenciations sociales, d’'uneart, et celui des
créations desens etd’identité pour lespatients, dd’autre.

L'age etle temps

Comme onpeutle constater a partir desing histoires de diabetd’age ou la
maladie acommencé a senanifesterdiffére nettement entre les insulino-
dépendants(13, 21,26 ans) et les non-insulinodépendan{s0 et 51 ans). Au
moment ou ils soninterrogés,la différence d’ageentre lescing sujets est
fonction certes dda forme du diabete eguestion, mais aussi da date de
naissance des sujets et dalle de la premieremanifestation de leur maladie.

Ainsi, alors que M. Gérard est de 14 guisisjeune que MmeDa Silva,

il a une expérience de diabétique deah8, soit 15 d@lus qu’elle, qui

ne se sait malade quiepuis 4ans. De méme, Mlle Louis, qui22ans
aujourd’hui, al’expérience de cettaffectiondepuis 9ans,soit a peu
prés autant que M.Vernon, qui est 4gé de 75 ans awoment de
I'entretien. Enfin, il y a24 ans de différence d’agentre MmeDa Silva

et M. Lecomte, maida durée deleur expérience déa maladie est la
méme : 4ans.

Toutes cedifféerences ontleur importance aumoment oul'on tente de

comparer des histoiresntreelles, histoires de vie et histoires dealadie
étroitementliées.

Ainsi, M. Vernon, arrivé presque au terme de sa viprésente un
passélourd d’événementsheureux et malheureuguquelcelui de sa
compagne est intimememélé. Passédlifficilement recomposé sule
plan de la santé duait de la multiplicité et de la variété des
événementspathologiques, maiaussi dufait des défaillances d&
mémoire et dexonditions del’entretien. Ce qui est gagné aecul
temporel seerd ainsi partiellement en précision des faits.
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A cette indéterminations’ajoute d’ailleursla polarisation des sujets
enquétés sur ce quleur apparait ou cequ’ils vivent comme

important:c’estla douleur dande cas de M. Vernon et question de

son travail pour M. Lecomte. Or cettepolarisation est bien
évidemment fonction déage et du momentprésent.

D’'une fagcon générale, ompeut dire que’age est comme urbrouilleur de
pistes. On nesait pas tropcequi va se passaguandle sujet est jeune et que
la maladies’est déclarégjuelguesannéesauparavant. On peut paxemple
supposer queMlle. Lecas échappera encoréongtempsa d’éventuelles
complications - au moinautant que MGérard - mais on n@eut enétre
sOr et sa maladie peut siécompenser.

Mais sil'age est important pourdonner son sena I'histoire dela maladie,
il 'est aussi pour appréhenderla facon dont les déterminants sociaux
faconnentla vie des individusAinsi le poids del'origine sociale doit-il étre
analysé erfonction del’histoire plus ou moinsavancée dehacun.

L’origine paysanne pauvre, et qui plest,étrangere, de la famillBa
Silva, expliquel'histoire professionnelle dumari et de la femme,
mais se trouveaussi aucoeur desdifficultés de tous ordres
rencontrées par cette famillee fait de n'avoir eu qu’'un minimum
d’instruction, est a’origine de leur illettrisme - aumoinsrelatif. Ce
handicap, qua da leur poser nombre deoblemes alcours deleur
vie est évoquédans/’entretien en réponse a unguestion surla
possibilité d’uneautre activité quecelle de femme deménagepour
Mme Da Silva. Méme sl'on manqued’éléments surdeur histoire
avant leur venue efrance et suta situation de leur patrimoine au
Portugal, il apparait clairement que leur position leur itinéraire
sont ceux d'immigrantspauvres qui leresterontsansdoutejusqu’au
terme de leurexistence.La dimension pathétique durécit de la
maladie de MmédDa Silva tient ainsi ala fois a des éléments objectifs,
tels quela dureté deleur vie et de leur travail, et a dedéments
subjectifs,notammentle contexte dépressif qui laonduit a noircir
encorele tableau d’'uneexistence marquée p& peu de dialoguavec
son mari ete handicap de sélle unique.

Le cas de M. Vernon edtes difféerentsousl’angle de l'influence des
facteurs quicaractérisent le milieu social d’origin&’il n'est pas
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devenuingénieur comme sopere ou, cequ’il a toujoursrévé d'étre,

meédecin comme son grand-pérgéest en partie a cause de lguerre

ou il s’engageadansla résistance 20 ans.Apresla guerre,il est chargée
de missiona la Croix-Rouge,ordonnance du directeur dservice de
santé durapatriement, puidravaille chez le ProfesseuHamburger,
avant defaire du commerce et d’entratansl’industrie parla petite

porte pourdevenir directeurcommercial d’'uneusine demétallurgie

et d’éclairage.Ainsi, ce quipourrait apparaitre comme uneertaine
promotionsociale,puisque,n’ayant pas de diplémel réussittout de

méme aoccuper des emplois desponsabilité et @evenir un cadre
important, n’est finalement quele produit subtil et complexe de
I'alchimie sociale parlaquelle s’expriment lediverses formes de
capital héritées degarents et grands-parents, notamméntapital

culturel etle capital relationnelQuandil dit, au début de I'entretien
gu'il a été élevédans"le coton", faisantallusion au milieu hospitalier
danslequel se trouvaient sa grand-mere, directritlebpital, sa mere
et sa tante, ormpeut entendrd’expressionautrement et woir la

reconnaissance d’'une enfaniceureuse eprotégée quauramarqué

de son empreintendélébile sondevenir.

Les deux histoires que nous venomkévoquer brievement ont en
commune, au-dela deleurs différences, de s’inscrirelans lesmémes
logiques qui président B reproduction des diversedasses et fractions de
classesociales. Leslestins de Mme D&ilva et de MVernon ont étéscellés
tres differemment du fait deur naissancelans unmilieu familial et social
appartenant a deumniversdistincts.Tout ce quireleve desconditions et
des modes de vidécoule de cett@appartenance, notamment ce qui a un
rapportavec la santé.

Les trois autres cas ddiabete, insulino-dépendants, nsont pas aussi
contrastés dyoint de vue dda temporalité longue.

En effet,il s’agit,pour M. Gérard etfpour Mlle. Lecas,d’un membre et
d’'un futur membre des professiotibérales cegui, étant donnéqu’ils
sontissus de la petite bourgeoisie provinciale, ssatistiqguement
attendu.Le cas de M. Lecomte differe dedeux précédentsdans la
mesure ou il exprime uneertaine "défaillance" - amoins apparente
- dans lesystéme deeproductionsociale. Ornpeut supposer que son
histoireaurait puétre trés différente si les difficult§srofessionnelles
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du pere eta liquidation des biens amoment de somécésn’avaient
pas conduitle jeune M. Lecomte a sdliriger vers des voies
professionnelles ne lui convenant pas et,teat cas,menanta des
emplois de statuinférieur a celuiauquel il pouvaitétre destiné en
venanttravailler aupres de sompere puis en prenant sauite. Le
capital patrimonial ayant aindiondu alors qu’il était adolescent,
restait le capital culturelfamilial, fort modeste,d’'un petit patron
d’entreprise detransports et de séé&mme,a peine transmis au
moment dudécés du pére epeut-étre,transmisultérieurement par
la méere. Quand on luipropose,a vingt ans, un stage de chauffeur
poids-lourds, puis un travail de chauffeur-livreoest,au fond, une
sorte de retour verke milieu familial de I'enfance par lgpetite porte,
celle des employés de sgmrents, maig’estaussi,pourlui, la fin des
petits emplois, précaires et inintéressantsCependant, le flou
concernant le miliedfamilial de M. Lecomte permetdifficilement de
saisir I'influence réelle qu'a pu avoir sa naissancdans unmilieu
aisé, mais modestemerdoté encapital culturel. Onpeut toutefois
supposer queette influencea eu son importanca en juger parla
facilité avec laquellel s’exprimedans une situatiod’enquéte et une
certaine débrouillardiselont il fait preuve dans ses rapporasecla
médecine du travail, les médecins en général etgsanon.

La maladie commerévélateur des inégalités

Le diabéte a des effets sla vie sociale ete psychisme des malades et des
membres de leur entouragemmédiat. Cesont ceseffets différentiels, qui
sontpour unepart desnégalités, qud’'on se propose maintenadtanalyser

a partir des cing cas ddiabéteretenus, erprivilégiant ceuxproduits surle
travail dans la mesure ou ils nousemblentprimordiaux etsurtout a
I'origine d’autreseffets liésindirectement d’emploi.

Dans les cinq caanalysésdeuxprésentent un risqua'avoir des problémes
liés ala cessation ou achangemend’emploi :il s’agitde M. Lecomte et de
Mme Da Silva. Les troisautresn’en ont pasconnu : M.Vernon parcequ'il
était a laretraitedepuis6 ans,Mlle. Lecasparcequ’elle est engagéelans des
études et qgue sa maladie ne hose padrop deproblémes et M. Gérard
parce qu'il est dentiste en pratiqudibérale et gu’ila su parfaitement
contréler les effetperturbateurs de satiabéte.
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Dansle cas de M. Lecomtege probléme que lui a posk diabete et
gu’il continue de luiposer est la menace deerdre sonemploi de
chauffeur poidslourds, voire son emplotout court. Bien sdr, la
nature dutravail de M.Lecomte y estpour quelquechose. Onpeut
imaginer ques’il avait été ouvrier-fraiseura quoi le destinait un de
ses stages - oumécanicien-auto - ceu’il aurait aimé étre - le
probléme posé pale diabéte n’aurait pas revétoetteimportance. |l
en a en l'occurrencegarce que MLecomteveutcontinuer a conduire
un camionméme sic’est sur des distances plusourtes ou ddacon
occasionnelle!'Bon, jai eu I'avantage d'avoir pugarder mon boulot
parce que commge suis chauffeur poids-lourds, modiabete et
I'insuline, c’était d’'office interdiction de rouler pala médecine du
travail, inapte aunétier dechauffeur (...)J'ai réussi atricher un peu
avecla médecine duravail quandje me suis faitembaucher dans ma
boite (...)Jesuis agent de quag travaille la nuit. Donc, vis-a-vis dda
médecine duravalil, je roule plus du tout. Erait, je conduis toujours
un camion.Mais, d’abord,jai pas été licenci€lem’arrange commea
(...) Le médecin dutravail voulait memettre inapte et mojai dit
non, il n'en est pasquestion !Alors elle m'a dit :’soit vous faites
guelquechosepour passerl’insuline rapidement,soit je vous mets
inapte’. Alors, c’était un’deal’ entrele toubib et moiquoi (...)J'y suis
allé avec moncontrat de travail, ellea vu que jétais considéré
commemanutentionnaire donc qye roulaisplus. Puiselle m’a dit :
'bon on restecommeca,on en restda’. Jaidit: 'c’est tresbien I’ Moi,
commeje suis sOr de moi et qu@ me connaisbien, je continue
toujours a conduire. Jéais plus de grandeslistancesje roule sur
Caen,je fais quoi?vingt bornes pailour. Mais psychologiquement,
c’est hyper-important pour moi parceque suistoujours chauffeur.
Jesais gquege triche.C’estvrai, y'a pas d’autranot ! Mais bon, le jeu
en vaut lachandelle, parce que&’est quand méme vachement
important”. Onpeut supposeque, tot ou tard, idevra se'ranger" et
accepted’exercerdans lafirme ou il se trouve un empla@édentaire a
tempscomplet. Et ce d’autant que des responsabilitéspdes vont
apparaitre avela naissance d’un enfant et qlemeédecin dutravail
a changé. Restera, alors, peut-étre, une fértestration, mais dans
une situationgénérale qu’orpeut pressenticomme plutétbonne.
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La situation de Mme DasSilva parait, elle, particulierement
dramatique duait des complicationséesa son diabéeteElle ne peut
plus travailler -méme sile médecin dda sécurité sociale neemble
pas de cet avis "Moi je peux pas travailler¢’esta cause de lgambe
(...) Le médecin dd’hopital de Créteil,il m'a dit que ¢a vient tout a
cause du diabetg..) Jepeux pas travailler parce qu&téte metourne,
descendrel’escalier et, sije fais pas attention, je tombe". A la
souffrancephysique occasionnée par une jambe qui lui fait mal
(jambeapparemmengrosse etlcérée), auxmalaisesdivers (vertiges,
nauseées)s’ajoute unesouffrance psychologique qui esgemble-t-il,
une composante ddéa dépressiondont elle a souffert et qui
visiblementn'a pas disparuElle n’est pasencore erlongue maladie
dit-elle (ce qui peutparaitre surprenant) etlorsqu’elle le sera,elle
demanderavraisemblablement unavalidité partielle oucompléte
qui lui sera ou noraccordée. Urravail différent ou elle n'aurait pas
a se lever par exemple ne lui parait pas possdadmptetenu de son
tres faibleniveauscolaire et de son incapacité a litea situation de
Mme Da Silva serait-ellepourtant radicalementifférente sila
maladie nd’avait atteinte? Aveda faiblesse dda retraite dumari et
une rémunérationpour sontravail de femme denénage quidevait
se situer au niveau d8MIC, il est difficile d’imaginerpour cette
famille une vie paisible et #abri du besoin.Tous lesproblémes que
connaissengendres efilles seraient toujourprésents, en particulier
celui du logement. Tout au plus peut-on dire qle maladie de
Mme Da Silva etla détressepsychologique qui I'accompagne ont
accentué la précarité d'urgtuationdéjabien difficile. L’événement
malheureux queonstituela maladie aproduit deseffets particuliers
parce que la situatiogtait particulierement fragile, précaire gtopice
a engendrer desffetsdestructeurs odéseéquilibrants.

La maladie commeressource
Comme l'on sait, touteépreuve, quellggu’elle soit, transformecelui ou
celle qui I'a connue efcettetransformatiorpeutétre parfois source nouvelle

d’énergie, de désid’entreprendre et d’apporter awutres uneaide et un
soutien, en particulier aeux quipassent par la méme épreuve.
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La maladiepeutavoir deseffets jugés bénéfiques par lemladesC’estle cas
notamment dans des maladiggésentant un risquevital relativement
faible etaffectant peu I'autonomie dgmersonneslLe diabéte réalise une telle
configuration. Lapossibilité "d’utiliser" la maladiedans unsensbénéfique,
ou percu comme tel, restemalgré tout conditionnée par la présence
d’élémentsfavorables.

Ainsi, M. Gérard analysel’émergence de son diabéteomme une
chance quis’est présentéea lui de romprele cordon ombilical qui
I'étranglait depuis savenue au mondelLa maladie a étéd’occasion
gu’il a saisie de manifester,a travers les contraintequ’elle
impligquait, des marqued’indépendance qui ont signifié, v vis de
sa mere,le refus d’'une soumissionétouffante. "Enfin,je veux dire,
passéle premier moment detupeur,je me suisrenducompte que,
finalement, c’était une desplus grandeschoses qui aient pu
m’arriver. C’est adire queje me suisdébarrassé de ma mere d'une
certaine maniere grace a ¢€a.) Alors cam’a renduserviceJeprenais
mon destin en maing...) Tout d’un coup,grace a caje pouvais
commencer a fairautrechose".L’arme/alibi dudiabéte asansdoute
contribué ainsi a édifier une nouvelle identité, de plus en plus
autonome et en quelgue sormmulée autour descontraintes et des
exigences de son diabéte. Il estquela maladiele fait, I'éloignant des
aléas d’'une vie irréfléchie, débridédavantage empreinte de risques
et le conduisant vers unexistenceplus intériorisée, mettant en
relation étroite corps et espritdans uneauto-surveillance attentive
des manifestations organiques. Cette maladiiil, 'a sauvé des
formesplus sournoises et dramatiques plEthologie auxquelles’ont
pu échapper son frére et smeur. "Moi,jai une maladie qui me
satisfait.Elle me permet den’étre pasétranger a moi-mémegnfinje
veux dire de faire attention a moi.Donc,jai des rappels d&ordre
commetout le monde.C’est-a-dire queguandje vais pas bienje sais
gu’il faut pas quee tire trop sur la nachine nonplus. Donc cam’'a
obligatoirementpeut-étre amené a faire des choix de, c’esta dire
ne pas essayed’avoir quatre-vingt-dix-neufvies. Jepeux pastout
faire, donc il faut queje choisisseentre ce quge fais". On peut
supposegu’il est aidédansle travail d’analysequ’il a effectué edans
I'expressionverbale qu’il en donne, par lecapital culturel dont il
dispose,favorisé en cela et par somilieu social d’origine et par
l'aisance que lui adonnéel’exercice d’'un métier lucratif.
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M. Lecomte présente une histoire gllen peut rapprocher dda
précédente. Maig semble avoir souffertlavantage de solitude que
d’étouffement etla séparationbrutale d’avec son pére lorsqu’ihvait
douze ansa mis fin a la continuité familiale,coupant court aux
développements gu’aurait suiveanscelason histoire personnelle et
professionnelle. Danse contexte,le diabete est perciccomme une
menace et n’apporteen de bon pour lui, sinoia participation ala
mise enoeuvred’une identité nouvelle qule différencierait decelle
des autreprofessionnels d&a route. "On a des amis, ils soétonnés
de la fagondontje vis avecla maladie, parce quge croisaussi que,
dansleur téte, pour eux. Ohla la! Eric est diabétique !Catastrophe
naturelle quoi !Alors que...Jecrois aussi qug'ai fait en sorte de me
persuadergue, de toutdacon, c’'est pas une catastroph@our mieux
vivre au quotidien.Parce quge pense que la personne qui fat
plaindre, ou quirejette samaladie vittrés maldans son entourage et
vit trés maltout courtquoi.” En réalité, son héritagéamilial le porte
plus, danda réappropriationgu’il fait de la maladie, vers un souci de
bon vivantgoUtant les plaisirs d&a table que vers deattitudes de
prévention économisant séwces, ala difféerence du cas précédent.

En sommela maladie s'impose comme uneéalité plurielle, tant parla

variété de se$ormesclinigues que pata maniéredont elle est médiée et
interprétée par les caractéristiques sociales et culturelles des sujets.
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Une expérimentation peu concluante

Mlle Lecas a22ans.Elle est étudiante emédecine, difficilemenparvenue emeuxiéme année
aprés urtriplement dda premiére. Issue d’un miliegocial"moyen",elle est enfanunique.
Elle logedans unstudio acquipourelle par separents et dispose de spnoprevéhicule.

L’histoire de samaladie, undiabéte insulino-dépendant, commence 4886, le jour dea
rentrée scolaire : ellavait 13 ansMlle Lecas vadevenirmédecin et, peut-étre, sielle réussit
dans se®tudes, diabétologue. semble quda maladie arenforcé lesliens entre parents et
enfant.Lameére de Mlle Lecas, quin’a pas accepté”, a fait un@épression, seeprochanta
nourriturequ’elle qu’elle lui adonnéequandelle était petite et quipourrait avoirprovoqué
son diabéte. Csentiment deulpabilité aurait été en quelqusorteinitié par le directeur d’'un
laboratoire d'analyses téléphonantlaameérepour lui apprendrébrutalement” que séille a
2,59/l de glycémie dans lesang etqu’elle "estinconsciente de la laisser ainsians
surveillance"Mlle. Lecas.elle, suppose quée stress espour guelquechosedansla survenue
de sa maladie.

Hospitalisée unesemaine a Cherbourg epédiatrie, il lui est proposé par le pédiatre
dirigeantle serviced’aller a Parispour participer a une étude sua cyclosporinedans un
service del'hépital Necker. Aprés trois semaines d’hospitalisatiofpour lui rétablir une
glycémienormale),elle devrarevenir aNeckertous lesmois, puis les deux, puigrois mois
pendant un arpour faire destests et envoyeous les 1fours des échantillons deang pour un
dosage d¢hémoglobine.

Pendantoute cettepériode, MlleLecas essouscyclosporine. Auboutd’un an, une biopsie
ayant montré des lésions rénaledues a cemédicament, letraitement estarrété
progressivement eaprés urretour "du processus de destructiol@'fraitement pan’insuline
est institué (1 an 1/2 aprda découverte déa maladie).Mlle Lecas ne lgegrette padrop
étant donné qu’elldevaitprendre de layclosporine 3fois parjour et quec’était "atroce,
immonde" et queafaisaitpousser ursystémepileux "toutnoir" (quandelle s’enest apercue
elle "a fait un scandalenais ses parents avaiesgmble-t-il donnéleur accordpour I'entrée
dansl’essai thérapeutique).

La jeunefille est alorsallée aParispour suivre les"cours” deformation donnés d'Hobtel-
Dieu, ouelle s’estendueréguliéerement avec s@arents. Ce qui lui a permid'étre trésvite
autonome ghmaisdépendantal’une infirmiére. Aprés une période ou son pérefhisait les
injections nécessaires (la mére n’ayant jamais pdaie), elle atoute seuleassumé son
traitement !'cafait des années qye ne leurdemandelusrien".

Ellegarde de soexpérience de lamaladiele sentiment que seutux quisonttrésproches,
comme leparents, peuvenéellementcomprendre ce que ¢a impliquestutdire, faisant
référence auxrois "copines" avec lesquelledle apendanttrois ans partagé lahambre et
qui,elles,"ont conplétementréalisé" et'ont beaucoumidée et encouragée.

Concernant ses études d&decine, elle n'attribue pdstriplement de s@remiére année au
fait gu’elle était malade.Elle dit cependant avoir umprobléme dans segapportsavec
I'hdpital, celui detrop s’attacher auxnalades, en particulier aurunes (elle faiétat de sa
difficulté a assister a lanort degensjeunes).
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Une immigrée en souffrance

L’histoire de Mme Da Silva et de somari ressemblesansdoute acelle de beaucoup
d'immigrésvenus erFrancepour y travailler. M. Da Silvaest arrivé &5 ans pourexercer un
travail d'ouvrier d’'usine Sa femmel'a rejoint quelquesannées apres, elf76,avec sesleux
filles dont unehandicapée d’une jambela suite d’un"vaccin”.Elle n’a réussi atrouver du
travail qu'aubout detrois ans,commefemme deménageemploiqu’elle a exercpendant 13
ansjusgu’a ce gqu’elletombe malade efoit obligée de s’arréter, voilpresque4 ans. Sormari,

lui, a étélicencié enl1982et, aprés 5 ans de chGmag&sttrouvé retraitéavec 1500F par mois
(15ans de présence salariée en France).

Cette maigre pension constituevecles 2200F que touchepourle moment - sa femme atitre
de l'indemnité demaladie,l'essentiel durevenufamilial. Mais M. et Mme Da Silvaabritent
dansleur F4 (loué pour 500Fpar mois)leursdeuxfilles avec leurs maris et leudeuxpetits
enfants (8 mois eR ans), soit 8 personnes en toula participationfinanciére etl'aide
matérielle etpsychologique dedilles (femmes de ménage en milieu médical) et beaux-fils
(ouvriers surlesbennes ardures) leupermettent de vivre d&acon un peplusconfortable,
sauf bien sdr sule plan del'espace {a demande débgementsocial formulée par un defeux
couplesn’a pas encore abouti. Il est question a plusieurs reprisediffieultés financiéres, en
particulierpouralleren vacancesau Portugbéssoins poseraient aussi ymmobléme financier
pour tout ce quin’est pas lié au diabéte carfaut payerd’avance etout n’est pasremboursé
(par ailleurs,il sembleraitgu’elle soit aussiobligée de faird’avancepour le médecin méme
lorsqu’il s’agit dediabete).

Mme Da Silva ne sait pas comment lehioses/ont sepassedand’avenir :elle espére que son
dossierd’incapacité vaaboutir, maiselle n'ensemble pas s(re et ne connait fmsomme qui
lui sera éventuellemergccordéePour le momentle médecinla "prolonge" en luiprescrivant
a chaqudois un mois de traitement, eattendant de lui obteniselon ellela longue maladie.
Mais le médecin de la sécuritéociale ne I'entendrait pas de cette oreille etctansidére
comme apte atravail. Or,pour Mme D&Silva,celalui était impossible &ause de sounlcéere
de jambe. Ldraitement de sodiabéterepose sur deBypoglycémiantsoraux, mais da suite
d’'une complicationallergique al'un d’eux, elle a di s’arréter deavailler. Son probléme de
jambela fait terriblement souffrir Elle a également des nausées, des diarrhées, des épisodes
de fievre et deremblements. Somcapacité aravailler seraitdue,outre le probléeme de sa
jambe quiluifait mal, a dewertiges qui'empécheraient denonter et descendre lescaliers.
Interrogée sutla possibilité de faire uritravail assis"glle répond qu’elle "nepeut paslire"
maisrestemuettelorsqu’on luidemande si utravail decouture pourrait lui convenir.

A lamaison, Mme D&Silva dit qu’ellefait tout et que'c’estbeaucoup ddravail afaire". Son
mari, lui, est toujoursiehors sauflorsqu’il dort quandil fait trop mauvaigemps poursortir
(sa femmalit: "Le football, cail peutrester toute lauit devoir la télé"). Une de ses deux
filles l'aide sa meérel'aprés-midi, surtoutpour lerepassage. Mme D8&ilva, qui a pleuré
plusieursfois au cours del’entretien (enparticulier verda fin ), est trés anxieuseoncernant
I'avenir,notamment sur le plan de santé. Elle serait, selodamie,tres affectéaussi par le
départ prévisible de stille et de son petit-fils de Zns.Quant ala santé de somari, elle
semble ne pasops’eninquiéter,maiselle regretteu’il ne consulte pas dmédecin.

Au fond, elle ne sait pasexactement cgu’ellea aux jambesout enpensant "tout léemps que
c’estune maladie"Mais le médecin ne luauraitrien dit ("il pensait que mge comprends

rien dutout”), sinon quec’estpas gravemais qu'elle souffrirait toute sa vig!). Cette maladie

qui ne se guérit pas (elkeuraitaussi beaucoup de champignons) serait due au diabéte "qui
monte". Mais Mme Da Silva'estpas tranquilleglle aurait dit a son doctewqu'il y a "autre
chose"a sa jambe et que son frérereett"a cause dga". Mme DaSilva raconte quécavient
aussidu coup de piedu’elle a regu” (ily a 1Jans)d’un homme pris deboisson et furieux
d’avoirentendu un coup diealai sur sgorte.
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Une pathologie parmi d’autres

M. Vernon est né e1920fils uniguedans undamille dont lepére estingénieur désgrands
parents paternels sontédecin et directrice d’hdpital. Huraitbien voulu étre médecimaussi
(il le regrette encoreinais,la guerrearrivant,il s’estengagédansla résistance et a été arrété
a trois reprisespour "conduite anti-nationale". Aa libération, il se retrouvechargé de
mission ala Croix Rouge ordonnance ddlirecteur duservice de santé atapatriementpuis
travaille chez leprofesseurHamburger. En1946, il fait du commerce, travailledans
I'industrie et devient finalement directeucommercial d’'uneusine demétallurgie et
d’éclairage jusqu’erl981.année odl est mis en pré-retraite &l ans.

Safemme aidant,il arrive a se souvenir, maigdifficilement, de I'histoire douloureuse des
divers événementspathologiques Outre unéernie discaleopérée en 1961, quavait
occasionné uneciatiqueparalysante, on lui auraitécouvert enl970,lors d’'une visite du
travail, la présence désucre"dans lesurines.ll ne s’enest pas occupdansla mesure oudit-
il, il ne souffrait pas. Il nes’estfait soignerqu’a partir de 1987,et c’'est alors que "tout lui
seraittombé sutatéte", pour reprendre lemots de sa feMme

En 1990, unpremier accidenwvasculairecérébralsurvient et, 3 angus tard, un second,
entrainant unatrophie partielle du bras et de Jambegauche. Ces accidents santerprétés
commela conséquence de contrariétés premiére consécutive la perte de sorportefeuille
avec4000F et la secondaprés unessai infructueux dplusieurs heurepourenregistrer une
émission de télévision. Lpremieraccident vasculair@urait été suivi quelquegsurs apres
d’un troubleoculaire quin’a disparugu’aubout de plusieurs mois.

Mme Vernon fait égalemenpart de ses proprgwobléemes de santé&lle a eu une hémorragie
de I'oeil en 1969,ce qui a entrainé ungerte dela vue dontil lui reste seulement 1/10Puis
elle a été opérée dedeuxyeux et areperducomplétement lavision a gauchegardant
seulement un peu de visigrériphérique avec l'autre. Eh986, MmeVernon a étéobligée
d’arréter sortravail, tout enrefusant de seettre eninvalidité. En1988,elle y estobligée et
"l'a trés mal supporté”. Aartir de1986,elle ne pouvaitplus lire, conduire, coudretc. Elle

date salépression de amoment etelajusque au-dela d&990.

A la suite de sorsecond accident vasculaire, Mernon a étéhospitalisé a A. Paré et a été
soumis a un traitemerantidépresseurSelon sa femme MVernon n’aurait pas supporté ce
traitement et auraifait deschutes nombreuses &tnu des proposcohérents.Pourlui, les
séances de kiné, lbsiins aux algues et lesdouches sous-marguésn lui a faits nepouvaient
pasle guérir car'c’esten haut que ¢ca gesse". Paailleurs, MmeVernonsesouvient que son
mari aétéopéréil y a deux ans deolon: on luiauraitenlevé unpolype"dégénéré en cancer”,
ainsi que la vésicule H auraitdécouvert que sa vésicule étdjleine", alorsqu’il n'avait
jamaiseu aucursymptome.

Sur le plan des soins, M. Vernopour lediabéte et lesroubles vasculaires, et Mméernon,
du fait de son invaliditésont 4100%,disent ne pas avoir dgrobléme.Mais M.Vernon se
plaint toutefois de ngouvoir étre remboursédour les vitaminegu'il doit prendre pour ses
pieds carc’estconsidérécomme unmédicament de confort, alogg!'il s’agitdeneuropathie.
D’une facon généraldls disent ne pas avoir ddifficultés financiéres.

Il déclare étresurtoutgéné par lesroubles de la préhension giémpéchent deplanter un
clou, lui qui étaittellementactif (il a construit de ses mains une maison ¥84)Il arrive a
lire, grace a ungrossdoupe, dedivres "de la vie courante" efurtoutil conduit sans trop de
difficulté sa voiture, mais & Cherbourg, etnoRaris 4l dit n’étrebien,pour voir, que dans sa
voiture... M. Vernorsouffre beaucoudepuis somlernieraccident vasculaire et laeuropathie
lui occasionngles douleurs awieds.ll souffresurtoutde ne pasouvoir marcher ou seulement
comme un'cloporte”.M. et Mmeé/ernon tout erétant aidés paleurs amis et par une femme de
ménage qui fait epartie lescourses, déclarent que moralemélstse soutiennent touseuls” :
leurs enfants gpetits-enfants viennerigguand ilspeuvent” mais ils se téléphonent.
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Un bon usage dda maladie

M. Gérard est Igpremier destrois enfantsd’'une famille dela petite bourgeoisie deaval ou
lesparentssontprofesseurs du secondajreblic, trés croyants giratiquants (de§ansénistes"
pour qui "lavien’estpas une partie de rigoladehaque jour orporte sacroix pourgagnerle
paradis"). Tout vie extérieurétaitinterdite, y compris leinéma, les jeux deue, le sportla
fréquentation desopains(jamais recus & maison),’écoute du jazz ("musique denégres")
était prohibéeJa mere hyperprotectrice epleine deprincipesmoraux etreligieux exercait un
chantageaffectif sous forme de plaintes et de pleurs ("qugaiddit que je n'irais plus a
I'église, elle apleuré pendantdeuxjours !"). C'est elle qui "portait le pantalon”.

Lorsqu'a2l ans M. Gérardapprendqu’il est diabétique da suite d’'unesériecaractéristique
de symptémes identifiés par tmpain étudiant emédecinedontil partage la chambreest
le "monde qui lui tombe sufa téte", mais c'estaussi ledébut d’'unenouvelle vie, avec
I'affirmation de saproprevolonté vis-a-vis de sa mére -t@versnotamment lgraitement et
la nécessitél’un régimealimentaire quin’était pasceluidela famille - et peu geu,selonlui,

la prise en mains de son destin.

Pour lui, samaladie est néalans etpeut-étre de ceontextefamilial pathogéne.Ainsi

interpréte-t-il unearthrite ankylosantehez sa soeur et ungsychosechez son fréerg'caa

explosévers20/21ans"). Il s’appuiepour I'affirmer surla théorie des maladiesuto-immunes
gui seraientdues dasécrétion par I'organisme de défenses ‘tuanttrop loin", a quois’ajoute
la présenced’un stress ou choémotionnelqui,dans sorcas,seraitplutdt unesuite depetits
chocsliés au milieu familial. Ainsi, dit-il,"une soupape aauté"commepour sonfrére "mais

d’'uneautremaniére".

Aprésle choc du débutyécusurtoutavecle sentiment’étredevenu urnnvalide, M.Gérard va
rapidementapprendre &érer samaladie en tenant compte des contrairiteposées par le
traitement et par legxigenced’ordre alimentaire. Lgorte serait cependarétroite pour
maintenir un équilibreentre ce qui véétre absorb&éomme aliments, les efforts physiques a
accomplir eta dosed’insuline quidevraétreinjectéesans parler distress qupeutmodifier a
toutinstant unéquilibre subtil etfragile.

Malgré cela,il considére que les décalages et temtraintesimposés par sanaladiesont
"intégrésa somode depensée" et qukane pose de probléengu’ason médecin, méme sest
pas drdle d’avoir undyper ou undypoglycémie". lis’estapproprié son traitementpnstitué
d’'un mélanged’insuline lente et d’insuline rapide qui lgermetd’'avoir plus desouplesse

dans la gestioprévisionnelle de sotemps erfonctionde ceyu’il a prévu demanger dans les
heures qui viennent.

Malgré cesinconvénients et lessques queconnaissenparfois les diabétiques elontil fait
état,il ne se considére padus malade que lplupart desgens ettrouve mémegu'il a une
maladie qui le"satisfait". En effet, elle lupermet "de ne paétre étranger" a lui-méme, "de
faire attention" a lui. Ses "rappelsordre” 'ont amené a "faire des choix dée" et cette
économie lui évitgpeut-étre ce que connaissent certains dexggs qui seroyaient immortels
et ont fait desinfarctus car'ils faisaientplein de trucs a ldois".

Il penseavoir acquis,grace a son expérience d& maladie, une certaineérénité et une
certaine sagessédepuis qugai eu ¢aje suis plusmmortel”. Faisant état déeux moments
de solitude absolue étangoisse denortqu’il a connudorsqu’il s’estinjectésans levouloir de
l'insuline dans uneveine, il dit les avoir"surmontés”, ce qui finalement luigermis"d’aller
plusloin®.
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Une affaire de famille

M. Lecomteaurait pu prendre Isuite del'affaire familiale detransports si uraccident de la
circulation n’avait paggravemenftteint sorpére, agéeulement d@7 ans, auxdeuxjambes
(plus de20opérations en a@ns) etque peu de temps aprésdiabéte non insulino-dépendant ne
s'était pasdéclaré - en mémdempsd'ailleurs que des problémegardiaques. Mais
I'entreprise, quiavaitpériclité aucours des’ années de lanaladie dupére, a di étre mise en
liguidation ala mort decelui-ci, "des suites de son diabéte". M. Lecomteéeteouve a 1ans,
orphelind’un pérayu'il juge trés possessifls unique a qui ses parem&vaientrien refusé sur
le plan matériel (une nobilette a 7 ans, une moto a 10 et wwture a 12!) mais quin’avait
pas souventelioccasion desortir des sectares de I'entreprise.

Orienté vers le techniqueapreés la troisieme, il choisit la filere agricole mais ensort
rapidemen{"que dedils de bouseux quétaientiia pouravoirle CAP pour pouvoir reprendréa
ferme dupére")pour seetrouver en formation de tourndtraiseurfajusteur qui luidéplait
souverainemend’ou il sortira sanglipléme. Aprés des petitisoulots, il se voit proposer un
stage de chauffeur en vue de padsgrermis poids-lourdil a20ans et nousommes erl984.
Outre quec’estune sorte de retour lactivité familiale, le métier dechauffeur poids-lourds
lui convienttout afait: il permet,selonlui, de ne pas/ivre vraiment comme les autres ikt
représente uautre mode deie. Alors qu'il setrouvait depuid992 dansuneyrosse entreprise
de transports a Caen thabetes’est"déclenchél’un seulcoup avec lessoucis” (financiers et

liésaux absences prolongées).

Aprés un an dé&raitement pacomprimés,l se voit contraint (fortemergncouragé eoela par
son généraliste et par &amme) de'passer” a I'insuline edoncd’aller voir un diabétologue,
ce qui entraine eqguelque sortda reconnaissancefficielle de sondiabéte,notamment par la
médecine du travail. Il yaurait eu par Iauite, sion essaye dmmprendre ce que M.ecomte
dit et laisseentendre, une sortdaccord ("un deal"entre lemédecin dutravail (une femme)
et lui: rien ne seralévoilé de sanaladie (aucun dossigrour inaptitude nesera instruit) a
condition que M. lecomte neconduise plus deamion, comme Iéaissesupposer sa nouvelle
affectation demanutentionnaire. MLecomteaurait ainsi "grugé”, dit-il, le médecin du
travail. En fait M.Lecomte, quiauraitdemandé caouveauposte sous I@rétexte d'étrglus
souventavec sa femme, continuecenduire commehauffeur deremplacement sur de petits
trajets, ce qui est tréisnportant pourlui. n dit compenser en partikarrét de sonancienne
activité par le plaisir que Iyprocurentiesdeux motogu'il s’estachetées.

M. Lecomte considére que saaladie est, finalement dérisoire paapport ad’autres
(malades atteints de paralysie ou chncer). Leraitementqu’il a (on lui a dit"qu'il avait le
mental poursupporterurtraitementpluscompliqué que les autres") consiste en une injection
d’'insuline ultra-lente le soiret uniajection d’insuline rapide chaquois qu’il mange (soit3 a
4 piqdres pajour). Autrement,il voit son diabétologu@ fois par an, ce qui lui suffit. Mais par
ailleurs, il"foncechez le toubib dégu’ily a quelque chose qui vjgas" parcequanéme st’est
bénin ¢apourraitavoir desconséquences du fait de sdiabete. Laontrainte quotidienne des
injections ne lui pése pdsop et laperspective évoquée par son médedinn avenir ou il ne
seraplusnécessaire de gEquer ne luiparait pas trés réjouissante ("moi, ca me fadrrer,
parce que commeaje suisdifférent desautresije fais ma petite piqare").

Dansl’ensemble cettemaladie, selon lui, se vit bien dta répondu oui a Enquétegpour que
I'on sache quec’estpas un drame, aondition de ne pafaire un"blocage", comme il dit, et
"d’étrebiendans sdéte, car le morat’esttres important pour urdiabétique".Lessessions
d’'une semained’été avec d’autres diabétiques nkintéressentpas, car iln’en voit pas
personnellemenitintérét et que ceserait une semaine gerdu pour degacances - qu'ih’a
d’ailleurs connues qu’une foisen 10 ans de travail, ntpi§l se propose d’avoir aouveau des
gue son enfant sera né. Pour sa femme diaiprés lui, a été trés présenteut aulong de sa
maladie, le diabéte mtroduit un nouveau rythmaansleur vie mais, dit-elle, asujet de son
mari, "iln'estpas pire a vivre, nmieux nonplus".
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DIABETES INSULINO-DEPENDANTS

Melle. Louis M. Lecomte M. Gérard
Age 22 ans 30 ans 40 ans
Milieu d'origine Moyen Moyen Supérieur
Profession du pere Controleur Directeur d'entreprise Professeur de lycée
Profession du sujet Etudiante en médecine Chauffeur-livreur Dentiste
Profession du conjoint - Vendeuse Sans profession
Fratrie Fille unique Fils unique 3 fréres et soeurs
Enfants - Attend 1 enfant 2 enfants
Début du diabéte 13 ans 26 ans 21 ans
Ancienneté du diabéte |9 ans 4 ans 19 ans
Traitements Cycloqurme Pendanf un Hypoglycérmants'oraux Insuline 3 fois par jour
an, puis insuline 3 fois pendant un an, puis
par jour insuline 3 fois par jour
Stages Cycle de formation a Refus d'aller dans Groupes malades a
5 I'Hotel-Dieu groupe de malades I'Hbtel-Dieu
Géne Faible Faible Trés faible
DIABETES NON INSULINO-DEPENDANTS
Mme Da Silva M. Vemon
Age 54 ans 75 ans
Milieu social origine Trés pauvre Plut6t aisé
Profession pére Salarié agricole Ingénieur
Profession sujet Ne travaille pas depuis 4 ans Directeur commercial en retraite
Profession conjoint Ouvrier du bitiment en retraite Secrétaire de direction en retraite
Fratrie 7 enfants (dont 2 morts) Fils unique
Enfants 2 filles (et 2 petits-enfants) 2 enfants (et des petits-enfants)
Santé du conjoint Apparemment bonne Baisse importante de la vue
Age de début du diabéte 51 ans 50 ans (traité a partir de 67 ans)
Trai Depuis 1992 : hypoglycémiants | Depuis 1987 : insuline transi-
raitements < - . .
oraux, auxquels sont attribués| toirement, puis hypoglycémiants
divers effets secondaires oraux
Santé du suiet Médiocre : tendance dépressive, | Médiocre deux infarctus,
e ulcére de jambe, douleurs des|limitation des mouvements,
membres douleurs des membres
Situation matérielle Trés difficile Pas de probléme
Aide Famille Conjoint
Moral Trés mauvais Trés mauvais
Géne Difficultés pour marcher Peut a peine lire
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COMPRENDRE LES INEGALITES

Didier Fassin

L'appréhension des logiques geoduction desnégalités sociales de santé se
fait généralement sur umode statique Elle repose ereffet sur des données
guantifiées, le plus souvent demortalité, telles que celles de®gistres
britanniques(voir le rapport Black) ou des enquétes francaisé@esplanques
a 'INSEE), dont il estpossible de tirer des mises arorrespondance de
caractéristiques socioéconomiques d’une catégaiiiedividus etd’états de
santé mesurés par degsiotients demortalité ou des espérances de Jie.
succession et I'agencement dg&sts, la complexité et I'indétermination de
chaque biographie, échappent, pl&finition, a cetype d’approche.

Les histoires de vie, au contraire, permettent de salsinsla singularité de
chaque individu étudié, des enchainements d’événements, des
multiplicités de déterminants, des finesses de mécanismespliet
généralement, deséalités qui ne sdaissent pasenfermer dans les
guestionnaires et les statistiques. Paurtant,elles présentent,pour celui
qui cherche a étudier des inégalités ou des différencescamisaintes et des
biais qu’il faut rappeler avand’aller plus loin.

Tout d’abord, onl'a déja évoqué, ellesontdes reconstitutionsdu passé et

méme, plus précisémentdes constructions d’un récit. Comme les
épidémiologistes travaillant sur desenquétes cas-témoinpour établir

rétrospectivement des facteurs de risdjoat clairementétablis, lesmalades
effectuent un travail intellectuel dmise enforme deleur histoire et, en
particulier, de recherche des causes possibles de leur pathdlagieéte de
sens que suscitmut événementmalheureux(Sindzingre1984) donne lieu
ala fabrication d’une interprétation étiologique gieesociologue recueille,
maisqu’il ne peut pas prendre pour argemmptant.

L’'interprétation d’une histoire de vialoit également étreprudente en
raison dela difficulté d’inférer une relation causale ou mémeun simple
lien régulier entre deuxréalités observéed orsquel’'on dispose dedonnées
quantifiées, les testgermettentd’établir desassociations ou des corrélations
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statistigues.Quand, enrevanche, ona quelques dizaines de cantre
lesquels unemultitude devariablesdiffere et mémeentre lesquels certains
élémentsparaissent incommensurableak,est difficile d’établir uneliaison
étiologique surle seulconstat de I'accomplissement deux événements ou
de l'existence dedeux faits. Lorsque I'on a ainsi affaire a unelecture
gualitative,le raisonnemenexplicatif fonctionnesouvent surle mode "si
tel fait n'avait pas existé - ou si tel événement gi¥était pasproduit -, alors
les chosesauraient étédifférentes”, cequ’il est bien entendu difficile
d’établir demaniére certained’autant que, dans leécit qu’il endonne,le
sujetfait lui-méme la sélection desauses possibles.

Ces réserves étant faitds,importe de rappeler qukobjet de I'étude n’est
pasles disparités sociales de santéais bien ledifférences et les inégalités
dansl expériencede la maladie grave. Autrement dit,méme si lexchoses ne
peuvent évidemment étre tranchées de manieraussi absolueg’est sur
'aval dela survenue dda maladie - segonséquences - plutbt que sur son
amont - sescauses - qud’on étudie lesprocessusdifférenciateurs et
inégalitaires.Lorsquenous nousdnterrogeonsdonc sur lesmécanismes par
lesquelsle milieu social,le statutprofessionnel ou les réseaurlationnels
influent surla santé, il ne s’agit pas dgavoir si cexléments ont joué un
réle dans ledéveloppement déa pathologie, mais bien deomprendre
comment ils ontinterféré avecla maniére dont la vie de lapersonne

malade en a étaffectée.

Cette remarque enappelle une autre, concernant la distinctign’il
convient de faireentre différence etinégalité Le constatd’'une différence est
de natureobjective,reposant suta seule observation ddaits. L'affirmation
d’'une inégalité est denature subjective,supposantl’établissementd’un
jugement devaleur sur lesfaits observés.Pour s’entenir a un exemple
simple, le fait que le®uvriers ontrecours awgénéralistebien plus souvent
quele cadre qui, lui,consulte beaucouplus souventie spécialiste est une
différence qui nedevient uneinégalité, dupoint de vue de lsanté, que si
'on admet que les soins dapécialistesont plus efficaces que ceux du
généraliste et, dyoint de vue du droit, que dion considere que les
contraintespesant surd’ouvrier I'empéche devoir un spécialiste méme
lorsqu’il en ressentirait le besoin. Dans nombre deuations que nous
avonsrencontrées, il est difficile de faira part entre ledeux termes, de
savoir sila différence estaussi unenégalité.
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Pour comprendre lemégalités,nous proposonsci de croiser unedouble
grille de lectureen articulant les structures du temps et les formesaj®stal.
Cette maniére de décrypter les configuratitmnsgraphiques quéenquéte
recueille a paru pertinentepour rendrecompte dela diversité et de la
complexité dedhistoires de vie et de maladi®’un cbété, il s’agit de faire
jouer les échelles deemporalité a travers laquellénégalité seproduit et se
reproduit. Del'autre, il s’agit de différencier ledivers attributsdont la
possession ola privation intervient sufd’expérience dela maladie. Cette
doublegrille de lecture est, a cstade, un instrument ddéchiffrement déa
réalité plutbét qu’une véritable théoripropre a interpréter lesgprocessus et
les déterminants dkexpérience dda maladie grave.

Les structures du temps

La question dela temporalité des faithumainsn’a pas intéressé que les
historiens (Braudell1958) dont elle est I'objet le plus naturel,elle a
également suscité lesravaux dessociologues (Gurvitch1958), des
anthropologuegFabian1983) et degphilosophes(Ricoeur 1985). Malgreé la
diversité des manieres d’abordee theme abstrait etpourtant siimplicite
dansla vie de chacunla question dela temporalité a étérincipalement
centréeautour de lastructuration du tempsgu’on la situe al’échelle de
I’histoire mondiale ou au niveau déhistoire individuelle.

Nous nenoushasarderon®videmment pasdansle cadre de ce travail, a
présenter unaliscussiongénérale sur ursujet aussi vasteNous nous
proposons seulement de montmmmentla prise en compte des diverses
formes d’inscription dedisparités socialeglans I'histoire desindividus
suppose unanalyseplus globale desstructures du temps. Poliexprimer
plus simplement, lananiére dont I'inégalité sociale semarque dans les
corps, non seulemenmdans la production des maladies, mais ausns
leurs conséquences, qui est |@int principalementétudié ici, est un
phénomene qui s&itue dans deéchelles de temporalitésiultiples.

Au risque de simplifiernous suggéronsqu’il est nécessaire dgrendre en
considération aumoinstrois échelles daemps dand'analyse de I'inégalité
sociale et de ses conséquences Bexpeérience dela maladie gravela
premiére s’inscritdans ladurée la plus longue et correspond a la
transmissionintergénérationnelle, par laquelle leaits sociaux se
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reproduisent.La secondes’inscrit dans unetemporalité intermédiaire et
correspond da socialisation individuellgelle qu’elle se réalise &avers les
expeériences de I'enfance, de I'adolescence et'ate adulte.La troisieme,
enfin, s’inscrit dans le temps le plus court et corresponda la réalité
contextuelle d’'unepériode donnée,dans ce casétroitement liée a la
situationsocioéconomique générale ou locale.

Il ne s’agit évidemment pas d’enfermer les phénomértiachroniques par
lesquelslinégalité seconstitue et se perpétue, ou se transforgh@ns un
triptyque clos. Maisnous voulonsplutét montrer quel’on a affaire a des
phénoménes inscritdans dedemporalités qui ne se réduisent pasine
chronologie continue, mais s’interpretent avec des discontinuités
correspondanta des changementgl’échelle. Dans la transmission
intergénérationnelle, ometrouve lescaractéristiques héritées téavers la
famille, la classesociale, I'appartenance culturelle. Dafes socialisation
individuelle, ces traits transmisemeurentevidemment présentsnais ils
interferent aved’autreséléments,comme les milieux dd'école, du sport,
du travail, par lesquelles lesaleurs dumonde familial se trouvent
confrontées auwaleurs d’autres mondes. Dank réalité contextuelle,
enfin, les deux premiéres dimensions demeurent présentes, mais
s'inscriventdans une situatiohistoriqueparticuliere qui les exacerbent ou
les atténuent.

Chacune de ces trois temporalitgarde unecertaineautonomie parapport
aux deuxautres.

Les formes de capital

En généralisant I'analyse quiglarx fait du capitaléconomique &ad’autres
formes decapital - culturel ou symboliquawaotamment -Pierre Bourdieu
permet de conceptualiser ledifférentes dimensions qu’impliquent la
production et dda reproduction dda société.C’esta cetteconceptualisation
du capital social que nous empruntons notreadre d’analyse en y
adjoignant le concept de capitalumain emprunté notamment alames
Coleman. Les relationsntrecapital social etcapitalhumain ont étaiscutés
dans diverdravaux, notammenteux deRonaldBurt sur les réseaux.
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Dansle cadre pluslimité de notre enquéte,nous considérons queuatre
formes de capitabont pertinentes ene gu’elles sont impliguées dans les
inégalités sociales de santé : le capital économiqlee capital culturel,le
capital relationnel et le capital humain. Lewois premiéres formes
constituentce quel'on peut désigner commé capital social.

Le capital économique est représenté par les ressources économiques que
peut mobiliser la personne. Certeda catégorie socioprofessionnelle en
fournit une indication, mais legxemples quiserontdonnésplus loin en
montrentl'insuffisance a décrirde niveau socioéconomique réel. faut en
effet prendre encompte notammentla précarité dustatut, querévele
souvent la maladieS’agissant d’affectiongraves, ellesénéficient en
général d'uneprise en charge a 100 %léme sicette derniére neouvre pas
forcémenttous les soinscomme onle reverra,il n'en reste pasmoins
gu’elle constitue uneréelle protectionsociale pour la personne malade.
Cependant, lepertes de capitaliées a la maladie peuvenfaire passer de
I'aisancerelative a I'insécurité eta la pauvreté.

Le capital culturel estreprésenté par les élémerdalturelsdontla personne
peut seservir pour affronterla maladie. Il intervientdansl’'expérience du
malade a lafois a traversla capacitéa exprimer ses symptébmes et ses
souffrances, la possibilité d’entrer en communication avec les
professionnels de santé.

Le capital relationnel esteprésenté par les réseawglationnels sur lesquels
peut s’appuyer la personne. Lenquétes épidémiologiques sler soutien
social ont montré linfluence deséseaux sociaux sur lasanté. Dans
I'expérience dela maladie gravela relation avecle conjoint constitue la
forme la plus élémentaire de ceapital et setrouve mise en jeu dela
maniere laplus quotidienne.

Le capital humain estreprésenté par les compétencieslividuelles dont

dispose la personn@our faire face a la maladie. Alors que leregard

sociologique queous portions sur lemeégalités de santdous amenaié ne

nousintéresser qu’aux différentef@rmes de capital socialexpérience des
malades nousamenait sansessea des qualitésindividuelles manifestées
dansl’épreuve de lamaladie, sortal’irréductible réalité dda personne.
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Les travaux des sociologues omtontré lesinterrelations entre capital
économique, capital culturel et capital relationnled. capitalhumain est lui-
méme enpartie lié aux diverses formes dapital social, commée montre

I'étude desréactionsface ala maladie.

Du modele au réel

La doublegrille de lecture quenousvenons deprésenterreléeve d’'un souci
de modélisation des histoires de vie et awladie dansle sens d’une
meilleure compréhension deagségalités socialesdans l’expérience dela
maladie graveNous nousproposons dda mettre en oeuvre a parta’un
cas qui peupermettred’en montrerl’intérét et, aussi, les limites.

M. Hannafi est né aAlger en1952. Il est defamille considérée comme
"aisée", avec unpere "enseignant"dont lesenfants ont eu de "bonnes
situations" : parmi ledréres de M.Hannafi, on trouve aujourd’hui un
journaliste, un lieutenant de gendarmerie, une sage-femme et une
institutrice. Lui-méme a fait de®tudes de prothésistdentaire enAlgérie,
mais, lesayantteminées, a profité d'uwoyage en France avec son club de
football pour s’installer définitivement enl1978. Comme sondipléme
n'était pasreconnu par leswutorités francaises| a exercédivers métiers,
travaillant successivement dans fehotographie, puiscomme "agent
commercial" dans unesociété qui placait sesmployésdans des magasins
d’électroménagerpour y faire de la démonstration-vente. Lbsnschiffres
d’'affaires qu’il obtenait ala fin des annéegqquatre-vingt dand’'une de ces
grandes surfaces lui permettaiedtavoir un revenu mensueb’environ
25000 F, avec les primed.orsque soremployeurla appelé dans un autre
centre commercial qui siouvait a environ deux heures deajet de chez
lui, il a refusé. Peu apred, était licencié pour faute grave.C’était en 1990.
Les ASSEDIC lui ontversé 6000 F mensuellemenpendant sixmois, puis
ont interrompu lesndemnités dechémage. Il estalorsresté présd’'un an
sansactivité etsans couvertursociale.

C'estdanscette périodegqu’il a présenté lepremiers signes déa maladie.
Un petit gangliondans lecou. Puis, desdouleurs dans les dents et les
oreilles. Ensuite, il acommencé amnaigrir. Au début, il n’avait pasvoulu
consulter.Puis, quandil s’est retrouvésans couverture sociale, d fallu
qu’il attended’étre surla carte de sdemme pour enfin voir un médecin.
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Environ six mois s’étaient écoulésSa femme, elle aussi algérienne, mais
vivant en Francedepuis sonenfance, travaille dananiere occasionnelle
commeaide-soignanteElle explique "Il a eusix mois d’ASSEDIC,puisil a
épuisé sedroits. Donc en épuisant sadroits,jai di le mettre a ma charge,
sur ma Sécurité socialgZest pour ¢caqu’on a attendu un peuMoi, je lui
dis : attends que te mette sur maSécurité sociale et apres iras te faire
soigner.Et puis, dés qugai eu ma Sécurité socialg, 'ai emmenétout de
suite al’hopital. Et c’estla ou onl'a gardé etpuis ilsl'ont opéré, quoi. Mais
je saisqu’il se plaignait beaucoup de seilles et de sedents (...)Voila :
commeil savaitgu'il n'avait plus decotisation sociale nrien, il anégligé sa
maladie". La biopsie ganglionnairerévele un cancer du cavum.,
Chimiothérapie,puis radiothérapie.

Aprés une année d'utraitement mal supportéhysiquement il présente
des brlluresdouloureuses -, ole déclare guéri et oe laisserentrer chez
lui. Peu apeu, sonétat s’aggravepourtant jusqu’a ce qu'il devienne, en
quelques mois, grabatairBafemme, qui faisaijusqu’alors des intérims, ne
peut plus continuer a travaillecomptetenu des soinglont abesoinle
malade.Elle raconte :"J'avaisdemandé une allocation compensatrigarce
guejai pas de ressource&i rien, il est gquandnéme handicapé 'Elle m'a
été refusée aause du médecin, parcg’il a dit que,dans son cagénéral,il
pouvait aller travailler. Elle m'a été refusée.Et moi, jai redemandé un
recours.Jai dit : "Comment ? Il esthandicapé,l pésevingt-huit kilos, etil
va allertravailler ?" (...) Moi, j'estime que c’estun invalide. Ils medonnent
une carted’invalidité a 80 %. Qu’est-ce quesousvoulez qug’en foute, moi,
de sa cartal’invalidité ? Elle me sert arien. C’estlessoins ! Moi,je peux pas
travailler nirien a cause dde surveiller ! Pourquoiqu’ils me donnent pas
guelqgu’un pour le garder, un garde-malade, et mpi vais chercher du
travail ? Tout ce quge demande,le médecin mele refuse. Il medit :
Madame,vous travaillez pas,vous pouvez vous occuper devotre mari".
Une nouvelle expertisétait encours au moment dBentretien.

Les ressourceslont dispose le couplgour vivre a trois avecleur petit
garcon s’élevent @ 700F de RMI et 1 700F d’APL. Bien qu’il soit a 100%
pour sa maladie, MHanafi a besoin deproduits nonremboursés qui
grevent lemaigre budgetfamilial : couchesdont il a besoinpour son
incontinence ; désinfectantgyommadesgrasses etgouttes auriculaires
prescrits par le médecin ebnsidéréees comme "médicaments de confort”.
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Les trois études de cas du chapiseivant tententd’illustrer de maniere
comparée legeux complexes dedifférentes échelles duemps et des

diverses formes de capitalansl’expérience d’'unemaladieparticulierement
éprouvante ta sclérose emlaques.
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ETUDES DE CAS (II).
TROIS FEMMES

Didier Fassin

La comparaison des histoires et des situatieimmposeici dansla mesure
ou il s’agitde femmes souffrant da méme maladie,la sclérose erplaques,
dont elles présententtoutestrois une formeavancée etinvalidante. En
raison d’'une paralysie progressive des quatre membr&sjoutanta des
troubles neurologiques multipleparmi lesquels une incontinence
sphinctérienne, ce$emmes se trouventdans unétat de dépendance
croissante. Deplus, dansla mesure oul'affection a eu, commec’est
généralement le cas, une évolutiggrogressive,avec des a-coups qui
précipitaient une dégradatiotente etinéluctable, le processudui-méme
peut étre appréhendé, atotamment’évolution des effets dda maladie sur
la vie de ces femmes et de leusdationsavecle mondesocial.

Biographies

Le parallele est d’ailleurs particulierement intéressadur explorer les
mécanismesfins de différenciation socialeface a unepathologie grave,
puisque toutes troigpeuvent étre considéréescomme appartenant aux
milieux populaires,néesdans dedamilles de conditiongnodestesyivant
aujourd’hui dans deslogementsmédiocres dela région parisienne et
eprouvant dedifficultés financieres erpartie liees aleur affection.Pour
autant, leshistoires et les situationdifférent, les conséquences de la
maladie nesont pas lesnémes, les déterminations sociales dqoa peut
mettre enévidence nesont pas univoques. Il ngagitpas seulement de dire
gue chaque biographie est ugcit singulier, mais de montrer que les
logiques inégalitaires en matiere de sastint toujours complexesu’elles
s’inscrivent a lafois dans lestemporalitéslonguesintergénérationnelles et
dans lestemporalités courtesvénementielles.C’'est & cesprocessus
hétérogenes qukon peuttenter de redonner une certainehérence.
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L'exil, toujours recommenceé

Mme Ben Ali a vingt-neufans.Elle est née en Algériejansla régiond’'Oran. Ses parents ont
divorcé peu apreglle n'a jamaisconnu sorpere.

A I'age de quatre an<lle estvenue erFrance avesameére quin'y avait,semble-t-ilaucune
famille, aucuneattache Elles se sontd’abord installéesa Cambrai, puisaprésquelques mois,
sontparties vivre aParis ollla méreavaittrouvé un emploi deserveusalans urcafé.Ellesont
alors vécu toutesles deux a Saint-Denis. Vergjuatorzeans, MmeBen Ali a été retirée a sa
meére quila maltraitait et a étéplacée paresservices sociaudans unfoyer aMelun pendant
trois ans, puis &harentorpendant dixans.

Sascolarités’estinterrompue erclasse de troisieme, calle était, dit-elle, mauvaiseéléve.

Elle a ensuitefait un stage d’apprentissagiaide-soignante, au ternsuquelelle a commencé
a travailler commeagenthospitalierdans uneclinique.Le travail lui plaisait,notamment le
contactavec lesnaladesCependantaprés unpassage ablocopératoire, elle a détre mutée
dans lessalles, erraison de I'apparition de sa maladit commeelle était encontrat a durée
déterminée, ell@’a pas retrouvé de travail aprés peemier emploi, comptéenu notamment
de I'aggravation de son état de santé.

En fait, il est difficile defaire la part, dans lesdébuts de son affectiomntre ce qureléve de
symptdmes neurologiquéslie est "tombée par terre, d'un seul coup”) et ce qui est démmitme
troubles psychiatriquegelle parle de "dépression nerveuseBlle parle & lafois d'un
"hopital de psychiatrie” et’'un "hopital de rééducation”. Ih'estd’ailleurs pas impossible
guela symptématologie initiale ait désorientussila médecine puisque les premiersignes

ont pu faire croire a des manifestations marganiques.

Quoi qu'il en soit,la maladie acommencébrutalementavec une paralysie demembres
inférieurs et les séquelles sent rapidemeninstallées malgrda rééducation. L’évolution, sur
laquelleelle nedonne querés peu de détails, a été particulieremeapide,puisqu’a peine

trois ans apres le début des troubles, ellgpasaplégique, clouée dil, pas méme emesure

de fairesseule satoilette, avec une baiss@amportante dd’acuité visuelle quil’empéche de
lire, enattented’'unestructuremédicale déong séjour.

Ellea rencontré somari, qui est lui aussalgérien, du méme villaggu’elle, aucours d’undéte
de mariagell était en Francdepuisl979maissanstitre de séjourll I'a épousée a peu prés au
moment ou la maladie aommencé, ce qui lui @ermis derégulariser sasituation juridique
dans lecadre du regroupemeriamilial. Il est sansqualification etsansemploi, faisant
occasionnellement des intérims. Ledchangeparaissent sarchaleur.

Le couple vitdans unvieil appartement, unpiéce avec cuisinequ’il loue pour2500F par
mois.L’'exiguité deslieux nepermet pas d'wtiliser un fauteuil roulant. Odajeune femme ne
peutpluss’aider de béquillepour sedéplacer Elle estdonctotalement dépendante de son
mari, qui nonseulement fait les courseslestravauxménagersmais lamene égalemergous

la doucheSa seule occupation est de regard@télévision, puisqu’elle npeut bouger etne
parvientplus alire. Elle n’a jamais la visite de parents ou’amis, ignore méme les
coordonnées de sa mémaisrecoitparfois desappelstéléphoniques de sesnies.

Les revenusdont dispose le couple sont principalemegbnstitués d'une allocation
compensatrice d@132F et d’'une indemnité ddongue maladie de 60F pawur, a quoi
s'ajoutent,de maniére tres irréguliére, les rémunérations des brefs intérinfaigeenari.La
jeune femme dipourtant ne pas spriver, sur le plan dd’alimentation enparticulier. Une
demande de logement a éféite aupres de la mairiepais simultanément le médecin
envisage urlong séjour médical, quapparait, comptéenu del’aggravationrapide del'état
de santécommela perspectivda plus probable a courtterme. Presqioeijours seulen’ayant
guela présenced’'un mariavec lequel la relation ne semble pfasile, Mme Ben Alivitrecluse
dans sgetitechambredontelle ne quitteplusjamaisle lit.

La documentation Frangaise : Conditions de vie et inégalités de santé : histoires, événements et processus



Une souffrance enpartage

Mme Lapierre a cinquante-neahs.Elle est née a Drancy ou ses parents, originaires de Bruay-
en-Artois,avaientdéménagé emaison dela silicose qui nepermettaitplus a sonpére de
travailler commemineur et dudésir dechanger d’environnement en mér@amps que denétier.
Lesparents sordlorsdevenucommercantsyendant desolailles surles marchés.

Sa scolarité a étbéonne, elle gpassé son baanais elles’est alorsmariée et somari lui a
demandé de renoncerpoursuivre segtudes et de smettre au travail Elle est devenue
secrétaire da Société francaise dierre a Drancy, owlle atravaillé pendant plus deingt,
avec des responsabilités croissantes de secrétarialirdetion, unmétier qu’elleaimait et
dans lequel elle était appréciée. Atrente-neuf ans,/la répétition despoussées et la
dégradation de softat de santéa font mettre en longue maladie.

En fait, lespremiers symptomeétaientapparudongtempsauparavant, verbage de 20 ans,
peu aprés lemariage. |l s'agissait detroubles intermittents du comportement (sortes
d’absences) et d&a motricité (atype dedérobements degambes,accompagnés de chutes et
parfois de fractures). Lepoussées étaiendevenues de plus en pluspprochées et les
séquelles delus en plusmarquées, entrainant desréts de travail fréquents et prolongés.
Cing ansaprés sanise en longuenaladie,elle fait uninfarctuscérébral avec usoma de dix
jours,dontelle sortavec une hémiplégie et um@hasie quiégressent incomplétement.

Profitant de la mise epréretraite du marile coupledéménagepour s’installer aTours, ou
elle estsuivie al’hépital. La poursuite del'aggravation desroubles améne alors haari a
chercher un meilleuclimat, celuide laTouraine lui paraissant tropumide. lls vendent leur
appartement efouent une maisommeublée a Ile d'Oléron. Mais les soins et les
hospitalisations d.a Rochelleconduisent a desléplacements fatigantd,autant que Mme
Lapierre nepeutplus selever seule. llsretournentalors dansla région parisienne, ou ils
trouvent untrois piéces, alhuitieme étage d’'unéour dansla plus grandecité dela ville de
Saint-Denis.

Son mari est né Alger, d'un péreinspecteur desnoeurs etd’'une mére auoyer. Il suit une
formation deprothésistedentaire métier qu’il exerce en Algérie. Parallelemerit,fait de la
course de fond at'estal'occasiond’unevenue enFrancepour unecompétitionqu’il décide de
s’y installer. Netrouvant pas delace correspondaritsa compétencdl, se faitengagerchez
Cibié comme aide-magasinier &hit sa carrieredanscette mémeentreprise, vingt anplus
tard, commeagent demaitrise, aprésavoir gravi tousles échelonsintermédiaires.Toute sa
vie non professionnelle est occupée pauxactivités :la prise en charge dia maladie de sa
femme etla course a piediontil collectionne les trophée&e seul enfantju’ale couple est agé
de trente-huians, maigi’'aplus aucurdien avec separentdepuis que lgéres’estapercu,il y
a dix ans, que Ildils rangonnait s@ropremeérepour s'acheter déa drogue.

Actuellement, ilsvivent a deuxavec unteckelqui remplacecelui qu'ils ont gardépendant
quatorze ang'est-a-diredepuis que Mmé.apierre aperdu sortravail. Chaqugour, sonmari
lui fait sa toilette, I'habille, la maquille, I'installe dansle salon, lui tient compagnie, lui
raconte des histoiredréles, lui fait écouter Radio-Montmartrelorsqu’elle esttriste. Sa
famille est trésproche. Les enfants de sdsuxfréres décédés, eparticulier,leur rendent
souventvisite et viennens’occuper d’ellenotammentorsque son mari va courif.out en se
réjouissant de sgentir ainsi entouréelle se dit "malheureuse" de sentir devenir dglus en
plus paralysée et dsmoins en moingutonome.
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Une vie renégociée

Mme Gasset a2 ans.Elle est née aParis,dansle 14éme. Son pérdravaillait a la RATP,
commeconducteur de bus puis deétro. Sa meére étaitla maison.Elle a une soeuainée etun
frere cadetqu’elle estime avoir étfplus gatés qu'elle-mémeansleur enfance. "Petitéille du
milieu, cequi n’est pas un beardle", elle est aussi, emaison de sdate de venue au monde, "un
enfant del’hiver, etcaveutdire beaucoup dehoses"Mal aimée, elle évoquéonguement les
épisodes de son enfance kaffection de ses parents a étdise en défaut.

A I'age de dix-huit ans.elle doit interrompre destudes, qu’elle espéraitcontinuerpour
devenir avocate, amiveaud’une classe de premiére commerciale, car son perparsit avec
une autre femme e¢lle doit travailler pour subvenir awbesoins dela famille. Elle-méme
veutquitter samere, sasoeur et sotfirére avec lesquelslle nes’entendpas.C’estce quila
poussea partir avec 'lhomme qupartage, aujourd’huéncore, son existence et avec leceléd
s'est mariédl y a quatre ansaprés unejuninzained’années de vieommune Elle travaille
alors commesténodactylodans uneentrepriseprivée. Le rachat decelle-ci par uneautre
conduitasa mutation da porte de Pantingequilui occasionne de longsansports.

Elle fait remonter sa maladie aux suites Hexpériencetraumatique dda naissance de sa
fille. Une maladie del’enfant nouveau-né entraine urtees douloureuseséparation d'une
quinzaine dgours, qui lui apparait commia reproduction dece qu’elle a elle-méme vécu.
Quelques mois plutard, elle commence a ressenties premiers troubles, sous la forme de
sensations de dérobement d'ujaenbe.Elle doit arréterla danse ete ski qu’elle pratiquait
avec passion. Des accrochagepssduisentavec savoiture, en raison de cettaiblesse de son
membreinférieur. Elle consulte,puis esthospitalisée. On faitle diagnostic de sa maladie,
mais on nd’en informe pas,grief qui s'ajoutea ceux qu’elle a déjal'égard des médecins.

Peu a peuglle apprend &vivre avec lespoussées de saaladie.Pendant les sept ans qui
suivent,elle parvient & continuer soactivité professionnellgu’elle n’interromptqu’en 1991.
Cette mise ercongé forcé luisembled’ailleurs rétrospectivement ungonnechose, caelle
considereavoir jusque-latrop travaillé et passsezonsacré deaemps a sdille. De plus, elle
nes'estpas accompagnétans ledrois premiéres années dé@ninution de sesrevenugace a
indemnité dela Sécurité sociale et acomplément de senutuelle.

Elle ne peut actuellement quasimeasitissortir, se déplacandans son appartementaide de
béquilles,parvenant tout denéme aprendre sorbain seule, apréparer legepas, dire et a
écrire.Elle a en particuliefe projet d’écrire un livrgpour aiderlesjeunesdrogués &'en sortir,
Ien disant que depuis sanfancemalheureuseeglle a toujours eu envie de luttecontre
'injustice.
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Tableau récapitulatif des trois récits

Age
Situation
familiale

Résidence

Origines

Etudes
Profession
Nationalité

Début

de la maladie
Situation
actuelle

Effets de la
maladie sur le
niveau de vie
Ressources
actuelles

Mme Ben Ali

29 ans

Mariée a un Algérien
sans emploi, faisant des
intérims

Pas d'enfant

Paris 18e

Vieil immeuble

1 pigce cuisine

Monde rural

Famille d'un village de
1'Oranais

Elle-méme y est née
Venue en France a 4 ans
Arrétées en troisiéme,
car mauvais résultats
Agent hospitalier
EnCDD

Algérienne

En 1992, par des chutes
et des dépressions
Grabataire, passant ses
journées a regarder la
télé dans son lit

Perte de son emploi en
1992, i la fin du CDD

Indemnités de longue
maladie complétées a
hauteur du RMI

Rares intérims du mari

Mme Lapierre

59 ans

Mariée a un retraité,
auparavant agent de
maitrise chez Cibié

Un fils de 38 ans
Saint-Denis

Cité

3 p.dans une tour

Monde de la mine
Famille de Bruay-en-
Artois

Elle-méme est née et a
vécu a Drancy

Arrétées apres le bac, a
la demande de son mari
Secrétaire de direction
En CDI

Franqaise

Vers 1955, par des
absences et des chutes

Grabataire, mais son
mari la léve chaque jour

Mise en longue maladie
en 1975, avec perte de
revenus

Indemnités

Retraite du mari

Mme Gasset

42 ans

Mariée a un plombier
chauffagiste

Une fille de 11 ans

Colombes
Résidence HLM
3 p. dans un immeuble

Monde ouvrier, parents
militants PCF

Famille de Paris
Elle-méme est née dans
le 14e

Arrétées en premiere, a
cause du départ du pére
Sténodactylo

En CDI

Frangaise

En 1984, par des
dérobements d'une jambe
Trés handicapée, mais
pouvant se déplacer
avec des béquilles

Mise en longue maladie
en 1991, sans perte de
revenus

Indemnités de longue
maladie complétées par
la mutuelle

Salaire du mari

Sil'on tente de rapprocher lgsois biographiegpour éclairer lesconditions
de vie actuelles, eplus spécifiquement, les effets da maladie sur ces
conditions de vie, on esfrappé deconstater,au-dela dela tragédie
commune de ces femmes qui constateavec lucidité I'aggravation
inexorable ddeur état de santé, les différences l@ersexistences concretes,
notamment en termes de ce qlien peut appelerméme a ce stade
d’évolution, la qualité ddeur vie.

Mme Ben Ali, presque totalemenisolée de saamille et de sesamies,
n'ayantpour seule compagnigu’'un mari aveclequelelle semble avoir une
communication minimale, vit reclusgéans un logement parisierétuste et
exigu ouelle passe sepurnées alitéepouvant uniguement sgistraire en
regardant latélévision ou en écoutanta radio. Jeune encore, maitses
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diminuée physiquement.elle semble avoirperdu tout godt deschoses,
toute sensatiord’elle-méme, ne selaignant pas, n’attendant rien, en
guelque sortenurée dans une maladidont elle neveut pas parler.

Mme Lapierre,choyée par ummari qui déborde d’attentiona son égard,
soutenue par stamille proche, ne sort plus de I'appartemequ’elle occupe
dans unecité de banlieue, maiselle trouve un certain apaisement a sa
tristessedans lesefforts de sorentouragegyour lui rendrela vie plusfacile et
plus agréable. Malgrdoutes lesdéficiencesphysiques qul’accablent,depuis
I'impotence de soncorps devenumassif etlourd jusqu’a la récente et
humiliante incontinence urinaire, son statut de femme lui est encore
reconnu a travers uneultitude depetits signes, commde maquillage
quotidien etle coiffagemensuela domicile ou commda référence faite par
son mari alautorité qu’ellemaintient dand’ordre ménager.

Mme Gassetentre unefille qu’elle adore eta laquelleelle donne cequ’elle
n‘a pas regudans sa propreenfance et un mari quiaide moralement
méme s'il est un peu lointain, gardencore une autonomie relativdans
les gestes quotidienméme si elle ngeut plus sortir deehez elle.Elle s’est
construit unmondeintérieur autourd’une maladiequ’elle personnifie eta
laquelle elledonne un sensaussi bien en laapportant a degxpériences
antérieures familiales ou médicalem’en y cherchant de nouvellerces

pour engager degrojets littéraires ehumanitaires.

Rendre compte de cadifférences, c’estinscrire cessituationsdans des
histoires, les référer auprocessus a travers lesqueldes seconstituent, y
repérer les événements qui en infléchissientours.

Géneses

Dansle cas de MmeBen Ali, les séparations et lesmalheurs del’enfance
donnentassurémenta clé de I'étatabandonnique danlequel elle serouve
actuellement.La rupture d’avec la famille et le pays al'occasion de
I’émigration, I'absence du pere et la violence demeére, le placement en
foyer pendant unedouzained’années ontpour aboutissement logique
I'isolement matériel et affectifdans lequel elle estaujourd’hui. Certes,
I'expérience dela maladies’associetoujours a une mise 8écart de la vie
socialenormale, mais on atteinti une forme radicale etliésespérée de cet
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exil a la fois subi et volontaire, quéétat physique etméme lasituation
economique ne suffisent pasexpliquer.

On peutd’ailleurspenser qude processus de réinsertiaans deselations
humaines pludaciles (avec leeducateurs et lggunes des foyergvecla

famille algériennequ’elle était alléeretrouver au payspeut-étre avecelui

gui allait devenir son mari) elans de<ircuits professionnels certe&ncore
fragiles (staged’apprentissage, contratdurée déterminée)processusians
lequelelle étaitengagée, edbrutalement interrompu pda maladie.L’étau

dont elle essayait des’extirper se referme suglle avec cetteaffection aux
contoursimprévisibles qui lui faitperdre lesmoyensqu’elle commencaita

se donnerLa maladierompt ainsile lien socialqu’elle semblait entrain de
reconstituer.Elle perd sonemploi, puisque sogontrat n’estpas renouvelé.
Elle voit s’éloigner ses collegues et samies,depuisqu’elle n'estplus en
mesure de sortiavec ellesDansle méme temps, ses ressourcesminuent,
rendant vain toutespoir de trouver de meilleures conditiod&xistence
guotidienne.La perspective actuelle ddépart eninstitution spécialisée
consacrele retour a une phaseantérieure de sa vie ow’estla société,
collectivement elanonymement, qui lui assurait une protection.

C’est donc dand’histoire longue decettefemme,celle débutéeavantméme
sa naissance avec saere qui seretrouve seule et’en vavivre ailleurs,
gu’il faut chercher les origines dexpériencequ’elle fait dela maladie. De
I'enfance malheureuse et pauvreontelle ne ditpresque rien sce n’est
gue sa merda "martyrisait",le placement marque certainemdatfin, mais
sans probablement inverser lgsandestendancesdéja al’'oeuvre,tant sur
le plan intellectuel (mauvaigésultatsa I'école) que surle plan psychique
(troubles malprécisés qu’elledécrit comme dépressifs). Eraison de ces
problemes de difficultés scolaires dtinstabilité psychologiqueglle n'a
gueérela possibilité de faireautrechosequ’'un métierfaiblementqualifié, de
surcroit dans desconditions depréecarité de I'emploiLa maladiele lui fait
perdred’autantplus facilement etavecd’autant moins decompensation
gu’elle était encontrat a duréaléterminée.Elle n'a dés lorsplus droitqu’au
niveau deressource d'umrevenuminimum. De plus, dans lecontexte de
durcissement des politigues d&nmigration, sa nationalité algérienne et
celle de son mari nesont pas deéléments favorabledansla constitution de
dossiers dedemande ddogement HLM oudansla recherche d’uremploi
par son mariFaible capital culturel, emploprécaire, nationalité étrangere,
tout concourt ainsi a faire de la maladie unélément aux conséguences
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matérielles particulierement graves dans umfection dont la sévérité du
handicap estiée ala possibilité d’aménagement dea vie quotidienne : en
ce qui la concerne, méme ufauteuil estinenvisageable.

A la pauvreté affective emmatérielle fait encoreécho la pauvreté de
I'expression,a commencer parcelle dulangage, comme en témoignee
dialogue maigredécharné,maisd’'une densité émotionnelle etramatique
qui donnela mesure decetexil intérieur :

Q. -Quest-ceque vousfaitestoutela journée ?

R. - Allongée.

Q. -A part quevous étes allongéeui...

R. -Jepeux pas lire.

Q. -Vousn’arrivez pas dire ?

R. -Non,non,jai du mal a voira lecture.

Q. - C'estlié a votremaladie ?

R.- Oui,oui.

Q. -Depuisquand Depuisledébut, owbienc’estrécent?

R. -Non, non, depuife début.J’aidu mal a mdixer sur une lecture.
Q. -Etcac’estdommagepourvous... Vous aimiefire un peu avantou pas ?
R. -Non,je lisaisrarement.

Elle n'a rien a faire aujourd’hui, mais elle n’avait guéreplus a s’occuper
autrefois.Ainsi la maladierévéle-t-elle -tout autantqu’elle lesaggrave - les
multiples carenceglont elle souffre et les diverses formes delnérabilité
qui caractérisent saituationactuelle.

Pour ce qui est de Mmd.apierre, I'histoire que I'on est en mesure de
reconstruire estres différente.lssue d’'un milieuouvrier reconverti dda
mine aucommerce sur les marchéayant grandidans unefamille unie et
heureuseelle est labonneéleve et 'adolescentenodéle, passant son bac,
alors que sesfreres quitteront I'école pour travailler, 'un comme
meétallurgiste, I'autre commegarcon decafé. Elle n’interrompt ses études
gue parcequ’elle semarie avec unhomme quiconsidére qu’il estemps
pour elle de semettre autravail. Elle se réaliseprofessionnellementans
son métier de secrétaire déirection d’'une entrepriseprivée de taille
moyenne ou elle faitoute sacarriere et, semble-t-ilaffectivement avec un
mari qui I'admire et la choie, tout en cultivant son jardinmarathonien,
puisque la course a pied est la granpdassion de saie. Cette stabilité
professionnelle emffective s’inscritdonc dans unehistoire familiale en
apparence sereinéa seuleombre autableau, sur laquelle on neispose
cependant que de pediéléments d’interprétation, eda déviance du fils,
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devenutoxicomane et délinquant: neorrespondant pas la norme
familiale d’honorabilité,il est rejeté comme ugorps étranger.

Les modificationsentrainées par lanaladiedans sa vien’apparaissent pas
comme une veritableupture, dansla mesure ou,d’'une part, I'évolution
en est progressive et lente, lépargnantpendantplus de vingt ans ses
conséquences leplus dures, et ou,d’autre part, la solidité du tissu
professionnel etffectif la protege dda perte del’emploi ou de l'isolement.
De poussée en poussée, d’arrét wlavail en arrét de travail, déroubles
neuropsychiques en troubles neuropsychiquedle, apprivoisela maladie,
de la méme facomgu’elle permeta son entourage d’apprendrelagérer :
son patron en se passamtogressivement’elle, sonmari en devenant au
contraire deplus en plusprésent et attentifSi la perte de son emploi est
vécue parelle comme undrame, carelle a continué jusqu’aubout a se
considérer comme unfmme active etindispensableglle n'améne pas de
bouleversement de sa viwmatérielle, puisqu’elle était sur ucontrat stable
et qu’elle a bénéficié de soancienneté. Les ressources dauple en sont
peu affectéestout aumoinsjusqu’ala mise enpréretraite dumari, etla
sollicitude croissante queelui-ci lui témoignecompensda perte de son
autonomie.C’est pour elle quesont réalisés lesdéménagements &ours,
puis a Oléron, enfin le retour enrégion parisienne a Saint-Denis.

Les formes de protectiorsociale au sens largeant auniveau dela
collectivité qu’au niveau de soncouple, dont elle disposepermet une
incorporation relativement progressive ¢k maladie. D’autresressources
viennent compensecelles gu’ellen’a plus, son mari devient equelque
sorte un prolongementd’elle-méme, enfaisanta sa place les gestes
guotidiensqu’elle nepeut plusfaire, depuis sormaquillage tous lematins
jusqu'a I'’évacuation de somntestin lorsd’'un épisode desubocclusion, en
passant par la parolgu’il prend a sa place, puisqu’ellesouffre d’'une
importante dysarthrieLa encore le langage estévélateur, commealans cet
echange, olion ne saitplus qui parle :

Elle. - Jaimaismon travail...

Lui. - Etc’estle jour que lepatron lui a dit,ils lui ont fait comprendrequ’il fallait
partir en longue maladiguoi,ils ont poussé sur I'accélérateaintenantga c’était
un bienfait parceue...

Q. -Pourvous, caa été dur de perdre votravail ?

Lui. - Oh lala! La catastrophe !

Elle. - Oui,oui.

Lui. - Quandj'avais des idées suicidairesgstla que j'avais... orm’'a poussé a acheter
un petitchien, le teckel...
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Q. - Qui avait desdées suicidaires, vous alle ?
Elle. -Moi, souvent.
Lui. - Elle, elle, elle ! Jai vu gu'elle avait desidéessuicidaires...

Au-dela dudrame decette dépendance totatlanslaquelle elle est installée
et de cettanort lente qu’elle sent venir, leseffets dela maladie sur sa vie
sont atténués parettedoubleassurancenatérielle et affective queonstitue
une médiation socialefficacepour rendre sortat moinsintolérable.

Pour Mme Gasset, enfifna maladie apparaicomme |'ultime etindélébile
marque symboliquel’une histoire familiale et d’un@rigine socialequ’elle
cherchea effacer. Née emovembre elle est, commeelle aime ale rappeler,
"un enfant del’hiver”, ajoutant :"ca veut dire beaucoup dechoses"sans
pour autantpréciser ce qu’elleentend parcette expression qui semble
simplementsynthétiser leamalheurs de soenfance. Dans séamille, elle
était "la petitefille du milieu", entre une soeuainée et un frereadet,dont
elle dit qu’ils étaient mieux aimés qu’elle-mémecitant a I'envie les petites
injustices effrustrationsqu’elle ressentaitDe 'age de deux ans quatre ans,
elle a vécu chez sagands-parentse dontelle garde un souvenir ambigu, y
ayant été heureusenais avec l'arriere-pensée que sa mere s’était, de cette
maniéere, débarrasseadelle.

Ses parent®taient de familles ouvriéres, sqeére conducteur de bus &
RATP, tous deux "communistes daneute leur splendeur”, luiétant de
plus "syndicaliste pagossible" da CGT. Baignantdanscetteambianceelle
a elle-méme plus que sesrere etsoeur,participé de cetteulture militante,
en allant, par exemple,Moscou avec les JeunessgsnmunisteslLe départ
de son pereimprime un tournant dans soadolescence, puisqu’elldoit
alors interrompre destudesqu’elle voulait faire et se "sacrifier"pour sa
famille, commencant a travailler comme sténodactylo.

Ce passé a la fois de fille d’ouvriers et d’enfant mal aiméest ce qu’elle

rejette etrenie, en déclarant aujourd’hgu’elle est de"milieu aisé quand
méme" et enaffirmant donnera sa fille 'amour qu’elle n'a pas recu elle-
méme.Mais c’est aussi cepassé quia rattrappelorsqu’elle setrouve dans
impossibilité de réaliser son réve d’ascension sociakeavers lesetudes,
lorsqu’elle perd son emploi desecrétaire a cause da maladie, etsurtout
lorsquel’affection dont safille souffreala naissancda sépared’elle pendant
ses quinze premiejsurs de vieC'estdans ceretour dupasséqu’elle voit la
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cause de sa sclérose plagues.Double origine dda maladie,dansl’enfance
et dans saéactualisation lors di& naissance de sfile

"C'estlafacondontjai été élevée..J'accusdes parents,c'estcaqui... benc’estpas
évident aparler...Cettemaladie,c’'est nerveux : uneontrariété,cay est,c’estfini...
C’estentierement psychosomatique"

" Cettemaladie |a, qugai, vient de toutza.Jecrois qug'ai pas supporté léit qu'on
me prenne momébé. C'était pasmoi qu'il fallait que caarrive. Surtout pasparce
gu’'avectout ce queg'ai vécu, alorsc’était... C'était trop, quoi.Trop. Si vous voulez,
toute monenfance qui est marquée la, recommengaimmesi... Jepouvais pas lui
apporter tout'amour queje voulais lui donner...Je m'excuseje tremble...C’esttoute
ma vie qui repartaiivec mdille. Et ¢aje voulais pas".

Tout autant quda réalité objective de shiographie, de son milietamilial
et social,c’est la réinterprétation qu’elle en donne quifait sens danda
construction de sa maladie eestaussi de cettelimensionsubjective dda
génése ddéa maladiequ’il s'agit de rendrecompte.

Pour ce qui est de sa situatiomatérielle, enrevanche,elle bénéficie de
conditions relativement favorables, guistifient pleinementqu’elle se
considére comme "nouvrier, ni bourgeois" : ses revenus ont été peu
affectés pata maladie, ses soins sonbuvertsa 100 %parla Sécurité sociale,

la voiture électrique, d’'unevaleur de cinquantemille francs, gu’elle vient
d’acheter esprise en charge par sa mutuelle. Preuvecdeu’elle n'estpas
dansle méme univers socioéconomique que sgsmarents,elle ne doit se
priver de rien esurtout,elle peut offrir a safille tout ce qu’elle n'a pas eu
elle-mémedans sorenfance et son adolescence.

Génesescomplexes dda maladie, adéchiffrer ala fois dans lesmultiples
echelles dutemps, des structures denfance auxconjonctures dd'age
adulte, et dans les diversedimensions del’expérience, objective et
subjective, matérielle etymbolique.
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Troisieme partie

LES DOMAINES DE L'EXPERIENCE
ET L'EXPRESSION DES INEGALITES

7. Le travail al'épreuve dela maladie

* Professions,emplois etstatuts

* Deuxitinéraires professionnelscontrastés
* Protections et vulnérabilités

* Travail et identité

8. Le quotidien desmalades
Vivre avec...comment ?

*

*

La relation conjugale

9.La pratique du systeme desoins
L’expression d’'une confiance

Des difficultés de communication
Des expériences malheureuses

*

*

*

10.Lesinégalités sociales de santé en représentation
* Lesinégalités devant lamort

* Lesinégalités devant la maladie

* Lesinégalités devant lessoins
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LE TRAVAIL A L'EPREUVE DE LA MALADIE

Claudine Philippe

L'approche d’uneréalité par les sciences sociales n’est janiadépendante
du débatsocial du moment. Tantét ellele précéde ens’emparant des
problemes leplus difficiles, tantbtelle n’est quela retranscription savante
de points de vue particuliers voirdéologiques.Dansle meilleur descas, les
notionsutilisées nesont pasconsidérées commedllant de soi" et'analyse
s’appuie sur uneréflexion épistémologiquequant al’approche choisie.
Mener cetteréflexion surla notion detravail supposerait, tantlle est
centraledansl’histoire a la fois des sciences social€Noiriel, 1986) quedans
toute I'histoire des mouvementssociaux du vingtiémesiecle, undétour
important quidépassde cadre decetteétude.

Ainsi dans unepériode de difficultés économiquesavailler - en avoirla
" chance "ou "lI'opportunité” - renvoie davantage a uneeprésentation
favorable,alors qu’enpériode deplein emploi,l'insertion professionnelle
est associée avemontrainte, parcellisation, voirexploitatiort. Pour nombre
de sociologuesiéfléchir aujourd’hui surle travail consisteprincipalement,
au dela de celiscours ambiant sur les " nantis ", a @nsacreuniqguement
aux " exclus " dutravail - "chébmeurs et précaires Cetteréflexion surla
précarisation ou la désaffiliation, a la fois comnmmaécanisme de
fragilisation sociale et partir deseffets sur lespersonnes, aboutit a des
analyses fructueuseastel, 1991 et1995).Nous noussommes icisitues
délibérémentdans une autrperspective.

En nousréférant auxobservationdssues denotreenquéte,nousvoulons les
différents domainesd’activités mis en jeu, dartir de la notion de travail
prise dans sonacception laplus large. Travailler,c’est le plus souvent
disposer d’'un emploi salarié ou indépendant etbénéficier d'une
rémunération ercontrepartie dd’exécution decertaines taches, dméme
coup c'estbénéficier dedroits sociaux. Cepeut étre également exercer une
activitt. non rémunéréedans le cadre d'une collaboration familiale.

Michel Verret dans son étude du travail ouvrier intitule ainsi une partie entiere d'un de ses
ouvrages (1982)
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Autrefois non reconnues, ces aides sont gles en plusrémunérées
officiellement,mais pasencore totalement.

Le travail donne ala fois les moyensmatériels de fairdace auxbesoins
guotidiens, il conditionne I'organisation du temps et despace, etil
contribue fortement da définition de I'identité socialelL’irruption de la
maladie grave, chronique ou invalidante va modifier tous ces aspects de
réalité. Le travail devient, en cas de maladie grave, synonymebdene
santé d'avant et le travailleur malade'oublie” certains aspects
contraignants dé’emploi, le retour au travail représentane retour a la
situation de " vie normale ". Inversemeiigviction du monde dutravail
est interprétée dans le cadre del'évolution de la maladie, avec ses
conséquences socialamiségalement 'morales'?,

Le rapport quotidien d’activité est interrompu defacon plus oumoins
durable et plus ou moingréversible, enfonction des pathologies. Le
déroulement normal deStapes dda vie professionnelleselon lesétapes du
ages de la vie sebouleversé. Les événements de saméroduisent,
momentanément ou définitivement, uraaitre temporalisation quecelle
anticipée comme allant de soi. Lesgffets différentiels de lanaladie en
termes de protectionontrele licenciement, deniveau derémunération, de
complexité administrative permettent deéfléchir sur lesmécanismes
sociaux généraux , caractéristiques des modalitésnploi et deprotection
sociale. Pour autant, sansignorer le contexte contemporain de
déreglementation et délexibilisation, termes que nouspréférons a
précarisation (CastdR. 1991 et1995),nousn’avons pas a priorprivilégié
I'étude depersonnes rencontrant les plus grandédficultés dansl’emploi
du fait de lamaladie.

Notre échantillon présente ungamme variee a lafois d’insertion
professionnelle,d’itinéraires professionnels et d’univers sociaux de
références liés a ces itinéraires. Si 'ondenne la peinda’interroger les
personnes sur leur rapport aravail, lorsquela maladie leur permet de
s’exprimer surautrechose que sukeurs souffrancesl, apparaitrapidement
gue c’estun sujet sur lequel elles obeaucoupa dire. Le travail n’est pas
seulement une occupation incontournabtégst d’abord ce quiconfére
I'identité personnelle par umapportparticulier aumonde.

2 Dans le sens ot I'utilise Nicolas Dodier (1986)
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A cet égard,l’écoute des émmes seévele intéressantY compriscelles qui
n'ont jamais occupé uremploi salarié ont par contrddeaucouptravaillé
avec oupour leur mari ou leurgnfants,tant dand’agriculture quedans les
services. Ellespartagent également I'univers et les préoccupations
professionnelles du conjointpouvant méme influer sur litinéraire
professionnel decelui-ci.

Les effets de lamaladie jouent defacon différentielle selon le type
d’'investissement au travaipréalable, qu’ilfaut reconstitueravec la
personne, en naégligeant pada reconstructionrétrospective liée ala
maladie.Clouée sur son lit par la sclérose pltaque, Mme Ben Ali (N14,
29 ans, agent hospitalier, anvalidité) parle de son travail d’aide-soignante
dans des termedifférents de ceux que’importe laguelle de ses anciennes
collegues enbonne santé utiliseraient, confrontée a la dureté de cette
profession.

Dans unpremier tempsnousprésenteronda population de notreenquéte
sousl’angle deleur occupatiorprofessionnellgouis souscelui deleur statut
facea I'emploi etenfin de leuractivité effective’. Nous récapitulerons alors,
pour 'ensemble de I'échantillon)effet difféerentiel, de lamaladie surle
travail, aumoment oucelui-ci s’est faitsentir, en terme de maintien ou de
sortie du travail.Nous auronsinsil’ensemble des éléments factuetiont
nous essaierons deontrerla logique apartir de nosdonnées qualitatives.

Dans un second temps, epartant de deux récits de vie, celui de

M. Kuczinski (N°22, 52 ansarthrose, gardieasine, en invalidité) et celui de
M. Blanchard (N°18, 50 ans, ostéite, conducteur centrale nucléaire, en

activité), nous montrerons comment deux personnesant dans des
univers sociaux proches, matisposant destatutsdistincts, subissent les
conséquences dualadies graves dacondistincte.

La comparaison de ces deux aaguspermettra de montrer la fois les effets
différentiels liés awstatut dd’emploi en cas de maladigrave, etpar-dela les
modalités deprise en charge statutaire l&essenti” despersonnes
impliquées, du fait ddeur investissement danle travail. Le détour par
litinéraire familial et social degpersonneampliquées seévele essentiel

? Pour plus de précisions sur ces distinctions et leurs effets sur les personnes, voir Schnapper
1989.

La documentation Frangaise : Conditions de vie et inégalités de santé : histoires, événements et processus



pour saisir 'ensemble des effedune maladie, epour la mise en évidence
d’'inégalités da fois matérielles esymboliques entre les personnes dans des
situations comparables.

Professionsemplois etstatuts

Bien qu’il ne soit pas touta fait représentatif dda populationfrancaise,
notre échantillon se répartittoutefois sur I'ensemble desctivités

economiqgues.

En codifiantl'activité d’apres la grilleINSEE dite PCS sur6 postes, oraboutit
a la répartition suivante :

Agriculteurs exploitants 2
Artisans commergants 1
Cadres supérieurs et professions intellectuelles 10
Professions intermédiaires 3
Employés 8
Ouvriers 9
Etudiants 2
Total 35

Les professiongxercées ssituent dans des domaingariés,depuisle plus

bas de I'échellesociale (femme deménage, mineur, chauffeur de camion,
ouvrier ala chainedansl’automobile), enpassant par des professioplais
qualifiées (secrétaire,policier, agent hospitalier), degrofessions
intermédiaires (professeur,kinésithérapeute) jusqu’a desfonctions de
direction lucratives (directeurs administratifs ou commerciaux) et des
emplois d’'indépendants Ifotaire, dentiste). Onrouve égalementdeux
exploitants agricoles sur des petites exploitations qublsaient et une
commercgante établieomme fleuristedans unepetite ville.

Deux femmes(I'une épouse deamineur, l'autre veuve d’un ouvrier du
batiment , préalablemengxploitant agricole)sont " au foyer ", dont I'une
aujourd’hui retraitée. La premiere épouse denineur etfille de mineur
partage lesnémesvaleurs etconditions de vie deemilieu. La seconde, née
dans uneexploitation agricole @out d’abordaidé son époux sur gaopre
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exploitation. Elle a ensuite suivi son mari eville, ou il est devenwuvrier
du béatiment. Elle se considere toutefois de milieu paysan.Lors d'une
démarche da Sécurité sociale, une employée laioctroyé le qualificatif de

" sansprofession ".Elle a tres malsupporté carlle revendique unéntense
activité, aussi bienauprés de sopoux comme agricultrice, que comme
mere de sienfants! Enfindeuxjeunes fillessont étudiantes.

Certains travaillent dans des petitesructures de quelques personnes,
d’autresdans degrosses usines , comme M. Paoletti a Sochaux (N° 1@n&7
ouvrier usine automobile, en retraite) ou ddablissements dplus de500
salariés (M. Jakic a I'notelntercontinental (N° 12, 58 ans, infarctus, en
invalidité). M. Warnier (N°23, 68 ans, arthroseretraité) aconnu jusqu’a
15000uvriersdans sorusine.

Certains ont fait (oudont ) toute leurcarriere dansla méme société, - M.
Warnier reste40 ans chezBeghin-Say, MmeRodriguez (N° 25, arthrose,
mécanicienneusine, en retraite) dans méme usine deconfectionpour
'armée, M. Jakic (N° 12, 58ans, infarctus, eninvalidité) a I'hétel
Intercontinental - et d’autres changenplusieurs reprises soit d’emploi soit
de type de profession.

M. Labbé (N°8, 65ans,infarctus, directeur agenceanmobiliére, en

retraite) débute comme ajustepuis entre dangimmobilier ou il
travaille pendantvingt-cing ans.

M. Morel (N°27, 63 ans,leucémie, agriculteur, en retraite) travaille
successivement comnrm@enuisier,comme agriculteur, entrecomme
mécaniciena la Saviem (fabrication devéhiculeslourds), retourne a
la terre,reprend soremploi ala Saviempuis redevient agriculteur.

M. Carton (N°2, 73 ans, cancer dupoumon,retraité) entre d’abord
commegroom auCrédit Lyonnais,puis devientemployé. Ildevient
ensuitepolicier pendant 3Gans, tout en secondalwfficieusement sa
femme qui possede urseciété ddapisserie.

L’itinéraire de M. Aron (N°10, 45 ans,infarctus,P.D.G. intérim en
activité ) est encoreplus varié. Il nait dans uneriche famille
d’entrepreneursuinée par laseconde guerre mondiale. Il devient
expéditeur au JourndDfficiel, puis il rentre pour 5 ans #agence
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Havas ol travaille auComité d’entreprise. Il se marie edntredans

la méme société que sapouse, oll s’occupe d’aménagement des
villes nouvelles. llrachéte une société d’intérim que sgre avait pu
acqueérirpour desraisonsfamiliales. Dix anglus tard,il part enlsraél
ou il monte unesociété demaisonspréfabriquées. Il revient en France
et restructurela société d’intérim qui périclitait unpeu, depuiselle
connait une envolée. Pailleursil aimerait devenimédium!

Mme Nizon (N°5, 43 ans, cancer du sein, kinésithérapeute, en
activité) suit un itinéraire différent de celui que sedispositions
initiales lui auraientdicté. Issue d'unefamille ou I'on travaille
beaucoup, saere est maraichere, eltevientkinésithérapeute avec
le projet d’étre a soncompte. Elle détestela mentalité fonctionnaire.
Elle épouse urartisan dubatiment et décide ddevenirsalariéepour
gue lui puisse s’impliquedans son entreprise sans regarder les
horaires.Aprés avoir exercé dans uneclinique privée, ellerentre
toutefois dans unétablissement de I’Assistandeublique. C’est la
gu’elle connait un probleme médicajrave et apprécie alors sa
situation.Parallelement elle réussé convaincre somari de devenir
salarié. Les itinéraires dasdépendants et deslariés " privilégiés "
montre un environnemenfamilial dans ceregistre d’'activités,
support derelations sociales utiles et a l'origin@'une socialisation
anticipatricenécessairelans ceaype de fonction.

L’échantillon se répartitainsi, enfonction du type d’emploi occupé,lors de
leur vie active :

Indépendants 6
Etudiants 2
Salariés du public ou assimilé 7
Salariés du privé 18
Epouse de salarié du public 1
Epouse de salarié du privé 1
Total 35

Nous avongegroupésousle vocable salarié dpublic toutes les personnes
disposant decertainescatégoriesstatutaires (y comprisiBM, EDF, APHP,
etc. ) en plus deceux appartenant a l&onctionpublique d’Etat. Nous
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verrons plus loin comment ceslispositionsjouent de facondifférenciée
lorsque des problemes médicasmrgissent.

Trois des salariés du privéccupent une position dealariés,mais sont par
ailleurs propriétaires de Isociété quiesemploient. Il s’agitde M. Terin (N’
24, 55 ans, Parkinsonreprésentant, en invalidité), M.ernon (N°11,74 ans,
diabete, retraité), M.Labbé (N°8, 65 ans, infarctus, directeur agence
immobiliere, enretraite). |l n’était pas aisé da lecture des entretiens de
distinguers'ils étaient salariés oindépendants, mais c&lément goué un
réle déterminantpour eux.

Enfinil est indispensable dgrésenterla situation actuelle de la population
de l'enquéte, enterme d’activité. Au total 15 personnesexercent une
activité, enincluant les étudiantes, contre20 qui sont définitivement
exclues dumonde dutravail, ala fois a cause ddeur age et des suites de
leursprobléemes médicaux. Opeut estimer quela mise a la retraite a été
anticipéepour 2 d’entre elles. Ombtientle tableaurécapitulatif suivant :

Activité 12
Etudiant 2
Maladie 3
Invalidité 4
Retraite 13
Femme au foyer 1
Total 35

On peut reconstituer de aconsuivantela manieredont lesproblémes de
santé onfaffectéla situation del’emploi des personnes dé&nquéte :

Déja a la retraite au moment de la maladie 7
Sortent de la vie active dans les suites de la maladie 12
maladie en attente d’invalidité
retour au travail puis retraite
invalidité puis retraite
licenciement puis invalidité
licenciement puis invalidité puis retraite
invalidité
Restent dans leur activité 13

o e = ) =N
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maladie sans effet sur la vie active 3
reprise des activités 10
Cas particuliers 3
étudiantes 2
femme au foyer 1
Total 35

Sur les 13 personnes qui occupeftectivement urnemploi,il est possible de
faire I'lhypothése que troisauraientperdu leur emploi probablements’ils
n'avaient pas été des salariés du secteur public.

Il s’agit de MmeNizon (N°5, 43ans,cancer dusein, kinésithérapeute,
en activité), de M.Lapierre (N°9, 45 ans, ostéite amputation,agent
hospitalier, enactivité), de M. Blanchard (N° 1850 ans, ostéite,

conducteurcentrale nucléaire, en activite).

Inversement deux des personnksenciées l'ont été aumoment d’'une
fragilisation de leursituation desalarié.

M. Longines(N°1, 64 ans,leucémie, retraitéyenaitdepuis seulement
3 ans de rentredans unenouvelle société, apres 34 anslans une
autre ou ilexercait un roleéquivalent amandataire awhalles de
Rungis. M. Kuczinski (N°22, 52 ans arthrose, gardien usine, en
invalidité) a subi un premier déclassementprofessionneldans
'usine, a cause de ses problemes de colonne vertéipadsant dda
production aa surveillance de nuit. Leervice dugardiennage, ou les
salariésayant degroblemes de santgontaffectés esensuitedétaché
de I'usine pour devenir urservice indépendantDans le cadrdimité
de cettenouvellesociété,il n’y a plus dereclassement professionnel
possible, etous lessalariés dece service sonlicenciés.

La position desalarié " privilégié "permet a deux d’entre eux dmursuivre
leur activité malgré les difficultéslues d’altération deleur santé. ils nesont
pas traités comme des salariéglinaires car bien qusealariés ilsparticipent
ala prise deglécisions deyestion dda sociéte.

Voyons maintenant comment comprendre ge®cessus, artir de deux
études deas :
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- celle de M.Kuczinski (N°22, 52 ans arthrosegardienusine, en
invalidité)

- et celle de M.Blanchard -(N° 1850 ans,ostéite,conducteurcentrale
nucléaire, en activite).

Deux itinéraires professionnelscontrastés

L'un et l'autre sont nés dans de®gions marquées pafle bouleversement
économique. L'un(M. Kuczinski) aconnu I'univers desnines et des corons,
'autre (M. Blanchard) lemonde de la sidérurgie &sinor. Le premier
d’origine polonaise etmarié a une femmeorphelinetrés jeune d’'un pére
mineur polonais ne dit rien de ggnéalogie familialeentierementoccultée
par les problemes d’errance et déférents familiaux. Contrairement aux
trois autres mineursencontrésdans nos entretiens - @t cequi apparait
dans lesttudes sur ce milieu, comme Schwartz(0990 :60) -, M. KuczinsKi
ne mentionne pada solidarité du milieumais uniquementia laideur,
I'alcoolisme, la violence desrapports,la misere matérielle emorale. M.
Blanchard, lui, s’inscrit dans une traditionfamiliale ouvriere depuis
I'arriere grand-pere tradition faite d’'une qualification de métier efune vie
difficile avec une forte implicatiophysique et morale a ldaché, mais
empreinte ddierté.

M. Kuczinski aurait voulu apprendrée métier de son pére électriciemais
sa mere lui fait faire urapprentissage de bouchengétier gu’il n’aime pas,
dontil passepourtantavec succete CAP maisdontil n’essayera pala suite
tirer unereconnaissance professionnelle. M. Blanchaebstedansle moule
familial et suit I'école d’apprentissage d’'Usinor ou ilécroche un CAP
d’électromécanicien, gu’ipeutvaloriserpendant sorservice militairedans
la Marine. On lui propose defaire carriere,mais ses projets denariage
'empéchent d’accepter ungtuationfaite dedéplacements.

Pour M. Kuczinskile service militaire sesolde par uneréforme dans des
circonstances humiliantes a cause de so@nurésie, que sa mere, par

*Olivier Schwartz caractérise ainsi I'engagement ouvrier dans le travail, caractére selon lui
spécifiquement masculin (1990)

son énurésie ne se révele quaprés l'incorporation, et non pendant les 3 jours. Logé dans le lit
supérieur, il urine la nuit sur les camarades de chambrée, et son matelas souillé séche au vu de
tous.
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avarice, n'‘a pasvoulu soigner dans sonenfance. Cetteréforme lui
occasionne des difficultés, chrne peut plugrétendrea des emplois dank
fonction publique. Sa premiére expérience conjugale se conclut par une
séparation et I'abandon par sa femme, tpulaisse seulavec unenfant en
bas age. Il réussitout deméme un "petitconcours " auxramways del.ille,

ou il devientreceveurpuis mécanicien. C’esta qu'il fait connaissance de
son épouse actuelle. Malsquitte ce postgour suivre samére et un "beau-
pere " aSaint-Emilion. Il a di se résoudre a ce dépaftn d’empécher sa
mere des’approprierentierement sagropre fille, qu’elle éleve apresle
départ de lamere de l'enfant. Il redevient boucher et continue a
correspondreaavec safuture femme.

M. Blanchard, lui,peselonguement les avantage&&ciproques d’Usinor et
d’EDF, qu’il choisit en dépit dda perte de salairemportante (380 francs
mensuels contre 840 a Usinor), et des horaires 3¢8. Il part pour

Maubeuge. Il gravit le®chelons, et 82 ans en ayantefait une formation

complete, il est muté enCentraleNucléaire, aGravelines,dansle Pas-de-
Calais. A 35 andl est " chef dequart ", reconnu par la direction da

Centrale, soucieux de ses responsabili®@sfemme quireste aufoyer, et lui

ont un fils. lls acquiérent unmaison dans un quartigravillonnaire.Pour

les week-ends et legacances, ils ont uigabanon au Touquetggion plus

attrayante queellede Gravelinesla Sibérie dda Franceselon lui.

M. Kuczinski, apres avoir réglé sesproblemesfamiliaux, se remarie et
revientdans le Nord, ou ildoit retrouver un logement, un emploi. Il se fait
aider pare Préfet emacceptantl’étre classé " casocial" et arrive a rentrer a
'usine de salaisons de Saint-Pol-sur-Temoise ou il se stabllsseouple a
donné naissance a trois garcons,peur que les enfantsient tous leur
chambre ilsachéetent unenaison,comme les services médico-pédagogiques
de I'écolele leur conseille. Unnotaire lesincite a accepter uendettement
important, et ils deviennenpropriétaires d’'une villa avec beaucoup de
satisfactions.

Ainsi M. Kuczinski manifeste-t-il unevolonté d’intégration sociale et de
stabilité conjugale gqu’iarrive a mettre en oeuvmmalgré les obstacles que
son milieu familialpuis sapremiere épous@pposent acette volonté. Il a
un itinéraire chaotique mais ol contrebalancerelativement bien des
difficultés d’ordre familial qui s’ajoutent au ranque dechoix de déparpour
une profession attrayante. Au contraiteut l'itinéraire de M. Blanchard
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s’ordonneautour duprojet de mobilité sociale, et de sécurpdur I'avenir.
Le reste dda fratrie semble avoimtériorisé les mémesaleurs, unfréere fait
toute sa "carriere " a Usinor et I'autre deviegiendarme.

L'achat d’'un pavillon consacre une certaine réussite conjugalesatiale,
maisle colt n’en est pade méme pour lesdeux ménages.Cette initiative
(du moinsdans lesconditionsprécises ou elle est conclue) a contribué a
fragiliser M. Kuczinski, dufait d’'un surendettement ed’une mauvaise
appréciation des conséguences dan-paiement ducrédit. A l'inverse,
M. Blanchard dispose a lafois de rentrées financieres réguliéres et lde
capacité prévisionnellelansla gestion dece budget.

La maladie vafaire irruption dans ces deuwies avec desincidences
contrastées.

A 42 ans, M.Blanchard esblessédans unaccident devoiture ou son
passager edsiué. Il resteplus de 7mois al’hopital de Lille dans des
conditionsqu’il décrit commemauvaises. |l changpour uneclinique
et reste encor@0 mois enarrét detravail, puis part d’hopital de
Berck ou il subit plusieursopérations. Ace jour il n'est pasencore
completement guéri. lfetourne au travaibvec descannesjl repasse
le permis de conduire edchéte unesoiture spécialepour pouvoir se
déplacer. Riem'y fait ala Centrale on ne veut plus de luil, ne peut
reprendre sesnciennedonctions et il ne lui proposéucun poste
intéressant.La direction quil'appréciait et I'avaitsoutenu pendant
son absence’est plus la. On luiconseille méme de smettre en
invalidité et de ne pas sglaindre puisque " son salaire tombe ". Sa
femme, quil’a soutenu tout adong dela maladie,parvient a sdaire
embaucher &DF, comme secrétaire intérimaire.

M. Kuczinski aforce depousser des chariots &0kilos aufumage de
'usine de salaisons, se fait ulumbago. Il estopéré d’'une hernie
discale.L’'opération le laisse avec ungmbe aréflexique et des
douleurspersistantes. Un bilan dsanté fait de saropreinitiative
révele I'existencad’un problémecardiaque. Il continue son travail de
nuit a l'usine. Le directeur del’'usine le trouve " coincé "Jincite a se
faire soigner. Il subit unenouvelle intervention, qui lurigidifie la
colonne lombaire,mais le laisse avec desdouleurs. Il subit un
déclassement aveperte de salaire. Il estaffecté auservice du
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gardiennage, qui sert ceervice d’accueipour les personneavec des
problemes de santé.a direction del’'usine sous-traite ceservice puis
le cede définitivement a lasociété sous-traitante. La nouvelle
direction n'a alors d’autre alternative que dgrocéder aux
licenciements dessalariés, M. Kuczinski recoit une pension
d’invalidité. Mme Kuczinskiréussit a se fairembaucher egquipe de
jour surcontrat a duréendéterminée.

M. Blanchard, du fait de sostatut de personndeDF-GDF, a pu sdaire

soigner plusieurs années avec un@erte limitée de salaire, affectant
uniquementla prime et I'avancement. llpeut prétendre retrouver un

emploi, s'il désire retravailler. Il réussit malgré cediminutions de revenus
a continuer a payer soerédit demaison et a maintenile niveau de vie de
la famille. Son fils poursuit desétudes normalement. Pourautant

M. Blanchard est inquieface a I'avenir,il se rend comptaeu’il a évité de

justesse degnnuis plusgraves,il se reprochal’étre un péreabsent, et un
mariassisté par son épouse.

M. Kuczinski, en revanche, alomméme qu’il subit une maladie @&aractére
professionnel, ne peutéviter d’abord un déclassement, puis un
licenciement. Deplus, il est en butte a desésultats decommissions
d’expertisepour conserver son indemnité et @it pass’il pourratoucherle
RMI. Ses ennuigrofessionnels sontloublésd’ennuisfinanciers graves. Il
accumule lesimpayés du crédit de lanaison, et setrouve contraint
d’accepter daevendre la maison a un priaible parrapport a sa valeur. Il
doit déménagerdans une maisonétuste du centre ville, ou flaut refaire
des travauxd’aménagement. |l va continuerpayer toute sa vie lerédit de
la maison. Orfinanciérement, avete loyer dela maisonactuelle,la charge
financiere n’est pasellement moins importante, mais fgéjudice subi est
enorme.Le couplesurvit maintenangracea l'apport du salaired’ouvriere
de Mme Kuczinski. L’avenir degnfants est incertain, les relatioasecleur
pere sont difficiles. Le couple essayéoutefois de ne pas s’apitoyer sur son
sort et d’aller de l'avant ycompris ens’intéressant a desoisins plus
malchanceux.

L'effet différencié dela protection desstatuts sevoit dans cesdeux cas :
M. Blanchard peut sefaire soigneravec un codfinancierlimité (et non nul
malgré sonstatut), M. Kuczinski ne peut faire reconnaitrele caractéere
professionnel de sa maladie que partiellement et abeaucoup
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d’inquiétude. Dans un premier tempd privilégie le fait de continuera
travailler, mais finalemenil est licencié, comméous lessalariésayant des
problemes de santé qui ont été mutéEnsce service dugardiennage avant
que celui-cisoit privatisé. Il est trés conscient que I'entreprisesponsable
de ses problemes de sanééemprunté un moyedétourné de se débarrasser
de lui, comme de sesompagnons de travadgalement.

Protections et vulnérabilités

L’existenced’un statutprotégépour le salarié, enempéchante licenciement
joue ala fois sur les possibilitésl’accesaux soins et sule maintien dandes
effectifs salariéssans exclusiordéfinitive et brutale. Dans notrenquéte,
nous avonsrencontré plusieurs cas dealariés informés quéur état de
santé nécessite desoins. lls savent aussi que cegaitements,
s’accompagnant’éventuelles absencespoutiraient a des licenciements.
Aussi, ils ne les effectuent pas car jigferent "tenir " aussi longtemps que
possiblé.

Ainsi M. Massepin(N°33, 62 ans, arthrose, chauffelgalarié laiterie,
en activité)rapporteavec ironie et fatalisme les conseils du médecin
de " prendre duepos " acause de soarthrosequ’il qualifie non de
maladie mais d’usure. Il sait gua reconnaissance de son probleme
de santé neourrait quele faire licencier, caril n’y a pas d’autres
postes de travailansla laiterie pourlaquelleil est chauffeur.

M. Lecomte (N°30, 3Gans,diabete ID,chauffeursalarié, en activité)
cache au médecin dtravail sondiabete insulo-dépendant, car il
craint comme un ami a ludlansla mémeprofession de chauffeur de
perdre soremploi etd’étre étiquete' COTOREP' c’est adire invalide.
De fait leseffets limités a cgour de sa pathologie et sa bonnapacité

® Nous ne prétendons pas faire de cette procédure une généralité. Lors de nos enquéte nous avons
toutefois 2 trois reprise fait appel a des taxis appartenant a des sociétés directement liées a
de grosses entreprises (Béghin-Say, Sacilor et E.D.F. ) ou le statut de société indépendante
mettait les salariés dans l'obligation d’accepter des horaires et des amplitudes de travail
qu’aucun salarié protégé par une convention collective autre ne peut se voir imposé. Leur
disponibilité complete face a leur “ donneur d’offre ” majoritaire qu’est la société mere limite
de fait le caractére indépendant de leur profession, alors qu’il les contraint a supporter tous les
coups financiers et de santé éventuels.

Ces remarques s'ajoutent a celles qui mettent en évidence que les salariés en situation de TSP
ne déclarent pas leurs problémes de santé (collectif-1994-64)
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a gérer celle-ci luipermettent d’assurer samavail d’agent de quai et
de chauffeuroccasionnel, ayrix du silencecomplaisant dumédecin
du travail.

En revanche, unsalarié protégé par sowstatut de fonctionnaire ou
d’assimilé pourraaccédera un autre poste en cas d’inaptitudeson emploi

de départ,sousréserve d’accepter une évolution de carriere défavorable. Il
faut également que sa patholodéeepermetté.

Mme Nizon (N°5, 43 ans, cancer du seinkinésithérapeute, en
activité) évaluerétrospectivement I'avantage qu’eldeeu de travailler
a I'AssistancePublique, alorsgu’elle voulait quitter cet organisme,
avant somprobléme de cancer dsein. " Avec les probléemes qyai
euje me suisdit: heureusement quigtais al’AssistancePublique,
parce qugai pu étre enongue maladieil n'y avait pas de risque que
je perde montravail. On m’'a proposé cettrmation (diplome de
rééducationdansla prise encharge de l'incontinence urinaire), un an
de spécialisationC’est monchefde service qui méa proposé etionc
j'ai pu gardercetravail. J’aurais étéansle privé, oujétais avant ala
clinigue aubout de sixmois,jétais dehorsc’était terminé je n’avais
plus detravail. " Cette garantie d’emploi spayedans son cas d’'un
niveau derevenusplus faible quedans lesecteurprivé: aprésonze
ans d’exercicedans lesecteur publicelle n'a pas rattrapé ce qu’elle
gagnaitdansle privé. Encontrepartieelle bénéficie d’un travail a
temps partiel, qui lui permet deconcilier vie defamille et travail
malgré la maladie.Pour compléter cettesituation "protégée ", elle a
réussi a convaincre samari delaisser sorentreprise artisanale et de
devenir lui ausssalarié.

M. Lapierre (N°9, 45 ans, ostéite amputation, agenhospitalier, en
activité), entré comme cuisinietansle secteur public sur les conseils
de son épouse qui y étaidléja, resume ainsi sorhistoire: " en
travaillant dans leprivé, je n’aurais certainement pagtrouvé ma
place,il y a celadéja. Entravaillant a I’AssistancéPubliquejai quand
méme réussi a avoir, bon ce n'est pas ma plat@sc’est un poste. "

® Dans la fonction publique frangaise, le fonctionnaire fait une carriére particuliére,
indépendamment de son emploi. L'emploi est une notion budgétaire, alors que la progression
statutaire joue sur le grade. Un salarié , bien que malade reste titulaire de son emploi mais
voit sa progression professionnelle ralentie, voire stoppée.
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Mme Roudy (N°6, 50 ans, cancer du seinprofesseur eractivité)
confrontéea un cancer du seinéussita poursuivreentierement son
activité de professeura mi-temps. Elle est hospitaliséependant les
vacancescolaires, esuit sesséances de chimiothérapie sur gemps
libre. Elle commente : " on ngeut pas ne pasoir I'inégalité sociale.
C’est a dire que moije n'ai eu aucuninconvénient financierJai
toujoursbénéficié de moremploi et du salaire quiorrespondaitJai
toujours eu mon insertiofamiliale etje n'ai pas été chassée de mon
logis. Enfin, onpourrait dire que tout’est passé trébien .[...] Pour
moi les dégats queaa fait, onpeut dire quec’estdes dégats de luxe'!

Les emplois les plus basiérarchiguementdansla fonction publique sont
aussiceux oule passage eitongue maladie impliquent de®venusfaibles,
pas toujours complétés par unemutuelle versant uneindemnité
compensatriceComme deSingly et Thélot (1988: 134) le soulignent au
chapitre sur’état de santé, degrandesdisparités existent a l'intérieur de
sphére du privé, ou l'orretrouve ala fois la protection maximale et
minimale. D’une part, certaines conventionsgollectives garantissentle
maintien du salairepalgré les absencgsurmaladie, d’autrgpart, certains
salariés ont demutuelles quijouentceroble.

Ainsi M.Terin (N°24, 55ans,Parkinson, représentant, envalidité),
cadre de la distributionnous explique gu’il avait I'assurance
nécessaire et que saaladie (Parkinson) ne lui a pas fajterdre un
centime.

Mme Rodriguez (N°25, 67 ans, arthrosemécanicienneusine, en
retraite)payée au Smig, malgré une vie entiedansla méme société
nous explique que lesndemnités journaliéres n’étaient guere
inférieures a sonsalaire. Aprés un and’absencepour une
intervention chirurgicale et uneééducation, elle retrouve sa
machine a coudre et un salaire moindin effet, la sociétéayant été
rachetée, les salariés otttus accepté pour continuer dravailler de
perdreleursfaiblesavantages acquis une prime tteizieme mois. Les
problemes économiques colteuiis chersa Mme Rodriguez que ses
problemes de santé.
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Mme Ben Ali (N°14, 29 ans, agent hospitalier, eimvalidité) ne
touche qu’uneindemnité de 2000 francs environ, du fait d’'une
immobilisation pour unesclérose emlaque. Lessalariés d’avec es
contratsprécairessont rapidementicenciés s’ils sont malades et,
parfois, méme pour desmaladies professionnelles ou desites
d’accident du travail,malgré la protection du code du travail. Les
personnes achdmage bénéficient delroits sociauxpendantla durée
de leur prise en charge, ensues doivent ou bienétre prises en
charge suta sécurité sociale déeur conjoint, oubien sefaire octroyer
le RMI.

M. Hanafi (N°3, 44 ans,cancer O.R.L., emaladie),ch6meur en fin de
droit, attend de pouvoibénéficier dda sécurité sociale de son épouse,
pour faire desexamensgnédicauxurgents.

Les travailleurssalariéssont, du point de vue deemployeur relativement
interchangeabledansl’exécution deleur tdche. En cas d’absence prolongée
pour maladie leur emplgbeut étre occupé paguelqu’un d’autresurtout Si
leur niveau deresponsabilité est faible. C’estussi lanécessité de ce
remplacement qui compliquia reprise du travaibprésla convalescence,
maisl'activité sepoursuit.

La situation est pludifficile pour le secteur d’emploi norsalarié. Un
travailleur indépendant, ou un artisan ou wmembre des professions
libérales,assume umdle essentieldansle bon fonctionnement de laociéte,
notammentparce que son investissement en temps de travail est fort,
allant de 5lheures hebdomadaires enviroantre 38pour lessalariés (Afsa
et Marchandl990). Francoissreslesdans unedtude sur les indépendants du
Nord (1981 :133), met en évidencedans une proportion importante la
maladie comme cause de la radiatiotguchant plus les hommes que les
femmes. Lorsqu’ildécrit lesconditions de lgpoursuite de leumctivité, il
précise " legessorts psychologiques dactivité " que sont " I'amour du
meétier etl’engloutissementdélibéré dans le travail” (1981 : 122) Cette
spécificité deleur implicationpersonnelledans laréussite déeur entreprise
amplifie les difficultésliées a lamauvaise protectiosocialedont cetype de
professionbénéficie.

Mme Lebeuf(N°29, 46 ans, cancer dusein, fleuriste, enactivité)
compare les droitsespectifs des salariés et di@siépendants : §uand
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vous étes employéautomatiquement vousvez d’avantage deongés
gue quelqu’un qui est (sous-entendson compte)J'ai été me faire
opérer degambes erl984,des varicesC’estsur qu’onmarchait moins
vite, cafaisait mal. Mais bon omeprendaussitét.Vous étesmalade,
méme des fois on ne s’arréte pas, Wrgppe ou quelquehose on ne
s’arréte pas.

Les travailleursindépendants s’appuient sur unréseau de solidarité
personnelpour atténuer les effets deeur manquea gagner du fait dda

maladie. Certaingrennent une assuranammplémentairepour pouvoir
payer une aide qui les remplace easde maladiegrave.

C'estle cas de Mme Lebeuf, gumentionnequ’elle arepris son travail
de fleuriste quinzgours apres sornntervention.Elle en donne une
explication optimiste,privilégiant I'importance pour le moral de
reprendrevite une activité. " Il faut avoir de I'occupation en fin de
compte.Parce qug’aurais été chez umatron, automatiquemeig
me retrouvais...Je connais udame quia été arrétéenuit mois. Alors
huit mois arrétée, enferméelans vos quatre murg ne sais pasje
crois quej'aurais eu du mal...Mais lacelane m’a pas coltéparce que
jétais obligée detravailler, il fallait que j'aille au boulot. " Safille
s’arrangeavec sonpatron pour pouvoita remplacer aunagasin les
lendemains deséance dechimiothérapie qu’ellesubit le jour de
fermeture hebdomadair€ette absence neeut durer trop longtemps
sous peina’entrainerla fermeture dda société ou saente.

M. Legrand (N° 20, 46 ansinfarctus, notaire, eractivité) explique
ainsi que la survie de sogtude lors de son absence @eposé
entierement sule fait que sonassociéa pris en chargeoute l'activité,

il a "tiréla charrettepour deux ". " Sijavais éténotaire individuel,
avec mesdeux arréts successife démissionnais. Les études ne
marchent pasvec seulemere clerc.ll fallait embaucher urclerc de
notairetitulaire del’examen denotairepour assurer masuppléance
pendant mamaladie. Maiscomme par définition on nesait pas
combien detempscava durer quand on est malade, a ce moniang
démissionnais efe demandais da Chambre des Notaires de me
trouver un successeur ".
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La mise a laretraite anticipée peut constituer unesolution pour ces
problémes, quand la maladiesurvienta un age compatibleavec cette
mesure.La personneconnaitalors tous leseffets dela perte de son univers
guotidien desocialisation et du vide d& vie qui doit se restructurer en

dehors des obligationgrofessionnelles.

M. Labbé ( N°8, 65ans,infarctus, directeur agencenmobiliere, en
retraite), aprés une&entative de reprisd’activité se met d’accord avec
son associée, qui l'avait remplac@endant sorarrét de travailpour
vendre la société. Le faible montant de sa retraite de travailleur
indépendant esamélioré pare produit dela vente dd’affaire.

Il nest pasjudicieux d’opposer meécaniquement professidi®rales et
salariéespour ce qui est desonséquences différentielles teemaladie. Les
études suile travail au noirmontrent quela maladie (maiségalement les
problemes de trésorerie, ldantaisiesdans la gestioretc.) estl’'une des
causes qui fongu’un artisanofficiellement déclaré glissdans le "travail au
noir". En revanche, des indépendantmaitrisant bien les mécanismes
sociauxseront euxa méme de faire évolueteur société enfonction des
contrainteseconomiques géenérées plarmaladie. Inversemeria protection
générée pafe statut desalariés ne joue pasour les plusdémunis qui ont
des difficultéspour sefaire reconnaitredans leurs droitsL.’employeur laisse
le salariémalade "danda nature ", san$e licencier.

C'estle cas de Mme Da Silva -(N°1%4 ans,diabeteNID, femme de
ménage, emaladie) qui reste ™ois sans riertoucher. LaSécurité
Socialel'a enjointe areprendre sotravail, 'employeur ne luidonne
pas de poste. Par contre ieédecin-contrdle de la Sécurité Sociale la
déclareapte aretravailler. Une disposition dCode duTravail vise a
empécher cettesituation enenjoignant I'employeur de procéder au
licenciement, sous peine d’'une amend€ommeelle ignore cette
dispositionelle ne réussit pas a drénéficier. A 'opposé,certains
salariés du fait deéeur position dansla société, dedétenteur departs
dansle capital etc., contrdlent ledécisions lexoncernantS’ils ont un
statut desalarié, ils n'ensubissent pas lealéas, mais partagent

® Si Mme Da Silva avait connu la législation, elle aurait pu faire statuer le médecin du
travail sur son inaptitude a reprendre son poste. D’aprés l'article L122-24-4 I'employeur est
tenu A procéder au licenciement sous peine d’une amende par jour de retard a s’exécuter.
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eégalementla forte implication en temps et emtérét destravailleurs
indépendants.

De méme, les salariés dedines bien quéénéficiantd’'une prise en charge
par un serviceinterne demedecine mettent tous eravant la mauvaise
évaluation médicale, faite délibérément hkbair état de sant@our ne pas
reconnaitreleur taux desilicose.

Mme Pierkowski (N°26, 52 ans, arthrose, femme afoyer- mari
mineur, enactivité) dontle pére mineur est mort a 55 ans dalicose
racontel’histoire de son beau-frere. Il est retiré dand a49 ans alors
guela retraite est a 50| décéde également de silicose. Afin de ne pas
reconnaitre cette cause, qui impliquele versementd’indemnités
particulieres, jusqu’auwernier moment lemédecins ssontacharnés
pour trouver uncancer dupoumon, au prix d'investigations
douloureuses et uniquementy’aprés elle avec cetteseule
motivation: " et ils ontavoué hein les médecingu’ils recherchaient
un cancer! Et ils n’ont padrouvé, ils ontbien été obligés de
reconnaitre qu’il étaitmort dela silicose. lls I'ont dit monmari a
demandé unentrevueavecle médecin ".

Travail et identité

Revenons auxleuxhistoires de vigelatéesplus haut. llapparait clairement
guele suivi médical de M. Blanchardors de ses tentatives detour au
travail a été inexistant. On ne luijamais suggéré dsoutien psychologique,
ni lors de sesséjours a I'hopital, niensuite pourl’aider a faireface a son
handicap qulaffecte alors qu’ila a peingquaranteans. On luipropose de se
faire prendre ercharge commaeassistéalorsqu’il a vécutous les mois de
souffrance a’hépital avec I'espoir depouvoir "réattaquer ". Tout son
univers deréférence estcelui de " I'excellenceouvriére ", il ahonte de
devenir un assisté comme un alcoolique de retour de cure de
désintoxication. Ilavoue avoirpensé ausuicide. "Apres septmois de
solitude a I'hopital, jen suissorti a peu pres bienlepensais toujours, une
fois queje vais sortird'ici, je vais étre d’aplombe vais attaquerEt puisc'est
apres quge suis descendu bidms. Can'est pagpendantc’estsurtoutapres.
A la limite tout ce quis’est passé dpoint de vue professionnel, ca m’a fait
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plus de malméme pour ma santé que les opérations. Vosavezle cote
psychologiqueC’est un coté qui melétruit, je le ressensje le sens”

M. Kuczinski a,lui, le sentimentd’avoir été détruit par sotravail, dont il
déplore lesmauvaises conditions, qui sordgncore celles de sademme
aujourd’hui. Il a unrapportplus fonctionnel avec celui-cdont c’estsurtout
le coté rémunérateur qule préoccupe.L’écheccuisant pour lui est d’avoir
perdu samaison, signe visiblegpour tous de saréussite. Parcontre son
identité masculine,déniée déjadans sonenfance par sanere estatteinte
d’avantage pate fait qu'aujourd’hui sonépousea pris en quelque sorte sa
placedansl’entreprise.

M. Blanchard relativise les conséquences densdadie, cail se rendcompte
gu’'ellesauraient puétre pires.Plus quele codt financier -qu’il calcule au
centime présselonla progressionhiérarchique ete montant normal dda
prime, plusle colt dela voiture adaptéele passage du permis de conduire,
les médicaments non rembourség.-, c’'est le colimoral qui restele plus
dur. Lorsque la maladigfrappe dans un age olion ne peut encore se
considérercommepréretraité la difficulté est plus grandepour accepter de
sortir dumonde dutravail, méme sil’aspect financier n’est pasincipal.

A partir de cette comparaisoih,apparait que léait de bénéficierd’'uneprise
en chargefinanciere et de ne pas étre licencié mémpres unelongue
absénce nesont pasvécus de la méme facoselon la nature dyorojet
professionnel préexistantla maladie.

M. Blanchard nepeut sesatisfaired’une bonneprise en charge, qui
I'élimine du monde desactifs. D’unepart sapathologie ne parait pas
si grave gu’'elle 'empéchetotalement de travailler. D’autrpart il
semble quda Direction n’ait jamaisvoulu régler le probleme de sa
réintégration sur urposte adapté. Enfin, siette réintégration n’était
pas possible sur urplan médical, il semble qu'un soutien
psychologique aurait détre proposéourl'aider a fairele deuil de sa
promotion professionnelle.

En revanche, M. Kuczinskitrés affecté par lesconséquences
financieres de sanaladie se satisferait probablemediune sécurité
financiere etd’une reconnaissance comme mMalade ". Il a le
sentiment que lacause de somandicap esprofessionnelledonc il
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n'en est pas culpabilis®@utre mesure. D’autrepart, il n'avait pas au
départ intériorisé un modeled’ascension sociale, ni n’en aucun
autour delui. Avec son épouse, ils sont investis d’avantageansle

réle deparents, quelansle monde dutravail. Leurfille ainée asuivi

un bon cursusscolaire (licence de psychologie), ils essayent
d’entretenir unebonneambiance familiale, qus’oppose aweécu de
M. Kuczinski dans sorenfance.

Comme onl'a vu déja,le rapport autravail est modifié par I'existence da

maladie. Continuer a travailler, aprix d’efforts et de souffrances,
correspond aussi a umggation dda maladie.

C’est cequ’exprimeMadameGasset(N°16, 42 ans,sclérose emplaques,
sténodactylo, en invalidité) "J’ai travaillé treslongtemps,méme
avec ca,jai travaillé tréslongtemps. Et sur les derniers temps,
prenaisle métro et letrain. Parce que lavoiture, cen’était plus
possible.Jene voulais pas me rendre responsatblen accident,[...]Je
suis doncallée parle train travailler. J'étaisfolle...[...]De la facondont
je marche,je mettais plus de deux heureMais pour moi, le fait
daller travailler...jallais gagner.Je voulais gagner|...]Jgagner sua
maladie.[...)Pour moic’était un truc a vaincre.Je voulais donnena
preuve qug’en voulais tellement eje voulais absolument continuer
de travailler. "

D’aprés les éléments quaous avons recueillisdans cette recherche,
I'investissement intensdans letravail etle refus deperdrecette identité
concerneaussi bien les femmes que les hommeEslles qui ont unelouble
identité professionnelle et conjugale nerselient pasaisément sule foyer.
C’est le cas degersonnes atteintes declérose erplagues,dont onvoit
combien elles ontvoulu aller le pluslongtempspossible au travail.
Dominique Schnappedans sortravail surl’expérience du chémagél995)
aboutit ala méme conclusionalorsqu’elle avait unehypothése de départ
différente. Parcontre, les femmes qui ne@rennent untravail que
tardivement epour compenser la perte salariale dait de la maladie du
mari se sentent moinmpliguéesdanscette activité. Il est difficile desavoir
si celatient au contenu ddravail, peu intéressant et peu lucratif ou a un
malaise parapport auconjoint.
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C’est avec ce type de questionnement gudarie-Agnés Barrere-Maurrisson
(1992), sepropose d’étudier la famille comme l'unité qui permet la

régulation du travailaussi bien professionnel que domestique.travail de

la femme, qui plus est icdansla méme entreprise que leur conjoint,
rappelle aumari sa diminution physique efociale. Les épousesemblent

moins généespour mettre en avant, devaré témoin extérieur qu’est

I’enquéteur, comment ellesvivent un surinvestissemerdans lestaches

ménageres du fait des difficultés awari.

Lors desentretiens,nous posionstrois questionsprécises sufa perception
des inégalités de santé. L’'une des caractéristiqguegépesises consiste da
valorisation du travail, comm@aécessitant un forengagement physique,
moins préjudiciable ala santé quede travail debureau.C’estle propre de
ceux quisont impliquésdans degachesdites manuelles et deeuxdont le
milieu deréférence les a socialiséscette forte implication de soi. Colette
Pétonnet(1979: 103),consacre un chapitre au travail elle met enavant la
méme attitudeface autravail et laméme dépense inconsidér@ansl effort,
chez les sous-prolétaires de son enquétectésprioritairement a des
emplois de manoeuvre. Il y ala fois unedimensionmorale dansl'image
de travailleur irréprochable etussi unplaisir defaire qui se retrouvedans
les loisirs.

M. Massepin(N°33, 62 ans, arthrosechauffeur salarié laiterie, en
activite) aime la péche, la chasse et fardinage. Il déplore des
douleurs de dos mais’envisage pas de consacrer smpslibre a
d’autresactivitesmoins " fatigantes ".

M. Warnier (N°23, 68ans, arthrosechef équipeusine, retraité), qui,
lorsqu’il était chef d’équipe a I'usine aoujourstravaillé plus que les
autres, ngeutaccepter dan’étre plus actif. Il souffre énormément, ne
veut plusrencontrer ses amis ni sortiPlus quetout ce quile désole,
c’estque son jardinsoit a I'abandon. Il'a fait faire uneannée par un
jardinier, maiscette solution nde satisfait pasC’estle plaisir de faire
le jardin qu’il recherche et non laécolte oule bel ordonnancement
des plates bandes. " ¥®is que jusqu’aubout, je souffrirai etje ne
pourrai plustravailler. Ce quee regrette le plusc’est de neplus
pouvoir faire mon jardin "souligne-t-il douloureusement.
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Seules lespersonnes disposant d’'un bon niveacoolaire etvenant d’un
milieu socioculturelaisé peuvent trouver deactivités "intellectuelles " de
remplacement, en lisant edtrivant, en seassionnanpour lesantiquités
par exemple.

M. Terin (N°24, 55 ans, Parkinsonreprésentant, en invalidité}’est
investi dansla recherche d@lats defaienceet de porcelaine. Il seend

a des ventes auancheres et lit desuvragesspécialisésSamaison est
un lieu d’exposition decollections variéesla valorisation decette
activité estpossibledans somilieu, etrenforce I'aspect dalemeure
seigneuriale deleur maison, une ancienne exploitation agricole
transformée ernabitation.

M. Massepin(N°33, 62 ans, arthrose, chauffeusalarié laiterie, en
activité), salariéd’une laiterie etvivant dans unmilieu encoretrés
agricole nepourrait, sougpeine de sevoir délaisser par sesopains de
chasse, se livrer éegenred’occupation.

On réaliseici également le caractérfactice dudécoupageconventionnel
entre vie professionnelle et vie familiale car I'univers de socialisation de
I'individu ne se limite pas a sa vie professionnelle. kacomposition
identitaire occasionnée par lanaladie concerndoute I'activité et non
uniquement la vie auravail. L'importance excessive ddravail comme
norme morale et son corollairepour reprendre laterminologie d’Olivier
Schwartz(1990) " la générositéagonistique”(lehaut degré d’engagement
physiquedansle travail) vient nousrappeler qud’on est dans un univers
social ou " lecorps demeurd’'une des réserves, I'un ddsens lesplus
précieux et da base d’umtmoded’imposition de soi ".

Il existe unecontinuité dans la vied'un individu etla maniéredontil peut
modifier, pour un motif qui ne dépend pas de lui (lmaladie grave) son
rapport auravail. Cela dépend diensemble de cesomposantes : ageexe,
pathologie, profession, projet initiatapacitésd’occupationautre etc. Les
conséquences matériellesont variables selon a l#ois les statutsdans
I'emploi etla maitrise desouages administratifgour la reconnaissance des
droits. Par contreil est plusdifficile de mettre enévidenceleur contenu
pour l'ensemble despersonnes touchées. L'absence d’'un suivi
psychologique, y comprisdans lesentreprises offrant lesneilleures
garantiesmatérielles deprise en charge demalades et d’'unesolonté de
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favoriser la réintégration, adieu de proposer uniguement ungortie du
monde dutravail et une reconnaissance d’handicapé, sont des obstacles de
poids ala bonnerécupération apremsaladie.

Au terme de cette réflexion sue travail etla maladie, on comprendhieux
commentle débatactuel sula protectionsociale se poséans lesntreprises
et pour lessalariésdisposant dalroits sociaux, et nononiquement pour les
exclus.Notre approchegualitative nous a permis de nuancer leffets des
différences destatut,tels que desapproches plusnacrosociologiques les
établissent. Toutefois la prégnance dggpartenancesocio-professionnelles
est telle que l'effet d’inégalitésociale esttvidemment redoublépour les
salariés situéslansle bas de I'échellesociale et engagédans desemplois
impliquant uneforte usure physique & tache.
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M. Kuczinski

A 52 ansM. Kuczinskihabite unevielle maison du centre ville de SaiRol sur Ternoise &oté
d’Arras, avec son épouse et ses trgiscons encore écolierSafille ainée a quitté lanaison
pour étudier erfaculté. llssontaujourd’huilocataires, car eperdant son emploi ka suite de
sesproblémes de santé, M. Kuczinski a dandrela superbe maison acquiseparavant &
sortie dela ville.

Aprés cet événemerttramatique c'estle divorce de separents quand avait 6ans, queM.
Kuczinski évoquepour entamete récit de sa vieSon pére électricien d’origine polonaise
refuse derégler la pension alimentaire. Quand elle retrouve sameére, travailleuse a
domiciledansle textilevient faire du scandald.e pére change aouveaud’emploi,jusqu’au
prochain scandaleEnfant, M. Kuczinski subit les mauvais traitements maternels et
I'alcoolismedes beauyéresd'occasionll ne peut apprendie métier de sorhoix, électricien
comme son péreg| fait un apprentissage dboucher, ebbtientle Cap.A I'arméeil n'est
réformé qu’aprés I'incorporatiopour desproblémes d’énurésid.esemplois dda fonction
publiquelui sontalorsfermés.ll réussitquandméme un petit concourgpour étre receveur
mécanicien auxramways delille. I se marieSa femmele quitte en luilaissant leurfille
d’'un an.Sameérepart pourSaint Emilion enemmenant’enfant. Il quitte sonposte pourla
suivre etrécupérer sa fillell redevientboucher et doit fair@ntervenir la justice pour
contraindre sanére a s'exécuter. L'intervention dgendarmes ne I'impressionpas,elle
tente méme d’extorquer a sbils un désaveu de paternité.

M. Kuczinski décide de se amier avec une femmegu’il avait connudorsqu’il étaitconducteur
de tramways eavec quiil était toujours en contadte pere decelle-ciégalement polonais est
mort desilicose enl1945,avantla reconnaissance du caractgrefessionnel ddéa maladie.
Elle a été élevéavec sesleux soeurs par leumére etn’a pu continuersesétudes car elle
n'avait pasla nationalité francaise. Elle a du seontenterd’un Cap de coutureElle a
travaillé alors commemployée de maison afin d’aidénancierement sa mere.

Les magistrats luiconseillent de repartidansle nord, pour s’éloigner de saére. Grace a
I'intervention du Préfetl rentre commemployédans un spermarché d’ArrasSabelle-soeur

le fait entrer a Auchan &ille. Finalementil trouve uneplace a l'usine de salaison de Saint
Pol. lls ont donné naissance a tra@jarcons evbbtiennent unogement social. Leouple se
stabilise.Safemme se consacre au foyerlet travaille denuit. lls achétentalors une maison
surlesconseils dunotaire ; aved'inflation ils pourrontfaire faceaux mensualités dplus en
plusfacilement. C'esalors quelesprobléemes de santé dé Kuczinski s’aggravent.

A force depousser des chariots lourdsa attrapé un lumbagd. doit aller se faireopérer
d’'une hernigdiscale.L’'opération se passe mal,est un peu soulagé, $ambe est toujours
endormie et leslouleurspersistentll va de lui méme mepasser urbilan de santé. On lui
révéle unprobléme cardiaqueMalgrétout il continue son travail a l'usine. Le directeler
trouve complétement coincé urrauit. Il est muté awgardiennagevec perte de salaire. Par
I'intermédiaire de son cardiologuéconsulte urautrechirurgien qui accepte de le réopérkr.
ne secoinceplus, sacolonne vertébrale étant rigidmaisil souffre toujoursL’usine privatise

le service dugardiennage, olleavait aupréalable muté les salariasec degprobléemes de
santéLa nouvelle directiorlicencieles cinq salariés. M. Kuczinski est placé en invalidité.

Les retardslans Igpaiement demensualités seontaccumulésLabanque refuse denégocier
le crédit etoblige M. Kuczinski aendrela maisonpour unesomme dérisoirafin d’arréter les
poursuitesLe ménagedevra toute sa vigurantpayerle solde ducrédit. L'usineaccepte
d’embaucher Mme Kuczinski en équipe jper. Lecouple déménagdans unevieille maison
gu’il faut aménager. M. Kuczinski est inquiet tévolution de sesevenus, toutda famille

fait bloc pour 'empécher desombrerdansl’alcoolisme.lls aident leurwoisins quisont plus
malheureuxju’eux.
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M. Blanchard

Originaire deValenciennes olil est né enl947,troisieme garcom’une fratrie de 5 enfants,
c’est" un enfant d'Usinor "Il retrace avec exactitude s#, jusqu’a l'instant fatidiqgue ou

I'accident devoiture, qu’il qualified’accident detravail par un lapsusévélateur, asoudain
tout remis en question.

Comme leshommes dela famille des trois générations précédentes| suit I'école
d’apprentissage d’'Usingusqu’'a 17ans.ll obtientle CAP d’électromécanicien et fait son
service militairedansla marine. M.Blanchardrencontre sa femmdans un bal a 18 ans, se
marie a20ans en rentrant daervice.ll quitte alorsle giron familial d’'Usinor pouraller a
EDF, privilégiant I'évolution de carriérela garantie dd’emploi et la retraite a 55 ans sue
niveau derémunération.Sonfrére ainé choisit de faire carriérelsinor, le deuxiemejuitte a
sontourpourétregendarme.

A I'époque le salaire d’ Usinorétait de840F par mois, aEDF on rentre &30francs,sachant
guela locationd’un F2 en HLM est de380 F par mois, chauffageompris. Il rejoint son

premier postelans unecentrale ditenoderneprés deMaubeuge, travaille en 3/8 atonteles

échelons. Mais 82 ans,il doit a nouveawacquérirla formation pourtravailler en Centrale
Nucléaire, otil est affecté en9,a Gravelineslansle Pas de Calais. Apré$982,l monte en
grade devientesponsable des consignations, puésse " chef dguart avecdeuxtranches
sous saesponsabilité. (une tranche un réacteur nucléaire airboalternateuy.

Survient alors erl985I'accident dela routequi " bousille " sa carriére. Erevenant d'aider
un ami a déménager, ypneu de s&oiture éclate etl se retrouveb0 métresplus basdans un
ravin. L'ami est tué et M. Blanchard sauvé in extremis, pE8AMU.

S’ouvre alors une longu@ériode de séjours a I'hdpital, ou M. Blanchdeait semble-t-il une
expérience assemauvaise de lprise en chargenédicale. Il est transféré a I'hdpital de
Perpignan puis,grace a Europe Assistance au CHR dkille. Il connait 7 mois
d’hospitalisation sans discontinuer. Oagpelle " lachambren-5 ", jamais par somom. Le
week-endl doit se faire porter a manger par s@pmousell se plaint au directeur déhopital
gui constate le bien fondé de sa réclamatiojole ou il vient le visiter . Onégare ledossier
médical gu’il avait lui méme portédansl’avion. Il raconte avec encore de l'indignation
I'’épisode du ballonnetians lagencive qu’on refuse de lui enleveBeulel’intervention du
médecin dutravail d’EDF aboutit afaire reconnaitre la présence dallonnet implanté a
PerpignanCela lui coltequatrepassages sur la table d’'opération , car le ballormatit
commencé aemonterdans lessinus.Faute de respect degglesd’asepsiejl attrape un
staphylocoquéoré.ll s’enfaut de peyu’il ne " passe I'arme §auche ", a&ause d'unerreur
dans laprescription des médicaments par informatique.

Par I'intermédiaire de sa niéce étudiante en médedinéussit aavoir un rendez-vous avec
un autre chirurgierdans uneolycliniqueproche deGravelines. A sa premiére permissidn,
va le consultesansdossier a la mainCelui-ci accepte de Iprendre ersoins, il quittesans
hésiterle CHR delLille. 1l reste encor@0 mois en arrét de travaila greffed’os qu’il a subie
ne prend pas, la blessuredevient purulentelLe chirurgien luidemanded’aller voir un
collegue mieux équipé gpateau technique Berck.Une premiérantervention ne marche pas
mais la seconde faite finl992porte ses fruitsLa blessure ne coule plus, bigu'il y ait
toujours untrou et que lacicatrisation nesoit pasfinie. La meére de M. Blanchargient sur
placepour gardeteur enfant et séemme lui rend visite tresouvent.L’enfantagé de 20ans
maintenant lui reproche d’avoir été yereabsent.

Rétrospectivement cette période de souffrances semble a M. Blanamairds éprouvante que
celle du retour atravail. Il fait beaucoupl’effortspour retourneprendre somoste avec des
cannesijl s'achéte un&oiture spécialepour aller travailler.ll repasse un permis dmnduire
a ses frais. Lors de saoaccidenttoute la hiérarchie déusine estvenue levoir a I'hopital.
Malheureusemerntensemble de I'équip@vec laquellal avaitfait sespreuves a éténutée
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ailleurs.Lanouvelle hiérarchide met ala méme enseigne qugielqu’un qui sortd’'une cure de
désintoxication ou qui boit. Ohenléve de I'organigramme dyersonnelPourl'usineil est
devenu une&harge, on Iplacedans urposte qui ne correspond pas a sonniveatedhnicitéet

il subit une perte dsalaire de36 pour cent. En onze anisn’a qu’un seul avancemerslors
gu’uncadrede sonniveau eregoitenmoyenneuntouslestrois ans.

Il pensegu’il aurait mieuxfallu se mettre ennvalidité carrément, tout en reconnaissant que
psychologiguementelalui était impossiblesurtout a2 ans.ll ne peutplus courir, cequi est
indispensable en cas d’incident grapeur rebrancher de lourddisjoncteurs. D’autr@art,
commeil est soumis & rayonnements ionisaftsie doit pas avoita moindreplaie et sa
blessure n’est toujours pascatriséell a également I'impression ques postes pratgéssont
donnés en priorité a des personnes politiquementhesle la Direction.

Il déplore que tous sedfforts soient plutdt mavus, onlui conseille d’arréter déravailler,
puisque sorsalaire tombeSafemmea pu se faire embather comme secrétaire intérimaire a
'usine. Leurmaison n’était pas finie de payanais avec sompportpersonnel de départ le
crédit n’était pas trop important ne s 'était pasrop endetté.ll réalise qu'avede niveau de
sa perte de salaire, un " truc comgeepeutconduirea la faillite ".

Dans son lotissement toless voisinssont enarrét de travailce qui constitue a ses yeux un
scandale. " Omideplus ceux qusontalcooliques que ceux geiontmalades ou en acciderfit.
S'il fait le calcul dece qu’il toucherait erretraite, unefois les frais dela voiture soustraits
touche1300francs deplus.En présence de son épousenentionnda période ouil avait des
envies de suicide. lls sgont soutenus et partaient ddesr maison decampagneores du
Touquet, efl recherchaita solitude.ll a pris en grippda région elle-méme qu’iqualifie de

" Sibérie dela France ", otil s’est expatriésansrécolter ledruits de ses effortsll est inquiet
pour le futur, sa femme est en contrat temporaire etdasles de sofils coltent cher.
L’incertitudepermanente lupése)ui qui avait voulu penser savie dés son ghimeage.
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LE QUOTIDIEN DES MALADES

Claudine Philippe

La maladie dévoile, par ce qu’elle empéche ainsi rend visible, la vie
guotidienne " ordinaire ".Toutefois, avant denous engagerdans la
description desffets dela maladie surla vie quotidienne, une discussion
meéthodologique et une confrontation bibliographique s’imposent.

Commelil touche au registre degestes "ordinaires ", le questionnement
surla vie quotidiennelimité a desréponses - aussiuvertes que soient les
guestions-, seévele pauvre decontenu.Le questionnemensociologique
par entretien touche ecette matiererapidement sdimite, alors que par
exemple, le partage d’'un repaavec les enquétédlivrerait plus de
renseignements.

Replacédansle contexte d'unentretien long, dense sbuvent aforte teneur
émotionnelle, cesujet n'est abordévolontiers quepour ceux qui sont
directementconfrontésavec dedifficultés dela vie au jour le jour, du fait
de la gravité ou de lamature deleur pathologie.La vie quotidienne ne
constitue un sujedigneintérét que lorsqu’elle est un probleme.

Inversement, leslimites dans le champ d’investigation tiennent &
situation socialementodée de I'entretien.Comme il ne s’agit pas’un
guestionnemenimédical, lapudeur socialementadmisejoue aussibien
pour I'interviewé quepour lechercheur. Les atteintes relevant ldesphére
corporelleintime sontévoquées erpassant, larelance de I'enquéteur ne
vient pas, dufait de sagéne aapprofondir tel point par exemple
I'incontinence, ledroubles dda sexualité ou l'atteinte dBautonomie.

Enfin, cette matiéreplus que toute autreuscite des réponses @ontenu
difféerencié selon le milieusocial de l'interviewé et leéype de relation mise
en jeu dansl’entretien. Plus lapersonne se trouve reconnuwkans la
hiérarchie sociale,moins elle porte d'intérét ala vie quotidienne, et ce
d’autant moingqu’elle est de sexenasculin.De surcroit, lesdeux membres
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des professionkbérales ontrépondu a I'entretien sur leur lieu de travail, ce
gui distancie encore I'entretien da vie ordinaire.

Le notaire, (N° 20,46 ans, infarctus, notaire, eactivit¢) diment
guestionné, nedonne comme limite a somuotidien suitea son
infarctus, que le fait de nelus jouer augolf ou de laisser seemme
porter ses bagagepiand ils prenneniavion, sous les quolibets de ses

beaux-freres.

Répondant a laméme question, M. Pierkowski(N°26, 52 ans,

arthrose, femme atoyer- mari mineur, enactivité) restéproche du
milieu agricole quoique mineur,déplore, lui, de nepouvoir plus

bécherdans sonardin les plates-bandes stwute leur longueur. Il en
est de mémepour M. Warnier (N°23, 68ans, arthroseretraité) qui en
fait uneindication del’étendue de son désespoir.

Les femmes, du fait de leur proximité " avec la prise en chargeatérielle
de la vie guotidienne,répondent a cettguestionavecplus de sérieux et
d’intérét, aussibien pourelles-mémes queour leur conjoint ouascendant.

La fille de Mme Grosjean (N°34, 63 ans, Parkinsonretraitée)
mentionne comme une indicatisignificative dans la viefamiliale
gue sa mere atteintgepuis 30 ans dia maladie de Parkinson neeut
plus éplucher les léegumes. Au-dela de l'aide effective que cela
représentait, ce fajpue comme unepreuvesocialemenévidente de
'avance de lanaladie.La perte de lacapacité d’écrire neonstitue en
revanche papour cette femme urlément caractérisant lmaladie.

A linverse, M. Teryn (N°24, 55ans, Parkinsonreprésentant, en
invalidité), égalemenfparkinsonien, mentionne, lui, en premibBeu
le fait de nepouvoir plusécrire de fagon lisible. C'esaussi a travers
son écriture qu’il gris conscience, au début da maladie,qu’il avait

guelgquechose d’anormal.

Selonla vie sociale du sujet, unactivité quotidienneprend plus ounoins
de signification, laperte del’autonomie dans lesdéplacements emoiture
sont lesétapes citées par ldommes et femmes, conductewtansleur vie
active.
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Mme Vernon (M.N°11,74 ans, diabéte, retraité) interrogée sur les
changementslans sa viesuite a degproblemes d’yeux répond : "C’est
un changement de vie total : ne plus pouvoir conduire, glaavoir

lire, plus pouvoir coudreJ’aimais énormémentcoudre.J’aimais faire
des tas de chosemns la vie etout cam’estinterdit ".

La perte de la marcheonstitue uneautre étapeultime : M. Carton
(N°2, 73ans,cancer dupoumon,retraité) constate : " C’'est duemps
perdu,ca! On mange mavie. Ma vie c’estquandje peux aller etvenir.
Cloué au lit,je suis enpénitence’

Par dela lesontraintes que ces renoncements amersamsl’organisation
quotidienne,c’'est aussil'image de soidans sdiberté minimale quiévolue
au profit d’autresdéfinitions plus centrées sur lesensations que legctions.
Chaqueétape dda maladiegénere uneouvelle appréciation k& fois surla
période présente et slg passé récent] est doncimpossibled’évaluer de
facon univoque etsystématique les modifications engendrées lpanaladie
surle contenu dda vie quotidienne.

Le faible intérétsocial, que manifestent les sujets denquéte,recoupe le
relatif désintérét théorique sur cgsiestionshéritéesprobablement déa
dichotomie philosophique entre immanence et transcendance (Schutz
1987).

La vie quotidienne esapparue dans lehamp deréflexion sur lesfemmes,
du fait del'impulsion des recherche&ministes. Il s’agitalors du travail-
domestique, du partage déschesdans lecouple (Oakleyl974, deSingly
1987). L’indissociabilité de la sphére de la vie privée et de la vie
professionnelle du faihotamment dda " doublejournée detravail" pour
les femmes est aujourd’hui unganalité. Pour autant lesnécanismes qui
génerent des différenciations sexuégsadtir dela prise en charge dia vie
quotidienne demeurent uwnaste champ d’investigation sociologique
(Commaille 1993).

Ainsi Jean-PaulKaufmann dans latrame conjugale (1992) examine
I'interaction conjugale gartir du rapport adinge.La vie quotidiennedans
son aspect trivial sert degvélateur tant des rapportg€onjugaux, que des
transmissionfamiliales, celles-ci réapparaissansous forme d’habitus
inconscients, qui s'imposent aux personnes et les ameneapraduireleur
socialisation desexe initiale. Ces recherchewoulaient répondre a
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I'invisibilité du travail féminin. En se développant elles otendance a
prendre erconsidération urchamp plus large, legapportssociaux desexe
ol la quotidienneté n’egilus traitée (Battagliola et alil9919).

Il existe également urcourant deréflexion sur la viequotidienneassociée a
une tradition marxiste d'observation deksses socialesa vie quotidienne
des familles ouvriere§Chombart de Lauwd 956)est examinéesousl’angle
de l'accésa la modernité, lesconduites de consommatiobaccesau confort,
le régime alimentaire.La continuité de cet angld’approche esteprésentée
par I'approche qualitatived’Olivier Schwartz(1990) qui concilie mise en
perspective socio-historiqgue sliévolution du bassin minier etapproche
microsociologique ducontenu del’échange conjugal. Les études sur les
populations immigrées ont mis enavant une approche similaire,
'adhésion auxnormes de lasociété globale servant alors d’indicateur
d’intégration (Kastoryand986).L’étude descomportements alimentaires est
I'un desthémesretenus dan$a construction d’'une typologie sulidentité
des femmes immigrées Tlaboada.€onetti 1984).

Selon Plilippe Adam (Adam, Herzlich,1994-108)) expérience de lanaladie
chronique étudiée notamment auravers de la vigquotidienne, estievenu
un théme spécifigue dia sociologie dela santé apartir desannéessoixante-
dix. L’approche dda vie quotidienne ersociologie dda santéprend le plus
souvent enconsidération la viequotidienne du patient¢’est a dire les
modifications parrapport ala vie socialenormale, en terme de contraintes
thérapeutiquegpour I'alimentation, de limitesgpour lesdéplacements etd.e
souhait d’Isabelle Baszanger(1986) d’examiner les effets de la vie
guotidienne su’ensemble dela vie sociale depersonnes malades et non
seulement a titre de patients est en partieggur, restésansréponse.

Dans cette approche,la notion de dépendance, appliquée apersonnes
agées ouhandicapéessert a mesurer la perteelative d’autonomie, soit
pour définir le recours a des services au domicile, spidur mesurer
I’évolution d’une personneplacée dans uneinstitution (Attias-Donfus
1995) La contribution deSylvie Renaut etAlain Rozenkierdans cebuvrage
(1995 : 181) évaluela nature dedesoins d’aidedans la viequotidienne,
autour detrois actes particuliersnanger, sedéplacer faire sdoilette.
L’'INSEE dansl'enquéte budgets deamille récapitule lesonditions de vie

10 Une approche en termes d’inter-relations entre le champ professionnel et le champ
familial , qui présente une articulation a la fois synchronique et diachronique.
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des ménages agés (inactifspleis de55ans)autourd’une séried’indicateurs
de condition devie. La vie quotidienne estamenéedans cesndicateurs, a
un contenuélémentaire quiéquivaut a un maintien en veansévaluation
en terme de qualité de vie.

A partir de notreenquéte, il est possible dmettre enévidence les effets
difféerenciés de lanaladie sur la vie quotidienneléfinie commel’ensemble
des tachewrdinaires de soinsorporels,d’activités domestiques engendrés
par la vie familiale et socialeL’ensemble de ces activitéeecoupece que
Friedmannclassesous leterme de" vie hors-travail " (Gurvitchl967).

Pour la commodité, nous avongegroupé€ici a la fois les effets suia vie

guotidienne selon lemodalités caractéristiqugsour vivre avec lamaladie,
les rapports avete conjoint dansla mesure oula maladie conditionnéde

rapport conjugal, et enfinle cas des personnesisolées"” denotre
échantillonveufs et veuves qui ehabsence de conjoinsont confrontés de
maniére spécifique B vie de tous legours.

Vivre avec...comment ?

On peutcaractériserguatremaniére distinctes deivre avec unemaladie
gravedans la viequotidienne, selon ungraduation :

1) vivre sans aucune modification, ou avec des contraintes minimes
2) avoir un certain ralentissement d’activités,

3) connaitre des empéchements graves dans tous les aspects de la vie
de facon momentanée ou irréversible

4) étre dans une totale dépendance par rapport a un tiers.

Nousexcluons de cette liste lggersonnegonfrontées awstade terminal de
leur maladie. A notre connaissanaggpuis notreenquéte,deux hommes
sontdécédés etjuand nous leavonsrencontrés, l'urmdeuxn’a pu répondre
lui-méme al’entretien. Rappelons qud’enquéte neportant que sur des
personnes noplacéesdans desnstitutions sanitaires, d&it les personnes
présentant une atteinf@us lourde ddeur autonomie en sorgxclues.

La nature de lgpathologie conditionne, évidemment, t¢apacité a ‘Vvivre
avec ", etpour lamémepathologiele staded’évolution. L’age des personnes

La documentation Frangaise : Conditions de vie et inégalités de santé : histoires, événements et processus



vient s’ajouter comme facteuaggravant, dufait du ralentissement de
rythme ou de la fatigue que le vieillissemegénere,ainsi que ducumul

fréquentd’autres maladies.

1) Aprés la période aigué de deéclaration denmaladie, un traitement
appropriépermet da personned’intégrer la maladie sangffet ni sur sa vie
professionnelle ni sur sa vie deus lesjours.

M. Gérard (N°31, 4lans,dentiste,diabéteinsulo-dépendantpouffrant
de diabéteinsulo-dépendant bienéglé mentionne uniquement une
organisation temporelle strictkée a I'obligation de respecter des
heures de repas. Deméme, Mlle Lecas également bien stabilisée
(N°32,22 ans,diabéte insulo-dépendant, étudiante médecine).Leur
régime alimentaire quotidientient compte des contraintes de
maladie, maide reste de leur viesociale n’est errien affectée, au

moment ou nous leavonsrencontrés.

Les personnestteintes d’uncancer dusein qui seconsiderentcomme
guéries aumoment de I'entretien nenentionnent pasl’effet particulier sur
leur vie quotidienne.Le domaine plus intime de leurapportssexuels ou
physiquesavecleur conjoint n’est pas abordé.

Mme Roudy (N°6, 50 ans, cancer dusein, professeur eactivité)
semblemener en tous points la vid'avant, alors que MmeNizon
(N°5, 43ans,cancer dusein,kinésithérapeute, en activité) grus du
traumatisme psychologique lié a linterruption de sa grossesse
débutéeavecl’accord du médecin @onnu desffets secondaires du
traitement.L’'usagedouloureux de son bras et urfi&igue accrue 'ont
amenée aravailler atemps partiel pourpouvoir assumer la vie
familiale, ainsi que sonravail dekinésithérapeute emstitution.

2) La distinction entre le maintie’une vie exactementommeavant et
I'existence d’atteintes limitées est arelier avec la maniére desituer
globalement la maladidansl’histoire de lapersonne.

Pour M. Aron(N°10, 45ans,infarctus,P.D.G.interim enactivité), il y

a l'avant etl'apres, et lamaladie retentit " comme uroup de
tonnerredans unsoleil serein ".
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M. Legrand (N° 20,46 ans,infarctus, notaire, eractivité) note une
relativediminution d’activité, qu’il observe da fois parcegu’il se sent
fatigué ou qu’il a deslouleurslombaires. Il essaye également a titre
préventif delimiter son activité sportive. Il ne navigue plus seul, il
ne faitplus de match de tennisvec sdfille comme adversaire, il ne
peut plus du toujouer au golf.

Mme Lebeuf (N°29,46 ans, cancer dusein, fleuriste, enactivité)
mentionne une attitudgénerale differentedans/l’'organisation de
son travail " les petites babioles on liegsse ".

M. Morel (N°27, 63ans,leucémie,agriculteur, en retraitemnalgré tous
les problemes rencontrés (accidemfarctusleucémie) mene a 63 ans
une vie de retraitdheureux, a un rythme ralenti.

Mme Da Silva (N°13,54 ans, diabete NID, femme deménage, en
maladie) souffre desuites dediabéte mais continue aassurerla

conduite dela maison,la préparation desepas,a garde de ses petits
enfants. Lesnombreux adultes de lanaisonnéeparticipent a ces

activitts mais elle reste la mere de famille responsable,
matériellement etmoralement.

3) Les modifications déa vie quotidienne sontelles qu’il n’est paspossible
de les passer sowdence.

Mme Vandenberg,(N°35, 67 ans, arthrose, auoyer, retraitée)
continue a aller faire ses courses a piathlgré lescraintes de ses
enfants quiproposent dd’'emmener envoiture. Samarche est lente,
elle saitqu’elle peuttomber mais ‘elle aimel’air ",. Sonrefus partiel
des limitations physiquexonséquentes des opérations qu’elle a
subies, vient aussi dtait qu’elle habite seule et aime ureutonomie,
dans laproximité de sanombreusefamille, qu’elle sait solliciter si
besoin. Ainsi I'une de sefdles I'accueillepour saconvalescence.

M. Warnier (N°23, 68 ans,arthrose retraité) n’aplus deforce dans les
mains, il a besoin déaide de sa femmeour manger. Il nepeut plus
faire son jardin et, de surcroill, souffre énormémenjour etnuit. Il a
cessétoute vie sociale, il nepeut plus accomplirsans montrer sa
douleurle geste essentiel dserrerla main. Commeil traverse une
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période de détresse et de découragemintet en avant toutes les
difficultés de sa vie et les problémes quitcasionne a son épouse
elle-méme tréesmalade.

Mme Delisle (N°4,68 ans,cancer ostéoporose, retraitée)fsacture des
os sans chute, dfait de son ostéoporose séveigle ne peut plus
faire ses courses ni dassive,maiselle continue adormir a I'étage
commes’il s’agissaitd’un défi quotidien. Elle vit avec son fils ainé
adulte, sur lequeetlle veille. Elle a unefemme de ménage et sitle
vient la voir régulierement et l'aideElle apprécietoujoursla vie et
les joies dujardin, les fleurs,e chant des oiseaux, da présence
affectueuse de sa chienrtelle a I'espoir d’'unecertaine amélioration,
son naturel optimistdait qu’elle n’accentue paslansl’entretien les
difficultés de songuotidien.

Cettegéneimportantepeut cependant’étre quemomentanée.

Rétrospectivement, Mme BalmifN°7, 53 ans, cancer dusein,
directeur administratif, emctivité) sesouvient del'importance dela
fatigue qu’elle ressentaitdans lespremiéres années de sa@ancer.
Ensuiteelle arepris sesactivitésnormalement.

De méme, M. Morel(N°27, 63ans,leucémie,agriculteur, en retraite)
se souvient de son retouapres le traitementintensif pour la
leucémie,il ne pouvait padaire un pas et dépendait entierement de
sa femmepour tous les soins quotidiensdormis les controles
réguliers, ou on lurrappellequ’il n'est pas définitivement guéri, il
mene une vieabsolument normalgour un retraité, pratique le
jardinage, le bricolage et entretient une g@cialeouverte etvariée.

4) Les malades séécrivent comme "dépendants entierement de leur
entouragepour tous lesaspects dda vie quotidienne, leudéplacementeur

nourriture,leur besoins physiologiqueda prise de leur traitementDans
notreenquéte,c’estle cas des personnes atteintes de maladi€’aeinson
ou de sclérose gpmlaques a un stadevancé demaladie.

Mais, a desstadessimilaires d’évolution,le bien-étre relatif dumaladevarie
en fonction duniveau de revenu dménage (ou dumilieu familial).
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Mme Grosjean(N°34, 63 ans, Parkinsonretraitée vit chez safille qui a
aménagda maisonpour lui permettre de vivre avez-de-chaussée.

M. Terin (N°24, 55ans, Parkinsonteprésentant, en invalidité), eassisté
par sa femmeour ’ensemble de sa viguotidienneglle I'imposedansleur
vie sociale et n’hésite pas I'emmener a Paris voir desexpositions
artistiqguesElle peut dufait de leur haut niveau de revendaire appel a des
aidesextérieures pour pouvoir s’absenter du domicile afin d’avoir des
activités de détente diénéficier alors du relai d’'uneemployée et dda
famille proche. Il lui en est reconnaissatdut en mesurant a quel poirit
dépend d’elle chague minute. Il estonscient desvantagesmatériels et
humains dontl bénéficie,maisil insiste sur sa dépendance compldns
son cas plus psychologique que strictemmattérielle.

Pour les patients atteints declérose erplaques, les situations sopius
nuancées.

Mme Ben Ali (N°14, 29ans, agenhospitalier, eninvalidité) atteinted’une
forme évoluéerestecloitréechez elledans un appartement petit qu’elle
ne peutenvisager degrendre unfauteuil roulant. Sommari la porte pour
gu’elle prenne une douchassise sur une chaisPersonne nesemblela
visiter ni lui téléphoner, sa vie est udengue attente.

Mme Gasse{(N°16,42 ans,sclérose erplaques sténodactylo, en invalidité)
en revanchebénéficied’'un entourageconjugalconstant, elle a urauteuil
qui lui permet unecertaine mobilité. Elle déclare avoir des activités
intéressantes dans la maison, des relations familiales intenses et
satisfaisantes. Somiveau socioculturel est tel qu’ellepeut s’occuper
agréablement. Auyeux de son entourageljle atoujours uneplacedansle
foyer comme mére et comme épouse.

Au fur et mesure del’évolution de la maladie, I'évaluation de la
dépendance se modifisousl’effet de I'acceptation de lamaladie ou du
renoncement progressif d’uretour au staderécédent de vieutonome.
Apres la pertecompléte dda mobilité, le contenu dda vie quotidienne ne
consisteplus quedans desctivités deloisir, les soins du corps et la vie
matérielle étant recussousforme de prise en charge thérapeutiquiea
confection deplats spéciauxtrouve ainsi uneautre signification apartir du
moment oule conjoint malade aperdu somappétit.
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La dépendance parapport al’entourage revét par conséquent des
significations différenteselon les ressources économiquedaatature dela
relation conjugale.

La relation conjugale

L’échantillon présente ungrande variété desituations matrimoniales.
Notre échantillon présentda répartition suivante :

3 célibataires

23 couples mariés

1 couple concubin
2 femmes divorcées
6 veufs (ves)

Cette répartition appelle les commentaisgvants : parmi lexélibataires,
nous trouvons deuxeunes fillesdont le jeune age nepermet pas de
présumer ddeurs engagements matrimoniaux futurs, etaétibataire agé
de milieu rural, qui avécu avec sa merngisqu’au déces de celle-ci. lkspere
lorsqu’il sera ala retraite pouvoirtrouver uneépouse.

Deux femmes ssonttrouvéesveuves dufait du suicide de leurconjoint et
les troisautres onfperdu leur conjoint suite a une maladid.’homme resté
veuf arenoué d’autres relations amoureusesont il fait état avec une
certainefierté. Les femmes nementionnent pas d’autres relatiomsais
insistent sur lanaladie deleur conjoint et sur I'équilibre de vie qu’elles ont
trouvé ensuite. Ainsi, MmeDelisle (N°4, 68ans, cancer ostéoporose,
retraitée)relate la période ou elle a pwoyageravec uneamie et retrouver
unejoie de vivre aprésavoir récupéré de lperte de sorconjoint malade
pendant de longueannées.

Parmi les couplesencontrésfigure un couple de concubins (M. et Mme
RodriguezN°25), nousn’avonssaisi leur situatiorgu’a la fin del’entretien
car ils étaient génés de préciser da@remierefille de Mme Rodriguezétait
née hors mariage avald venue erFrance de sa mére, immigr@&spagnole
comme sonmari. Mme Gasset (N°16, 4ans, sclérose enplaques,
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sténodactylo, en invalidité)mentionne avec amusement effierté leur
mariagerécent apres 17 ans de viemmune erconcubinage.

Nous retrouvonscomme dans lapopulation générale uneplus grande
solitudeféminine: sur 1%hommes, unseul est veuf et urautre célibataire,
alors que, sur 1emmes, outre les deweélibatairesdeux sontdivorcees et
cing sontveuves.

Pour ceux qui ontencore leurconjoint, nous ne disposons pdsujours

d’élémentsfactuels suffisantpour reconstituer entieremene contenu de
leur vie conjugale. Lorsquka maladieesta un stade aigul n’est pas aisé de
reconstituera biographiecomplete dda personne. Plusieursonsidérations
généralespeuventtoutefois étre tirees gpartir desélémentsdont nous

disposons.

En premier lieu, la maladie sembftenforcer I’entente conjugaleuelque
soit le sexe de celui qui esatteint. La présence du conjoint amoment
fatidique del'annonce duverdict estmentionnée, commeecours contre
d’éventuellesenvies de suicide, lesollicitationscontinuelles duconjoint
sontimportantes poucontinuer a vivremalgré les limitesengendrées par
la maladie.

L’entretien révéle cettesolidarité conjugaledans lafacon dont le
couple se positionnéace a I'enquéteurDans denombreuxcas,sauf
guand les capacités d’expression sontlimitées par I'état dela
personne, legleux conjoints s’expriment avete méme intérét sur
leur état de santéNousavionspensé auwlépart faireporterl’entretien
uniquement suila personne souffrantanais cela s’estrévélé une
positionartificielle car lesdeux conjoints(quand ilsétaient 1a) sesont
impliqués tout autantdans I’entretien. Si la situation del'’épouse
complétant lepropos de sompouxracontant sa vie est socialement
assez banale, les cas inverses, I@poux relate la maladie de son
epouse commeonstitutive dela totalité dela biographie du couple,
se sontprésentés -ainsi par exemple, I’entretien avec M.Par(j4°32,
59 ans,sclérose erplaques, ennvalidité).

En second lieunous constatons une prise en charge daonjoint malade

aussi bien sc’estI’lhomme qui esttouché qudorsquec’estla femme. Selon
Francois deSingly (1996), la famille contemporainejoue le rdole de
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révélateur de lidentitélatente, des proches familierspnjoint et enfants.
Parmi lesrbles quepeut assurele conjoint, apartir deF. lvan Nye (1976),il
proposela liste suivante :le role thérapeutiqueja socialisation de I'enfant,
la prise en charge des soins de I'enfdetrdle récréationnelje réle deprise
en charge dda vie quotidienne]e rble sexuel.L’aide relationnelle est la
dimensionla plus corrélée ausentiment de bonheuconjugal.Toujours
selon de Singlyl'originalité de I'application aufonctionnement conjugal d u
modéele dePygmalion tient audait quel’hnomme puisseégalement s’engager
dans unerelation d’interdépendance. Dans famille contemporaine le
conjoint apour fonction centrale d’assurda validation del'identité de son
co-équipier" (deSingly 1996 :52).1l y abien un aspect d@rise en charge
thérapeutique de l'autrdansla relation conjugale. Selona perspective de
Francois deSingly, 'aide apportée au conjoirdouffrant lui permet de
guérir etla relation basée surcette interdépendancdoit alors soitévoluer
soit se terminet!

D’apres I'expérienceordinaire,la maladie joue un rble importantdans
I’entente conjugale, leselations sonttres perturbées et le conjoinbien-
portant doitprendre enchargecelui qui estsouffrant.La dépendance du
second parapport aupremier peut constituer une chargenatérielle et
moralelourdes. Comme ik’agit de maladies chroniques, la guérison ne fait
en principe pas partie desvolutions envisagéegjoncl'aide du conjoint
bien-portant neconsiste pas en usoutienmomentané. Certainsouples ne
résistent pas a&ettesituation,d’ou I'espoir de guérison et deaetour a la
situation d’avantsont mpossiblesLe moment de lassurvenue dyrobléme
meédical renforce I'ententedans la nécessité defaire face, mais la
prolongation dda situation impose d’autres repositionnements conjugaux.

Mme Moine (M.,N°9,?ans, ostéiteamputation, agenhospitalier, en
activité) nouslivre cecommentaire : " Tant que téatais a I’'hdpital, ¢ca
nous arapproché,il fallait étre la,moralement.C’est lui quiavaitle
moral le plus affaibli, donc messoucis,il n'avait pas besoin de les
savoir. En revenant de maison de repos, la on a euadesochages
assez importants. "

1 cite I'exemple du roman Tendre est la nuit ou les personnages principaux sont couple
composé d’une femme malade et d'un médecin. Une fois guérie avec I'aide de son mari
psychiatre, 1'héroine le quitte.
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Nous manguonsd’éléments pour mettre enévidence queselon les
positions sociales des conjoints, umodéle defonctionnement conjugal se
révele plus ou moinsefficace pour renforcer I'entente conjugal@ace ala
maladie. Par contrajous pouvondaire I’hypothése quda prise en charge
par la femme de sonépoux malade serait plus fréquente, car lecare
constitue un aspect de lI'implication des femndens lafamille (de Singly
1996 : 185). En serévalant d’'un altruisme de laproximité, la femme
traditionnellementprend encharge lesmembres dela famille par une
implication personnelle, et nomédiatisée commEhomme qui s’investit a
un niveaugénéral (politique ouassociatif)Jdans unaltruismea distance Cet
altruismen’estcependant pas toujours exempt deionalités particulieres.
Ainsi, dans uncontexte sociakres différent DidierFassin (Fassin1991)
montre quela situationsociale des handicapés &e€négal, ne releve pas
seulement dd’assistance ou dda charité, mais bien destratégies qu’ils
mettenteux-mémes ermeuvre et plusencore leurentourage,pour tirer
parti du stigmate qui leBappe.

Au sein del’échantillon, il n'y a aucun cas deéparationsuite ala maladie.
Nous disposons de cas de prisedararge par laconjointdans les deusens :
par exemple, M. TerifN°24, 55 ans,Parkinson, représentant, @wvalidité)
souffrant d’'une maladie de Parkinson essisté par son épousalors que
Mme Gasset atteinte dsclérose enplaques(N°16, 42 ans, sclérose en
plagues, sténodactylo, emvalidité), I'est tout autant par soepoux.

Le cas de Mme Ben Ali (N°1429 ans, agenhospitalier, erinvalidité)
est particulier car il semble que soé@poux manifeste moins
d’empressemenpour l'aider. Toutefois il nous estdifficile, par
manque d’éléments de préciser lemodalités deleur entente

conjugale, en particulier lesffets des problémesociaux et juridiques
surle contenu de leurgteractions conjugales.

Concernant uncouple d’'un milieu social tressupérieur,il nous est
également difficile decomprendre la nature des relations entre
M. Legrand(N°20, 46ans,infarctus, notaire, emctivité) et son épouse.
Au début de I'entretiencelui-ci présente somariage comme un
choix homogamiquedélibéré, entre familles de mémeniveau social,
selon un modele dedomination masculine habituel. So@épouse,
diment pourvue dedipldmes et de relations sociales, apres que son
mari a étéinstallé dans sapropre étude notariale,abandonne son
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travail dansla fonction publique,pour seconsacrer da famille. On
pourrait donc supposer une bone@tente entre lesonjoints.Mais
rien parla suite ne permetl’apprécierla qualité deleurs relations,
puigue sa femme ne se rend pasmptele soir de son infarctugu’il

ne se sent pas bien et gl@-méme ne semble pasenserqu’elle
aurait d0 ou puagirautrement. Il ne nous est ppessible d’établirs’il
s’'agit d’'une volonté de ne pasmentionner des sentiments, car
socialementc’est un aveu defaiblesse, ou bien smalgré cette
proximité sociale leurelationconjugale est affectivememiauvre. M.
Legrand ne fait pas noplus état desinquiétudes de son épougpdur

le futur, il se conformedansla présentation de soi a un modéle du
" self made man "déterminée par soappartenanceocialé?

Si, a la suite deFrancois de Sinlynousinspirons dumythe Pygmalion,
nous pouvons proposer umodele deprise en chargedanslequel le

conjoint maladen’est pasuniquementpassif,il remplit égalementcerble de

réassurance de sqmrtenaire, ere révélant comme unsoutiendansle

couple. Autrement dit,c’est le conjointmalade quirenforce lescapacités
relationnelles dwien-portant, en lurévélant sa capacité dsoutenir celui
gui est malade. Il sprésente comme un modépour I'autre du fait de sa
volonté devivre et de sacapacité a ne pasiontrer sasouffrance. " Je me
mets encomparaison de ma femme n’ai pas ledroit de me plaindre,
pourtantj'ai dérouillé aussi" déclare MParga (MmeN°32, 59ans,sclérose
en plagues, emvalidité).

Toutefois, ce processuysue différemmentselon 'appartenance dgexe de
celui qui est souffrant. Lamaladierenforce la supprématianasculine,
lorgue c’estla femme qui est atteintemais nerenforce pas lgosition dela
femme dans lecouple,quand al'inverse c’est elle qui estbien portante.
Majoritairement lanorme homogamique dominante, se double d'une
hypergamie féminine, c’est-a-dire d’'une position sociale masculine
supérieuredansle couple. L’irruption dela maladie vientdoncbouleverser

a la fois dessituations personnellesoncrétes etaussi l'univers des
représentations majoritaires sur le couplenormal Dans une étude
gualitative sur les familles aiveau social distinct (cross-clas families),

12 Rappelons briévement que, dans le récit de son établissement professionnel, il
présente le refus de son pere de lui préter de I'argent comme l'évidence de sa capacité
personnelle & se débrouiller par lui-méme alors qu’il a pu bénéficier facilemnt de préts
du fait de la position sociale de la famille.
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SusanVicRae (1986-48)proposecommel’'un destypes defamille, celui ou le
mari suite a unaccident ou une maladie se retrouve en positiandicapée
(the disabledhusband), cail pert sa positionprofessionnelledominante.
Dans lesexemplesdont nousdisposons/|'équilibre économique dwouple
est seulemenaffecté parl’obligation pour la femme de travailleralors
gu’'elle nele faisait pasauparavant pachoix. Notre analyseorte donc sur
I'équilibre interactionneldansle couple plus que surla modification des
positionssociales respectives.

Si 'homme prend encharge sorépouse,d’une part, elle lui en est trés
reconnaissante, d’autr@art, il le ressent comme une responsabilité
supplémentaire quie confortedans unebonne image desoi. Dansle cas
inverse, lesfemmesn’hésitent pas asoutenirleur conjoint, acompatir
moralement et a s’impliguematériellement. Pourtant’homme vit la
dissymétriecréée dansle couple parla nouvelle suprématie de la femme,
comme uneatteintea son statut dominant. Il est mis eithecdans sonrdle
d’éducateur auprés des enfanils,a le sentiment non pas deenforcer
I'identité de son conjointmais de sa proprdéfaillance. Il nes’agit enaucun
cas d’'une constatatio@tablie d’'une faconsystématiquemais queplusieurs
entretiengpeuvent mettre edvidence.

Nous disposons de plusieurgécits deprise en charge exemplaire p&
conjoint dela maladie dd’autre.

Celui de Mme GassdiN°16, 42 ans,sclérose erplaquessténodactylo,
en invalidité) et de MmeParga(N°32, 59ans,sclérose emlaques, en
invalidité), ou le conjointmalade est la femmeDans lepremier cas,
Mme Gasset, répondant seule aux questions, relapgcgaevie, dans
le second cas MParga relatelui-méme I'histoire du couple, en

présence de son épousepp atteinte pour répondre autrement que
par de brefs commentaires.

M. Terin (N°24, 55ans,Parkinson, représentant, @walidité ) donne
également son expérience kheprise en charge par son épouselle-ci
intervient épisodiquement lors dentretien. Il en est de mémpour
M. Kuczinski (N° 22, 52 ans, arthroseinvalidité), qui fait
conjointement avec somkpouse le récit de samaladie et de ses
difficultés sociales et familiales.
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Dans cesguatrerécits devie, le rble du conjoint est mis emvant comme
essentielpour I'organisation dela vie quotidienne du malade @bur son
soutien moral,l’expérience commune longuerenforcant I’entente du
couple. La réorganisation des relations conjugaldiffere en fonction des
rapports de couplantérieurs da survenue dela maladie, eux-mémes
conditionnés par lespositions socio-professionnelles denjoints.
Précisons quaous nedisposons pas toujours décit desdeux conjoints, et
guela teneur du discours pewtarier selone sexe de celui qui s’exprime et
selonque sorrapport dla maladie est direct omédiatisé.

Dans le cas de Mme PargdN°32, 59 ans, sclérose emplaques, en
invalidité), sonmari seprésente comme celui qurend toutes les
décisions dans le couple, positionrenforcée par lesproblémes
majeurs de soBpouse. llrencontre sa femme lorsqu’elle aah®, elle
passe le bac et a sdemande, se met #&availler, alorsqu’elle
souhaitait continuer seétudes. Il aconnaissance dwébut de la
maladie de sogpousequelquesannées apreteur mariage, toutefois
comme les manifestations ne sont qu’intermittentes, ils ont une vie
de couple normale eklevent un fils.Nous manquons/’information
sur ce dernier, avedequel M. Parga aompuviolemmentparce qu’il
ranconnaitla famille pour pouvoir se procurer ses doses degue.
Mme Parga (N°32, 59 ans, sclérose enplaques, eninvalidité),
secrétairebilingue, assuredansle couplela prise en charge deoutes
les démarches, des formalitéglministrativesC’est cepoint quecite
M. Parga lorsqu’on luidemande ce quéa maladie adonné quand
méme de positifdansleur vie. " Dujour ou c’estarrivé, tout m’est
tombé sur la téte de A jusqu'a Z(...)Je m'occupe despapiers
administratifs, du docteur, des traitemem&dicaux, de tout. " lls
acquiescentous deux sur lefait que lamaladie les a rapproches :
" questionest-ce que caous arapproché?-M. : Ah oui'en plus oha
la, il y en a beaucoup qui prenneleur compte comme on ditnais
guand a nousion! -Mme : non on est unis, on eséaucoup unis, on
s'aimebeaucoup. M. c’estbeau caquarantedeux ans denariagesans
filet, comme ditl'autre. " Il présenteavecfierté lessoinsqu’il fait
donner a sdfemme : "elle estentretenueglle est choyéeTous les
MOiS une permanente ou une coulese..".

Chez MmeGasset/)'entente entre les deuxconjoints nerévele pas
autant dedomination masculine. Il semblegu’elle soit I'élément
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moteur du coupleelle soutient son mari qun’a jamais récupéré de
la perte de sanére. Selon elle] lui fait part de son admiratiopour
sa combativité : " il me ditsouventjaurais ce que tu asg ne
tiendrais pasle coup. Jene pourrai pas vivriecomme cela. "Elle
mentionne un rapprochement dait de lamaladie. A lademande de
leur fille, ils se marient officiellement apres 17 années de
concubinage. " Ca ne doit p&re évidentpour un hommaed’épouser
guelqu’un qui estappelé a ne pas progresser, au contrairégiesser.
Je me suismariée a la montagne,a Val Thorens,ce qui était trés
bien "13 Son retrait du travail ddait de I'avancée de lanaladie lui
permet de seonsacrer a des activités intérieuresasia fille. Elle peut
réintégrer un réleraditionnel defemme au foyeralors qu’elle avait
jusque la investibeaucoupdans sortravail extérieur. Elle concentre
tout sonintérét et son énergie sua cellule familiale. "Pour moi, il
n'y a que troispersonnes qui comptentiestmon époux,Elise etmoi.
C’esttout ce qui compte "Elle mentionnela stimulation permanente
gu’elle recoit enretour, tant de son mari que de fide et lui permet
d’oublier que " I'on esttoujoursfatigué, toujours, toujours et tout est
dur. Aller prendre sdaver les dents¢’estdur, prendre son bain’est
dur. La plus petitechosec’estdur! ".

Pour les hommesonfrontés aussi bien aux atteinf@sysiquesgu’a laperte
de I'univers extérieur ddravail, le repli surla sphéredomestique esplus
difficile et ce d’autant plus que les moyemsatériels et socioculturelsont
limités.

Chez MTerin (N°24, 55ans,Parkinson, représentant, émvalidité) la
maladie estarrivéealors que les enfantstaient en bas agéduste apres
le diagnostic une nouvelle naissance a amnoncéece qui les a aidé
a aller de I'avant. Au départ sodpouse était atterréesnsuiteelle a
pris le dessus. lprécise :" jai une femme extraordinaire, gualité de
ma femmec’est de ne pagaire voir queje suismalade. "Elle est trés
courageuseelle secoue somari qui a tendance a se renferméile
note qu’auparavantl’élément dynamique du couplétait le mari,
toujours disposé asortir, faisant dusport etc. Aujourd’hui c’estelle
qui décide detout. Lui-méme la remercie maisdeéplore sa
dépendance. On sentans le ton de lavoix de MmeTerin qu’elle le

13 Le choix de cet endroit n’est pas neutre : avant sa maladie Mme Gasset y pratiquait
le ski avec joie.
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traite presquecomme un enfant. Iprécise gu’iln’a pu étrela juste au
moment ou sotils est rentrédansla sociétéfamiliale pour le mettre
au courant- ce que son proppéere n’avait pas fait noplus pourlui.
Il sent également qu’aupres de sasfants plugeunes,il ne peut plus
exercer son autorité dia méme faconll a tout deméme trouvé une
place dansl’'univers domestique en se consacranine collection de
porcelaines, mises ewmaleur dand’appartement qui ressemble a un
salon d’expositionLa position de M. Terin commeourvoyeur des
ressourcesnatérielles (sorsalairen’a pas diminué) esymboliques
(sesenfants se sont biemariés etperpétuentla société familiale) n'a
pas été remis en cause plarmaladie. Sorépousepeut toujours se
livrer a des activités dalivertissement, tel 'arrangemefibral, qui
lui conférent une vie sociale équivalentecalle gu’elle aurait si son
mari n’était pasmalade.

En revanchepour M. Kuczinski, la maladie annihilé tous lesefforts
gu’il avait accomplis avec umertain succes. lls ont étéontraints de
vendre a perte la maisoachetée a credit, s@mme a duprendre un
emploi al'usine, lesenfants ont des conditions de vdifficiles etc.
Dans l'univers domestiquél n’est pas a soraise, il a du mal a
prendre encharge destdches ménageres, @ansleur nouvelle
maison il n’a plusenvie de s’investirdans lebricolage comme |l
I'avait fait dansleur pavillon. Sonépouse évoque @emi-mot la
tentationqu’il a de se réfugierdansla boisson.

I en est de mémepour M. Blanchard (N°18, 50 ans, ostéite,
conducteurdans lenudéaire, eractivité) qui mentionne le soutien
permanent de seemme. llremarque que sofils lui a fait récemment
des reproches sur son absence conpaee quand il était a I’hopital.
Les efforts de son épouse qui a égalempris un emploi ne sont pas
relatés de facompositive, maiscomme lamarque de toutes ses
insuffisances. llmentionne également degeproches de sofils,
aujourd’hui agé de0ans pour sorabsence commpere.

Le cas de M. Jakic (N° 12, 5&ns, infarctus, eninvalidité) est
exemplaire a ceégard.Ayant un age beaucoup plus/ancé que son
épouse, et une fille tréegeune, il nepeut souspeine de renverser
totalementl’entente conjugale initialeperdre son statut d’homme
travaillant al’extérieur, pour celui demembrechoyé dela famille. Les
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conséquences matérielles de parte de travail sontd’autant plus
importantes,qu’il a une famille a sa charge encorgour de
nombreuseannées. Ormpeut égalementpenser que ses relatiorvec

la famille de sfemme, seronaffectées par ses probléemes de santé qui
viennet rappeler les risques d’une trgpandedifférence d’égeentre

les conjoints.

La survenueplus tardive de la maladie coimant avec retraite ou
préretraite, placde coupledansla situationala fois derepli sur I'univers
domestique etgalement deonfrontation avec la fragilisatiophysique. Il

serait intéressant demettre enévidence comment la recomposition
conjugale inhérente au départlaretraite, est perturbée (dacilitée) parla

survenue de maladieslean-ClaudeKaufmann (1994 : 598) dans son
approche del'isolement, montre les contenuwariés que revétcette

notion,comme facteur etffet del'individualisation.

Mais il précise également qua rupture d’unlien s’opere sufa base dda
vision d’'un soidifférent, processus quaousvoyons al'oeuvre chez les
isolés denotreenquéte.Nous n’examineronsci qu’un aspect marticulier de
cettesituation, celui deweufs(ves).La perte duconjoint place I'époux(se)
dansle statut de veuf, du point de vue tétat civil et du statutsocial. Il (ou
le plus souventelle) bénéficie d’'un nouveau statutsocial et d’une
protectionsociale particuliere.Le (ou la) survivanttouche une partie des
revenus de sononjoint et accede a ustatutspécifique.La perte de l'autre
est irréversible et entraine desouleversementslans I'organisation
mateérielle,psychologique esociale de la vieLa cause et les circonstances de
la disparition duconjoint affectent le conjointsurvivants dféremment
selon leursoudaineté (accident suicidgécesbrutal), ou leurdegré de
prévisibilité (évolution lente d’'une maladie).’age, I'attachement préalable
et les possibilités sociales de reconversion dgonjoint survivant
déeterminent également les réactionseadéces. En cesens ilpeut paraitre
artificiel de comparer les veufs entre eullien que cestatutrecoive un
traitementsocialcomparable. On saikgalement qu’il affecte différemment
les hommes et les femmes dait de la durée de vienégale entre lessexes.
Il s’agit d’'une expériencebeaucoup moingréquentepour les hommes et,
commele divorce, ceux-ci ontbeaucoup plus d@ossibilités de connaitre
une autreexpérience conjugale que lesnimes demeuréseuves.Ceci se
vérifie dansnotre enquéte, ou M. Paoletti (N° 17, 63ns, infarctus, en
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retraite)mentionne plusieursxpeériences deelationsaffectives etsexuelles
apres sorveuvage.

A cet égard, ilnous a paruntéressant d’intégrer I'expérience préalable de la
perte duconjoint dans uneréflexion sur I'expériencalirecte dela maladie.
En effet le conjoint sert demédiateur avec lesnédecins et lesoignants
lorsqu’il accompagne sowgonjoint dans unemaladie grave. Il passe par
toutes lesétapes de I'hospitalisation, du diagnostic, ldeperte progressive
des facultéguis du stade terminalans unegrandeproximité physique et
émotionnelle. 1l connaitparfois les implications directes de larise en
charge a domicile d’'unegpersonnetres malade etéventuellementdoit
accepter une aidextérieure et parfois umplacementdans unestructure.
Cette expérience imprégnprofondément’individu, ce dont témoigneleur
récit détaillé quand on lesnterroge. Commed’expérience dda disparition
des parents etollatéraux, deenfantséventuellement, celle du conjoint
forme une chaine signifiante unique au travers déaquelle I'expérience
personnelle déa maladiedoit étre replaceée.

Le récit de lamaladie de somonjoint éclaire aguel point cette expérience
reste déterminante, voire oriente d@mbreuseannees apres les choix
thérapeutiques que le sujet faiour lui-méme.

Entretien avecMme Delisle (N° 4, 68 anspstéoporose et cancer, en retraite):

En 1979Léon esthospitalisé aBeaujon a Clichy "il afait plus qu’un infarctus un arrét
cardiaque de5mn. llsl’'ont sauvé in extremis et en lui faisal® massage cardiaque, ils lui
ont cassé lesternum et 4cétes. "Il a une trachéotomidl s’ensort et aprés il arréte de
travailler, il est en longue maladidl se plaintd’un mal detéte persistantSafemme en
parle au docteur, ondnvoie passer un électroencéphalogramme. Omaweverien. Diagnostic

: de I'arthrose aux cervicale$Jevoyais bien qu’ilperdaisla téte,je n’étais pastranquille
moi ". Le médecin I'envoie voir umeurologue a Charenton. Celui-ci pengeil fait de la
dépression parcgu’il ne travailleplus. On le bourre denédicamentsil dort tout le tempsll

a honte de sortir car ogiraitqu’il a bu. Le généralistpasse le samedi matpour renouveler
les médicamentPansl’aprés-midialorsqu’il se repose d'étage,il descend précipitamment,
il se plaintd’un point au coeur. Comme'estle 30ou le 31 ao(t, le généralistgropose de
I'orienter versI’HOpital Mondor de Créteil, car toue reste est fermdl part avec toutes ses
ordonnances aservice de cardiologigour faire un électrocardiogrammésSi cava ils vous le
rendront, et puis gjava pasilslegarderont "A I'hépital on lui propose urbilan complet. On
découvre a la radiguelguechose a la téte. lls réussissent afd@e passer entrdeux le
lendemain au scanndre Docteur annonce a ddle que " votre papail a une tumeur au
cerveau gui n’est pas opérable ". Madame Delidatigise l'infirmiére enarrivant a Mondor.
Elle lui dit " le docteurn’est pas la, oha la la laon en revient pas. Dire quetre mari est
rentrépensangu’il faisaitune crise cardiaque, mais on a découvert @wdit une tumeur au
cerveau "Elle prend sur elle de passeoir sonmatri. Elle n'a pasla force de rester, ellpense
gu’il n'ajamaissu gu'ilavait uncancerll estredescendu aservice deneurologie. Comme son
beau-pereavait la maladied’Alzheimer, il craignait plutét dedevenircomme lui.ll est
nécessaire diéenvoyeraSt Annepourprocéder a une biopsie. " Il y a un service spétoalt au

La documentation Frangaise : Conditions de vie et inégalités de santé : histoires, événements et processus



fond del’hépital pour soigneceux quisontmalades du cerveau mais qui s@nt pas fous' |l
avait attrapé un staphylocoque, doitca fallu attendre pour quést Anne l'accepte. Le
professeura dit " commeon peut pad’'opéreron va lui rentrer deaiguilles deradium dans
le cerveaujl pourrapeut-étresurvivre deux ans, deux ans émi " Ensuiteil retourne a
Mondor, " pour euxil est a peu preguéri, maidls m’ont dit ca peutrécidiver. " Il revient un
an au domicilesessoeurd’accueillentquelquesnoisdanslesPyrénéespuis sorfils estla pour
le garder. Madame D. Prend pééretraite efls partentensemble pale train pour un autre
séjour.Lesgens onfpeur de lui, onvoyaitbienquec’était un homme anormal ". faisait pipi
au lit, sa femme le lavait complétemeriille avait unealése et touses jours ellechangeait
lesdraps.Elle n'arrivait plus asécherSafamille trouve quec’esttrop dur pourelle. Sonmari
a beaucoup grosgiarce qu'il était soigné k cortisone.ll pesait plus del05kilos, au début
elle le fait monter danda baignoirepour le laver. Ensuite elle dit " moije peux plus!Siil
tombe,qu’est-ce quge vais faire ".ll retourne al’hépital Mondor enmarsavril, puis a
Brévannes oul est mort en avrill984.C’était un malade€fugueur, il sortait del’hdpital pour
retourner a son ancien logement ou rechercher son caiBnevannec’estgardé, le fait est
quele gardienl’a rattrapéplusieursfois. Il faut avoirle coeur bien serr@our allerdanscet
endroit.ll y avaittrop de naladesjusteun ou deux waters. Ujour ils retrouvent.éondansle
parc, plein de pipi et deaca,dans unétat lamentabldui qui était unhomme si propreElle
passait une heure auprés de lui, mais pas tesipurs. Il se rappelait de sgsarentsses
grandsparents, dequandil allait al'école, mais le récentl ne s’enrappelaitplus. Pourré-
sisterelleprend des calmants, deachetgpours’endormir.Elle quitte & 7 heure20 pour aller
travailler, et puis allede voir. Elle rentrele soir a9 heures ete téléphone n'arréte pas de
sonner pourprendre desiouvelles.Elle n'avait pasle temps de mangeQuandil a étéa
I'hépital, ca a été ursoulagement quanchéme. " Et puisls m’'ont dit que c’était pasla fin
mais on nepouvait plus rien faireC’est un métastase qui a repoussé " " Il est résté le
temps aBrévannes. C'edbut ¢ava faireonze angqu'il est décédé, epuis moi, benje suis
restée". " C’est déa faute dugénéralisteA Mondor,ils me l'ont dit franchemengjuandvous
avez étévoir votre neurologue amois de maiyous lauriez amenéci en visite, onl'aurait
gardé.Eton auraitgagné six mois, en six mo¢aa fait des ravageguandméme.”

Les personnes veuves de noérequéte, pate type de liengju’elles ontavec
leur entourage sont des exemples de personnes isolées, ce qui
probablement leur permet de continuarhabiter a leur domicile et
d’échapper a umplacement en institution.

M. Paoletti (N° 17, 67ans,infarctus, en retraite) estevenu vivre
aupres de sa famillelansla région de Saint-Pol-sur-Ternoise, apres
avoir quitté l'usine dePeugeotSochaux. Il est pérel’'une grandefille,
mais celle-ci estretirée dans uncouvent commebonnesoeur etil I'a
voit peu. Parcontreil est tres proche de ses freresseeurs. llespere
pouvoir stabiliser ses relatiormvec unefemme seulau’il fréquente.

Mme Lebeuf (N°29, 46ans,cancer dusein, fleuriste, eractivité)
mentionne que lesuicide de sonépoux a été occasionné par sa
décision de lequitter. Il buvait beaucoup et la frappaifysqu’a
I'amener al’hépital. Elle semble aujourd’hui mener une vie
équilibréeavecle soutienactif de ses freres et de sesfants.
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Mme Petitpont(N°21, 56 ans,diabéte NID, garde-malade, eactivité)

relate avec forcelétails les circonstances da maladie et dudécés
brutal de sonconjoint suite a uninfarctus. Quoique héritiere de
nombreuses maisons trrains,elle a dupourtantdevenir salariée a
'age de cinquante ans poufaire face auxdépensescourantesElle

travaille comme aidenalade tous les soirs de la semaine.jharnée

elle s’occupe de sgzetits enfantspour économiser les frais dgarde a
leurs parentsL’une de ses filles mere célibataire wihez elleavec son
enfant. Elle envisage de s@résenter aux élections localgsour
reprendrela suite de son mari quétait maire du village Elle connait
tous les habitants etontinue par exemple a recevoir goupe de
chasseurs deursépousesdont son marfaisaitpartie.

Mme VandenberdN°35, 67ans, arthrose, afoyer, retraitée)suite au
suicideinopiné et inexpligué de son époux a continugiare dans le
petit pavillongu’ils venaient definir de payer. Elle est trésentourée
par ses nombreux enfants et peténafants.Elle continue toutefois a
prendre erncharge lanourriture, la garde deertains d’entresux. Il ne
s'agit pasd’une relation a senanique,elle assume aussi sa part de
solidarité familiale semble-t-iavec plaisir.

Mme Delisle (N°4, 68&ns,cancer ostéoporose, retraitée) a accueilli un
enfant adulte aupres d’elle etl’'une de ses filles s’occupe
régulierement d’elleElle est tres fiere de sproximité affectiveavec
ses petits enfants atriérespetits enfants.

Mme GrosjeanN°34, 63ans, Parkinsometraitée) vitchez sdille qui
a transformé lamaison pour pouvoir lui donner debonnes
conditions devie. Elle dépend entierement de cefpeise en charge
matérielle etmoralepour sa viequotidienne.

Dans cesdifférents exemples|jl apparait que lesapports interpersonnels
sont destlémentsdéterminantspour le choix desmodalités d’organisation
de la vie d'unepersonnemalade. Si les moyensnatériels ont une
importance,il apparait que leur mise eseuvredépend aussi largement de
la qualité desrelations conjugales et familialesLa maladie réactive les
solidarités familiales et conjugalemaisle malade doitjouer activement
son role de malade,qui n’est passtrictement passif.
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LA PRATIQUE DU SYSTEME DE SOINS

Pierre Aiach

Tout au long desécits, lesrelations qui se développent aviecsysteme de
soins apparaissemtomme unélémentessentiel dd’histoire de la maladie.
Les consultations et leséjours a I'hdpital constituent desmoments
structurants dd’expérience vécue pale malade. Lesmédecins, eplus
généralement leprofessionnels déa santé, représentent des repéfase
aux incertitudes du mal et de sa progression.

La question desapportsavecle systéme desoinsprésentedonc unintérét
evident pour notre recherche, et ce d’autant guexistence éventuelle de
différences,voire d’'inégalités, dansle recours ausysteme de santé dd
gualité desprestations qui ysont recues pourrait venir aggraver un
ensemble dedisparités en ce qui concerrda production des maladies
(théme non étudié ici) giour cequi est de leurgonséquences sia vie des
malades(theme au coeur daotre enquéte).

Bien que les histoiresndividuellesdifferent a cet égaradonsidérablement
est possible de repérer un certmiombre derécurrences et de corrélations.
Trois propositionsgénéralespeuventainsi étre avancees.

Premiérement, laencontreavec lemondemédical et paramédicaapparait
comme untemps de cristallisation de souffrancesd’inquiétudes,
d’angoissediées ala maladie elle-mémeautantqu’aux conditions de son
diagnostic et de son traitememntexpériencedouloureuse du patient agin
du systéme desoins,telle qu’il la rapporte, ne peut paétre considérée
comme exclusivemeritée al'intervention des professionnels danté. Par
exemple,dans larévélation d’'unemaladie grave, voire mortelle, la charge
affective de canoment dramatiqueloit rendre prudentéinterprétation du
récit quel’'on en fait a posteriori. Emémetemps, lasensibilité particuliere
du maladependant cette période passéedans le systeme desoins,
notamment awébut dela maladie,lorsquel’on établit undiagnostic et que
'on commence urtraitement, met emvidenceavec unegrandeacuitéla
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maniéredont sedéveloppent lesapportsentre professionnels et malades.
C’est,pourrait-on dire, un momenprivilégié d’observation.

Deuxiemement/a relation avede systeme desoins, et singulieremenavec
les médecins, estarement univoque.Elle est ala fois variable et
ambivalente. Variable, car unpersonne peutécrire de maniére trés
critique tel servicedans lequel elle estime avoir été makoignée et
s’enthousiasmepour tel autre otelle considere queout a étéfait pour
I'aider a affronter sa maladie ; owencore déclarer avoir apprécié le
dévouement des infirmierestout en se plaignant de l'attitude et du
comportement demédecins.Ambivalente, car elleméle dessentiments
contraires,mais pasnécessairementontradictoires, associant par exemple
admiration pourla compétenced’'un chirurgien etcolére a I'égard de son
manqued’humanité. Enrelevant ces faits, il nes’agit pas desuggérer une
versatilité desnalades, mais de montréa complexité deleur rapport ala
médecine, et par conséquent, de reconnaitre les limitesldssementsels
gue celui présentélus loin.

Troisiemement,cetteexpérience du systéeme dwoins sedifférencie,tant au
niveau objectif que subjectif, en fonction d’'unesérie defacteursparmi
lesquelsle milieu social dumalade et sgroximité avec lemonde dela
santé jouent unréle particulier : I'appartenance augatégoriessocio-
professionnelles supérieures l&xistence derelations personnelles avec
des médecins -deux caractéristiques qui nsont pas indépendantes -
semblent a la foigprotéger partiellement de certaindéboires etsurtout
permettre de miewaffronter lemonde dela médecine. L’influence de ces
deuxvariables est toutefoi®in d’étre systématiquecomme on lereverra.

Dansl'analyse du matériau, ifaut toutefoisgarder sansesse présent a
I'esprit que I'on atoujoursaffaire a uneconstruction. Les discours des sujets
interrogés nepeuvent étre interprétéscomme révélant objectivement et
précisément ce qui s’est réellement passgis traduisent a ldois leur
expériencesubjective, le souvenigu’ils en ont et mémd’impressionqu’ils
veulent donner &enquéteur. S’agissant dmomentsdifficiles et de réalités
douloureuses, la construction qui egtérée aposteriori, et largement de
maniére non consciente, geouve soumise a ces contraintes d@niéere
particuliére. Toute I'interprétation ultérieuredoit en tenir compte.
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L’expression d’'une confiance

Les deuxtiers des sujets interrogéedécrivent debons rapportsavec le
systeme de santé et grarticulier avec les medecingauxquels ils ont eu
affaire, méme siparfois desépisodes difficilesavec tel ou telmédecin
viennent quelque peu assombrir uableau souvent idyllique. Dans
'ensemble,il est fait confiance da médecinemoderne quiposséde une
réelle efficacité, auxmédecinsle plus souventompétents et aux infirmieres
extrémement dévouées.

M. Vernon, agé de 65 ans, pattiavailler aux halles de Parisés
jeune, "au bas ddéchelle”, devenucomme il dit "un desgros
marchands deporc dela place de Paris", et qui seoit atteint de
leucémie en 1985. Malgré des démékdgec un interne emédecine,
gu’il présente comme uhurluberlu antipathique, abusant de son
autorité, tout ce qu'il dit sur les soins et sempportsavec I'hopital et
les soignants exprime une gransi&isfaction et ungrandeconfiance
et beaucoup deeconnaissance. Peut-étpeut-on yvoir le signe de
son appartenance a umilieu social d’origine, que I'on pourrait
gualifier degrandebourgeoisidibérale, marqué panda présence d’'un
pere médecin degrandenotoriété. "Jai eu un traitementtres dur,
vous connaisseze truc :l'aplasie totale, tous lestrucs, vraimentle
protocoletres durparce que’était un essai dece nouveauprotocole
fait par le Professeuy.. Avec destypes sensationnels, dadirmiéeres
sensationnelles, unservice sensationnel (..) Jai été soigné
remarquablement bien..desfirmiéres sensationnelles sauf utype,
un interne Lamentable! Parce qué€ja,quandije suissorti, onm’a dit
gueje sortais a 10h dumatin etpour medonner mon bon dsortie il
m’a fait attendre 2h et demi alomgu’on m’attendait,mais c’était un
monsieurtres prétentieuxBon, cac’est labavure. Dés qug suis sorti
le samedije suisvenuici, je rentraisle lundi matin d’'urgence parce
qguejavais plus de 40° etca n'allait pas.J'ai fait normalement ce que
tout le mondefait: la pneumonieclassique(..) Je suistombé surle
méme interne qui afailli me faire claquer et levendredi can’allait
pas du toutje me voyaisbaisserterriblement et on me disait "vous
avezpeut-étre lamaladie dulégionnaire (..) Doncjai une confiance
absoluedans lesmédecins,mais je critique quand méme (..)Vous
savezcomme moi quealans lesservices d’hOpitaux]e grand patron,
V., il est charmant mai# vousvoit 5 minutes."
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M. Morel, deparentspetits agriculteursparti a 14 andgravailler chez
un menuisier, devenufinalement ouvrier dans une grande
entreprise (laSAVIEM), qui a le méme age que MVernon et qui,
comme lui, est atteint pda leucémie, en 198&prés avoir eudivers
malheurs:accidentsres graves de moto et deoiture en1970et 1971,
perteaccidentelled’un oeil en 1982,premiére crisecardiaque erl984.
Comme onpeut lelire, M. Morel et, surtout, Mme Morel sont
persuadés que’estgraceala médecine que M. Morel esincore en
vie, d’'ou leur reconnaissance éaffirmation qu’il n'y a jamais eu de
probleme avec umuelconqueservice médical: "Om’a expliqué tout
ce que jallais avoir, ils m'ont dit: ca va étre tresdur. Y avait le
professeur L.. quiétait venu metrouver, qui estle supérieur, un
hommetrés bien!Et il m'a expliqué entermes simplespour nous les
malades. Il me dit: "voyez-vouspus avez des mauvaiseslliules". I
a pas dit cancéreuses, jamais!) Mme Morel: "Parce qu’autrement,
t'as été tres tredien soigné. Ohla la oui! " M. Morel :"Oh! tres bien,
tres bien soigné. lls étaient tres dévoués (..) Milerel :"Une époque,
il voulait pas du tout seoigner. On en a reparl@en desfois, depuis,.
Etla, il a été obligé de sesoumettre Parcequ’il serait partilY’a pas de
probleme! Siy’avait pas la médecineY'a longtempsque.. C'est
obligé." M. Morel :"Jesuistresreconnaissant enveteus lesservices,
tous lesservices! Ah ouilJ'aijamais eu de probleme avecimporte
quel service. Aussibien médecins, infirmiéres.. Je dis que les
infirmieres, elles ont du méritg..) Jai eu une internepour ma
leucémie, je seraibeureux de laevoir! Elle m'a soigné comme un
gamin! Oui, c’estvrai ¢a!".

Ce jugementd’ensemble quexprime une satisfaction et unmnfiancevis-
a-vis dessoignants est a mettre graralléle avece qui est analysé @ropos
des inégalitéssociales de santé en matiere sk@ns :plus de lamoitié des
sujets interrogés considereu’il N’y en a pas du fait déexistenced’un
systeme d’assurances sociales rpnd accessibles lesoins - notamment les
soins hospitaliers en cas de maladjeave - pourla quasi-totalité de la
populationfrancaise.Sansqu’il s’agisseici d’inégalitéssociales de sante, on
peut voir dans ces dewappréciations lesigned’'un jugement finalement
assez favorable asystéme de santé, s’agissant d’expériemqesonnelles a
I'occasion d’'une maladie oud’opinions générales sur l'accessibilité aux
soins et sufa fagcondont ils sontpratiqués et remboursés.
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Comment interprétete fait que deux sujets sur troignv’aient pas exprimé de
mecontentement évident concerndatsysteme de santgugeant méme
gue dand’ensemble lesoinsrecus etlesrapportsavec lessoignants sont ou
ont été bons T’agissantsurtout degens issus des milieux populaires et
ayant eu une histoire de viges dure, émaillée d’épisodesiouloureux,
parfois dramatiques, on pourrait’attendre ace que leur discours se
rapportant aux diversesxpériences qu’ils ont pwconnaitre dans leurs
rapports awysteme desoins soitdavantagecritique et fassetat de faits et
d’épisodesmettant encausele milieu médicaltant du point de vue des actes
pratigués que desomportements et attitudes degdecins en général.

La réponse a cettguestion ne va pas di. Elle nécessiteraisans doute une
autre méthodologie d’approchejavantagédaite d’observations directes sur
les lieux ou sepratiquent les soins (eparticulier en milieu hospitalier).
Notre hypothese, en’absence d’'uneapproche plussystématique et se
donnant des moyenadaptés, est que le systeme de santé frangaisve,
malgré d’évidentesinsuffisances, a satisfaira plupart des gens qui
I'utilisent (lessondages indiquent urferte satisfaction degens concernant
les médecins), eque, de plusla croyancedansle progrés dda médecine et
le pouvoir dont sont investis lesnédecins leur "interdisent” uneritique
trop acerbe de cette médecine, deux quila pratiquent et desieux ou elle
est mise erscéne. Cela neeut pasdire forcémentque,dansla plupart des
cas, lesysteme esperformant et que lemédecins seomportentdansleur
ensemble déacon humaine etcompétentdace a leurs patients.

Par ailleurs, ladifféerencedansl’origine socialeentre malades enhédecins
n'est pas forcément un facteur de discrimination. Il est possible lqurigine
populaire des patients sofipur certains médecins, ugage de soumission
gu’ils apprécientja garantied’absence denise en cause dieur compétence,
comme nous avons pul'observer et I'analyserdans les rapports entre
pharmaciens etlients en fonction del'origine sociale de cedlerniers
(Atach 1995).

Quant aurdle joué parle réseau des relations socialsnsla facon dont les
"choses se passent" koccasion d’un épisode pathologique, ilfaudrait
disposer d’'urplus grand nombre de cas et, surtopguvoirjuger des effets
différentiels produits par l'utilisation des réseaux relationnels selon
I'importance du capital socialont disposent les sujetd.e recours au bon
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service, au bormomentest-il toujours fonction dd’existence depersonnes
disposantd’'une information plus importante queelle dela plupart des
gens (médecins noamment) ? Dans certains cagMme Belmin en
opposition a Mme Nizon, paexemple),cela semble avoifjoué, mais il est
difficile d’en faire la démonstration avec certitude.

Quant a M. Vernonfils de chirurgien etfrere de médecin, iinvoque deux
meécanismes par lesquels les relatigmsuventétre unavantagepour les
malades.D’une part, ils sontobjectivementprivilégiés, par le faitd’étre
reconnuscomme du mémemonde ou par’intervention de leurparent
proche aupres déeurssoignants "Grace a mon frere qua téléphoné a
I'assistantpour ma pneumoniega aservi. Autrement, si onn’avait pas pu
le joindre, il est certain que |1§¢ ne sais pase que ¢a auraitdonné”. D’autre
part, ils sont subjectivememnnieux préparés aaffronter les avanies du
systeme eparviennent a lesationnaliser ou méme a les prévenir, tel ce fils
et frere demédecins :"Je connaissais mortraitement,j'allais a I'hépital
tous les mois. lls n@renaient plus derotocole,c’estmoi qui leurdictais en
disant :bon, vous memettez tant de tant. lls me disaient : omonsieur,
c'estvous quiconnaissez, on plusbesoin de regardesvec vous. (...Deux
fois, je les ai laissés fairejeuxfois ils ont fait desconneries, alorg préfere
avoir mon protocole”.

Des difficultés de communication

Danshuit cas, lesrapports a lamédecine et aworps médical paraissent
difficiles, notamment en raison de ce que les persomtmssiderentcomme
des difficultés decommunication, mais qukon peutanalyser aussi comme
en termes de relations de pouvoir dénjeux desavoir. En particulierc’est
autour de ce qui egtvélé et caché amalade, dusilence a ses questions, de
la non écoute de sgdaintes, dda non reconnaissance de qge’il ressent, de
'absenced’information sur leseffets secondaires degroduits qui luisont
administrés, que se manifestent les principales frustrationsdidcours de
justification des médecinspour lesquels le malade ne doit pas savoir
trop, les patients opposemiors un point de vue deesponsabilitéselon
lequel la connaissance de lenraladie leur esnécessairepour mieux la
prendre en charge, tant sur pjdan médical que sur leplan social ou
professionnel.
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M. Terin, agé de 5%ans,fils de commercants et fréere de médecin, était
représentantdansl’entreprise familialgusqu’a 49 ans, moment ou il
ne put plus conduire aause d'unParkinsoncommencé désage de
30 ans.et diagnostiqué a 37 ans parjemne meédecin "trefort, qui a
tout de suitecompris". Mais,dansl’ensemble, sesapports avec les
médecinssont tres thérapeutiques et ses critiques restent demi-
teinte. 1l déplore surtout le fait que les médecins nesont pas
suffisamment a’écoute desmalades, se contentatd plus souvent
de faire des prescriptionmédicamenteuses. Cette critique semble
revenir quelquesfois dansla bouche demalades chroniquegour
lesquels les soins sont routiniers et demandent pasl’initiative
particuliére. 1l s’agit desuivi pour lesmédecins généralistesans
gu’ils aient vraiment a interveniDans cecas,ce qui est réclamé par
le maladec’estune écoute, éventuellement ua&le psychologique :
"Mon médecin,je le considere fort bien! Maig le considérecomme
guelgu’un qui a sesues sur’évolution dela maladie et puis qui dit:
tant demédicamentstant defois par jour. Quand onarrive acestade
la, on doit prendre ca, odoit prendre caEt puis ¢a sdimite la (..) Je
lui en ai jamais parléNon, c’estpour caqu'’il devrait yavoir dans les
hépitaux oudans les.quelqu’una qui se confier. Parcqu’il y aun tas
de choses qu’'on raconte pas pagreon apeur decasser lepieds aux
gens, de rabache(..) Moi, je trouve que lesnédecins(...) se soucient
peu du souci personnel des patients. Alors glils devaientécouter
pendant 3 heures legens”

M. Kuczinski, 52 ans, depere électricien et de mereouturiére,
successivemerngarconboucher, receveur ehécanicien ddramway,
boucher, employé de libre service, puis gardien d’'usine
d’alimentation en"invalidité”, a connu bien degproblémesdans sa
vie. Victime d’'un lumbago en1988, leschosesseraientallées, selon
lui, en empirant :hernie discale opérée en 1988yec unprobléme
cardiague "sula table d’opération”,suivie d’'une seconde opération.
Comme onpeut le constater, les critiquesis-a-vis de tel ou tel
établissement ou médecsont bienprésentesmais on nedécele pas
dans legpropos tenus uneritigue systématique dia médecine et de
'hépital : "A ce moment la, monmédecin m'a fait prendre un
rendez-vous avec I'hopital d’A. qui est spécialisé dans la
neurochirurgie(...) Comme c’est des neurochirurgiens, ils veulent
pas opérer sauf sious étes déja agé..maisplus vous étes jeune,
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moins ils veulentvousopérer,donc ilsreculent. lls m’ont faitquand
méme passer un scannegvour la hernie discalemais la encore,
manque deot, tombé dans leggréves:le scanner, ofa eu troismois
aprés (...) Il yavait greve desfacteurs, donc lecompte-rendu de
I’hopital d’A. n'est pas arrivé awlocteur que troisnois apres...(...)Le
docteur M.. il afait demander lescanner, ora eu des copies et ..entre
le temps ou c¢a&’est fait,je me suistrouvé carrémentoince (...) A A,,
au service deneurochirurgiejai été opéré, adieu de me garded
jours, ilsm’ont gardé 8 jours(...) Et puis un beau jour, le chirurgien
m’a engueulé commeyuoi j'étais un malade imaginaire. Puigous
faites pasvotre gymnastiqueyousfaites pasci, pas ¢a."Je suis raide,
c'estun fait. Jefais dela kiné trois fois parsemaineyouspouvez me
tater, je suis raide je suisdur.(...) "On adit, A., c’estfini! Prochain
truc qu’y a, on iravoir ailleurs."

Mlle Lecas,étudiante erdeuxieme année de médecine, retire de son
expérience de I'hdpital uneision assez peu flatteuse dasdecins
hospitaliers. Selon elle, ils font des visitéslair, s’occupent peu des
patients etsurtout, nesoulagent pageux quisouffrent commal le
faudrait. Ce serait leegne de l'irresponsabilité personne ne voulant
prendre unedécisionpour soulagerceux quisoufrenténormément;
on remonte et on redescend la pente H&garchies médicales.a
plupart desmédecinsmanqueraient totalement de psychologie vis a
vis des malades ehéme de "politesse" en évitant d’allgpir ceux
qui vont mourir etdont ils ontla charge sur leplan médical. Elle
pensequ’il existe des médecins ehirurgiens incompétentsais que
cela "n’est pas crié sur ldsits" et que par ailleurs le fait de connaitre
des gensdans lemilieu est un atout.Elle déplore d'unefacon
généralele manque decoordination entre toule monde, ce dont les
malades passent. Tout en témoignant dutravail efficace et du
dévouement dupersonnel nonmédical a I'hépital, elle semble
considérer que le probleme deslations avec lesnalades esplus
largedonnantl’exemple ducentre de mutualitésociale outravaille sa
mere etdanslequel des genglémunis, nesachant pas comment
remplir des papiers otaire certainesdémarchessont souvent mal
accueillis par des collegues de sa mere.

Au-dela dela critique qu’exprime la personne, il fautaussi prendre en
compte leseffets sur lamaladie - ou sur la perception de maladie - que
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peuvent avoirla dureté des relations avec l@sstitutions de soins et les
professions de santé.

Ainsi, Mme Parga, qui a terriblement souffert de s@r séparée
pendant deusemaines de sidle au moment de sa naissance, pense
aujourd’hui que sasclérose erplaquesa commencé a&e moment-la.

Le cas de Mme Roudy est pludifficile a interpréter. Le traitement
chimiothérapiquequ’elle a subi, faisant suite a uneopération pour

un cancer atsein, a euexplique-t-elle, des conséquences désastreuses
gui ont duré des annéegdouleursatroces, paralysieqrise depoids
importante, perte deeconnaissance des lieux et dgns, perte de son
don artistiqgue poufe dessin, "une sortd’entréedansle chaos".

Des expériencesmalheureuses

Parmi les trente-cingas,nous enavonsdénombréhuit ou la critique des
médecins et du systeme de sarg#it forte, ou les expérienceavaient
méme étédramatiquesDans trois cas au moind, s’agitd’erreurslourdes
de diagnosticet de manquements gravetadmart desnédecins.

Sur ces huitcas,quatre appartiennent a desilieux populaires,deux a un
milieu socialementintermédiaire etdeux a lacatégorie degrofessions
libérales etintellectuelles. Onpeut cependantdifficilement considérer que
celatraduit une plus granderitique venant des milieuypopulairesétant

donné la faiblesse dexffectifs.

Si les huit cassonttres differents patbien des aspects, ils se rejoignent
malgrétout dansle fait quetous, a unexception prées - celld’une étudiante
en médecine qui esdiabétique - sont des gens atteints d’'unaladie ou
d’'un probléeme de sant@raves ayant eu de profondedpercussions sur
leursvies professionnelle girivée. Chacunreprésente uitlype particulier
parmi ’ensemble desituationsenvisageablemettant enscéne desujets
qui ont a lutter contre un mal qui lesienace et ursysteme desoins
défaillant, voire méme néfaste, ou gu’ils percoiventomme tel.C’est
pourquoi il nous a paruntéressant de faire ungrésentationdétaillée de
deux de cesas.
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Un cumul d'erreurs médicales

Mme Nizon,42 ans,fille d’un ouvrier qualifié de chez Citréen ed’une maraichére, est
I'épouse d'un artisan carreleurchef d’équipe dans une entreprise de restauration de
batimentsElle a di interrompre deétudes de "psychoa la suited’'un accident du pérpour

se diriger verda kinésithérapie.

Lorsqu'elle adécouvert une massgansl’'un de ses seins, elle est allée un gynécologue de
I'hépital proche dechez elle qui luia fait passé unehermographie eta rassuréesansfaire
plus d’examen complémentairdl ne s'agissait, lui a-t-idit, que d’'unadéno-fibrome. Un
secondmédecin, I'obstétricien qui I'avaifait accoucher de sopremier enfant, aonfirmé
gu’elle n'avait pas lieu de s'inquiéter gu’elle pouvait méme étreenceinte anouveau. Au
troisieme mois de sa secondgrossessec¢’est elle qui ademandé d’échographiste qui
examinait son foetus deegarder aussla tumeur qu’elle avait au seinlLes conclusions
inquiétantes de cet examen arnduit dla découverte d’urcancer. L'intervention chirurgicale
aconsisté en unablation du seimnaissurtoutl’existenced’'un envahissement ganglionnaire a
rendu nécessaire unsecondeopérationpour interromprela grossesse etéaliser une
hystérectomie avec ovariectomie.

"Alors donc,jai découvert cette boule au selD'était en pleinevacanceg...). Affolée ! quand
on est dans lenilieu médical on voittout desuitele pire. Jesuisallée a I'hdpital d'A., un
petit hépitalcommunalj'aurais di alledirectement a Paridans unservice spécialisplutot
gue d'aller chez une malheureugg/néco-obstétrique qui'y connaissait rien ! (...) "Oui, une
boule,je vais vousfaire uneponction".Déjala ponctionelle arrivait pas da faire. Elle s’y est
prise a troisfois. Elle m’a prescrit une thermographiec’esttout (...) Je me souviens plus
tellement,j'essayed’oublier, voussavez ! Ca vaaire 8 ansmaintenant(...). J’étaissuivie
normalement a Djai accouché ®..Doncjai di vouloir prendreendez-vous avelemédecin
qui m'avait accouchée (..l). devaitétre en vacancegtj'avais dit : bon, je vais aller aA. Et
aussitogu’il est rentréje suisdonc allée, avelesrésultats, voir mon gynéco-accoucheum’a
dit, bon, c’est pagrave. On avait donnéomme diagnostic : adéno-fiboromblais le médecin
gui m’avaitfait lathermographien’avait dit "Ah ! Maisje comprends pas pourquoi on vous
a fait faire unethermo...c’est pas fiable cetxamen, ordevrait vousfaire une échographie"”.
Lemédecin de D. mdit : "Non,non, pourquoi vous vouisquiétez ? C’estumadéno-fibrome !
Y’'a pas de probleme.'Jevoulaisétre enceinte a ce moment-lelui dis :Jevoudrais avoirun
deuxiéme bébé&st-cajue caposegrobleme ?Non, pas de problae".

Doncje suisenceinte. Maig suis toujoursnquiéte pourcette boulg(...). Et puis a la premiére
échographieju’on doit faireje disje veux aussi unéchographie (du sein). Mai$tait pas le
médecin qui m’avait dit "on va efiaire unepourvous rassurer'll me faitdonc I'échographie,
le bébétout vabien.Le seinil amarqué "masdeétérogéne”Jene suis retournée voir ynéco
gu’apres les vacances de Noélpefis |a, tout de suitga s’estenchainé trésapidement. On
m’avait envoyée &., on m'a refait uneponctionlinfirmiére a poussé degrandscris ! Ah'!
Du sang noit Jedis bon cay est,c’esttouthon!(...)Jepeuxvous dirgu’a R.,j'’en ai un mauvais
souvenir,je conseillerais gpersonned’aller a R. ! Parcequ’aussi bienl'accueil que les
infirmieres, ..cestpas... Apartir dumoment qug'étais arrivée a R. jétais déjapersuadée
guec’était un cancer. Sufécho,je pensegu’ils le savaient déjal’ai eu rendez-vous avec le
professeur G. qui m'adit "Bow’a de fortes chancegue" non,il m’'adit : "c’est cancéreux(...).
Si les ganglionssont atteints, on egibligé devous enlever; devous faire unavortement
thérapeutiquel’ai été opérée d’urgende.), ils m'ont enlevéde sein(...), un quartierlls m’'ont
fait un curage ganglionnaire, ils m’'omnlevé le bébé, ils m’ont enlevé l'utérus, etrtsont
enlevé les ovaire6..). Tout lemondejustement me dit : maigourquoi est-ce qu’on vousfait
une hystérectomie P m’'avait dit que siesganglions sont atteints on seraliligé d’enlever
le bébé(...)il me demandait giétais d’accord, parce qugétais enceinte de 12 semaines. Je
pense que giavais été contrejls m’auraient peut-étre pafait cet avortementge sais pas.
Parce qu'apré&i rencontré d’autredames quetaientdanda mémesituation et qui ontnené
leurs grossessegarme(...).
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Mes parents savaient quiétais enceinte(...)j'ai dit, il va falloir queje I'annonce(...)j'ai dit

je voudraisvoir une psychologugiavais demandéa psychologue du servicElle m'a pas du
tout aidée Parceque, moije voulaisécrire une lettre plutét que de passer aoup defil (...)

Elle m'a pas aidée, elle dit : "Bon, je vous écoute !",comme beaucoup depsy,
malheureusement ! "d®usécoutegu’est-ceque vousavez amedire ?" Elle m'a pas dit vous
pourrez direceciou ¢a : "Je reviendrai vous voirfhaiselle est jamaisrevenuel(...) Sic’est
commegadanstouslesservicepourlesmaladies graves !

Jai eu un accident de chimio ! deus dis,jai tout eu ! Entrele cancer,perdrele bébé,
I'accidentde chimio etla ménopause chirurgicaléevousdis ! Caa ététrésdur (...). Donc,jai
eu dela chimiothérapie trois jours panoispendant @mois !Pendan®1jours,j'étais alléetous
lesjours aR. A la premiere séancd, y aeu l'accidentde chimio.Le lerjour,c’est leproduit
qui est passé a cotdelisais,je regardais paslesentais quga me chauffait un petipeu, on
peut pagdire quecabralait énormémentledis a mon voisin ; maigame brdle !ll me dit :
"Vite, appelez tout dsuite ! C’estgu’il y a un probleme. Ca ne doit pas briler. Qhiappelle,
mais elle n’est pasenue tout desuite parce quée sais queai appelédeuxfois. lls ont
débranché tout dsuite, évidemment.

Onm’adit : Pourquoi vousi’avez pas prévenulP auraitfallu queje hurle, quge me leveJe

sais pas cgu’il auraitfallu queje fasse.On me l'avait mise deecdté-la,j'avais le bras qui
enflait. Pourquoils ont quandmémefait ca ?Pourquoi ?Parcequ’apres,lelendemain orm’a

mis un "port-a-cath"j'ai eu le bras qui estevenuénorme, qui me brdlait toue temps. Et on
m’a fait desmassages, des drainages lymphatiquesn@mis des bandegourrésorber cet
oedeme. Etmon bras petitpgetit s’estreplié, ca s’estrétracté Jeme retrouvais avec ubras

comme caavecla brilure, lescicatricesinternesquoi (...) On ne peutplus rien faireavec un
bras comme cdl a fallu qu’on meréopére et qu’on méasseune arthrolyseg,ai beaucoup
souffert aprésjai été arrétégendanpresque deux ang, ne pouvais pate mémejour faire

mes courses et mon ménadeendant longtemps me disais : est-ce quje vais pouvoir

réellementretravailler ?

On a attaqudr.,on a fait une action ejustice.Mais came foutait tellemenlke bourdon ddaire
ces expertises gyei arrété. Mon maraurait voulu quge continue, mais moi, nof..). Jaieu
une expertise pale prof.J. Jelui disais quge souffrais,il me disait que non, qu&tais pas
trop handicapée {...) J’aurais biervoulu qu’il y ait I'action, mais jaurais pasoulu que ce
soitmoi qui lefasseen définitive.Parcequeje trouvais quec’était trop dur (...). J'aijamais
signé depapierdisant"j'arréte".

Y'a eu une expertisge n'ai pas demandé de contre-expertisg, je n'ai jamaisété convoquée
au tribunal(...).L’avocatdisait qu’il pouvait plusrien faire etc’estmoi qui aurait di changer
d’avocat etprendre desvocatspécialisés] en existe efe nel'ai pasfait parce quége disais

: ohlala, tantpis ! Detoutefagon,came raménera pas mon bradsveux pas passer meemps
a mefocaliserla-dessusleveux plus ypenser.

On voit les médecinguand on estnalade ! Quand on est malade, malheureusement, on est
bien obligé d’erpasser par 1a, maisestterrible ! J'ai pas une bonne idée da@ médecinejls

pensentgu’a eux,ils pensent a leucarriére,ils pensent pas aux malades.slgstellement
surprisedesomportements !

Bon,j’ai un médecintraitant trés sympathiqué’ai une angineje vais levoir, maisc’estpas
pourcaqueje suistres satisfaite des servicesdes médecins !".
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Un bien étrange hépital

M. Blanchard, agé dé8 ans fils d’ouvrier métallurgiste conducteur dans leucléaire souffre
d’'ostéite.Savie a été bouleverséala suite d’'unaccident dda route dandequelil perd son
"copain” et quile laisse avec ungmbetrés "abimée"sur laquelle degreffessonttentéessans

grandsucces.

Aprés 7 mois d’hdpital, aL., ou il subit"unedizaine d’opérations"j revient aP. ou il est
plusieursfois opéré a I'hépital dda ville et c’estla que se situd’'épisodetragi-comique du
ballonnet. Orui avaitglissé un ballonnet a lentrela joue et I'os a la suited’unefracture de
I'os molaire. Cela était notédans ledossier quelui-méme remet a I'hdpital dé. avec
consigne de le lui inciser albout de20jours. Au bout de20jours, M. Blanchards’informeau sujet
de son ballonnetmaisle rapport a disparu et on lui donne tepommade a mettrpour
soulageta douleurgu’il ressentGracea l'intervention du médecin dtravail dela centrale ou
il travaille, onlui propose une radio qud’avéere"bidon”, et un intemevient lui affirmerqu’il
se fait des idées asujetd’un ballonnet. Une nouvelle intervention énergique médecin du
travail débouche sur unemographie et "4ables d’opération"pour rechercher le ballonnet
qui avaitcommencé& remontedanslessinus.

Interrogé au sujetdu dossiperdu,M. Blanchard répond"Ah, non,non,(...)vous saveils se
tiennent tous pala main... Alorsj'avais méme menacé deorterplainte ettout. Et puis apreés,
bon, jai laissétomber I'affaire... alors ¢a, ¢an’en finissait plus. Alors a chaquefois des
curetages)a greffe d’'osétait commencée, justemenuandcette histoire-la a eu lieg..).
Alors le professeur passait quedamedi sute coup dellheures : pareil, pansemedéballé
une heure avant. Toutle monde, chambre porte ouveaies unserviceseptiqueyY’a un truc
qui m’avait frappé : aveta mémeeau, onfaisait toutedes chambres. Et puibon,jai attrapé
un staphylocoqueloré, enfin..La mémecharrette pourfaire lespansements quallait de
chambre en chambrePRarce qu’'apregen ai vu d’autres hopitaux, des servicesptiques,
c’était autrechose.J'enpasse et des meilleurdsa pharmacie, par exemple, qu'aenait de
mettre sur informatique qu’on donnait & l'inteme gpassait, les médicaments ou des
antibiotiques ou aprés des coagulants. Puis y avait des médicamentialiaitipas associer
entre euxJ'ai failli passefd’arme agauche acause d’'uneerreur comme ¢aC’était paseux,
c’était I'informatique ! C’estincroyable Il faut y avoirvécu".

M. Blanchard est mis sua piste, par unaiéce étudiante en médecirBunbonchirurgien qui
accepte de s’occuper de lliilui fait 2a 3 curetagesparce que ¢a devengiurulent” (...). |l
recoitalors descoups deéléphone dé." quilui demande pourquadline revient pas : "J'avais
impression quge servais decobayequoi, dejoujou aux internesgc’estl'impression que ¢a
m’avait donné(...). Vous savezc'esthorrible, horrible, horrible, d..)". Aprés plusieurs
tentatives,il semble que laderniere greffe gris ("Depuis lors ¢a ne coul@lus”). Pas
remboursé par la SécuriBbcialepour lescompresses stériles qu'il est obligé nhettre sur sa
jambe,M. Blanchard considére questscandaleux, d’autaru’il a subi une pertémportante
de sonsalaire detour dans seentrale olil est mis, selofui, "sur unevoie de garage".

Son médecintraitantrefuse, dit-il, de luiétablir undossielCOTOREPd’invalidité. Mais, en
fait, il semble bien que MB. ne soit payraimentdécidé a arréter dieavailler : "C’est¢a que
je reproche au médecin généraliste. Alors la ! Meli,! Aucun soutien !C’étaitcomme si
jallais le voir pour unenévralgie (...). "Ah, vous mettezncore des compresse regarde
mémepas !C’estmoi-méme qui estallé consulter les professeute@tquande voyais que ¢a
se remettait a couler... faire mes pansememssméme(...)jusqu’a me faire mes intra.pour

lacirculationsanguinegig les faisais moi-méme..). Vous saveze suisdécgu”.

Seulle médecin du travaisemble trouvergrace a ses yeux, encore..." Ouipui. Alors lui,
maintenantpareil... bon,l a fait cequ’il a pu, méme encorpsychologiquement, ddsis...
enfinje voyais, maisc’était grossierplus psychologique qu’autrehoseguoi.ll a fait ce qu’il
a pu avec les moyerdontil disposaitC’est-a-dire rien ddout ! (rire)". Interrogé awsujetde
l'aide qu’il aurait pu trouver auprés d’'yrsychothérapeuté/). B. répond : "Je crois pas gga
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sert, moije crois pag...)non, non, on méa jamais (propose)... Comme dia rééducation, on
m’a pas proposéa rééducation,c’est moiqui me la suisfaite. Si, j'allais de temps en temps
faire destrucs 13, et puig'aurais mieux fait de rester chez moi". En fait, MB. a surtout
manqué de "reconnaissancedmmeil dit, dans son rieu professionnel : "C’esturtout la
reconnaissancdepensais étrbeaucoup plusidé quega.Vous savez, psychologiquemerd
pas36facons. On rfaurait remisdansle bain et tout... epuis me remotivel...) maisils sont
peut-étre pas fautifs 800%.C’estvrai quequand on a devant squelgqu’un(...) vous savez,au
visage avec touteles cicatrices, les oareil”

L’expériencede M. Blanchard en milieu hospitaliest ainsi rapportée "Quandvousétiez
plus ou moinsnwourfaire votretoilettedansvotrelit, méme pas assisté agant urbrasdans
le platre,lesjambessuspenduegput ce que vous voulez, on vouspporte lebassin epuis,
débrouille-toi ! (...). On laissait les portes ouvertgs trouvaisca dégradant(...). Mme B : Et
puis quandil avait le malheur deouspéter, odui donnait pas a mangel. était obligé de
m'appeler(...). Et tu lui as racont&equ’ils t'avaientfait quandils voulaientt'opérer etpuis
gu’ils s’amusaient avetes scies. Qud’étais sur le point d’étre opéré(...), ¢ca vautle coup
d’étre raconté"M. B. : Ah oui, ils venaient mechercher en prémédication ehantantla
marche funébre, soi-disant qa&taitpour medétendre Au bloc opératoire Ja marchefunebre
de Chopin et puisaprésils s'amusaient aveles scies(...). Etvoir 5-6 internes en plug...)
'anesthésiste qusavait pas trouveles veines Et puis, regardest Sébastien qu'ilglisaient
et tout. Etchercher unacupuncturehinoise a urautreétage poutrouverla veine jugulaire, et
puisclac ! Tout caa vif, quoi(...)a L.,c’esttoujours comme ¢a, plus ouoins(...)au service dit
septiqug(...) c'estbeaucoup de gendiailleurs, qui sesonttrouvés ersignant deslécharges.
J'enconnais pas mdl..). Tout le mondeveut pasaller la-dedans quoi. Ctait un peu peur !
Ben c’esttous les cas graves, les cas puruleft$ J'avaiscomparécelaa une |éproserie !
Pareil, on opére abloc opératoireyouspassez aprés n'importe geiestméme pas désinfecté
I'(...)Ma belle-soeur , elléttait outrée Vous rentriez d’opération(...), vous étiezdans les
couloirs,carigolait a tue-téte etout caquandvous étiez ertrain d’étouffer quoi IMéme pas
de respectl'ai une belle-soeur qui &it un scandale, qui était outrée de voir ¢a".
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LES INEGALITES SOCIALES DE SANTE
EN REPRESENTATION

Pierre Aiach

De toutes lesinégalités sociales;elles desantésont, pour degaisons qui
tiennent a leurnature, les moinonnues. Ereffet, ellesn’ont fait I'objet
d’observation et de mesurgu’a partir du moment otelles ont acquis une
certainevisibilité sociale aved’urbanisation et I'industrialisation egu’une
préoccupation, doublée d’une inquiétud€est manifestée vis-a-vis déa
condition ouvriére. Jusque-lal'idée qui prévalait était qu’en matiere de
mort et de maladieil ne pouvait yavoir d'inégalité, puisquetous les
hommes sont mortels et impuissants a mémunir contre lesmaladies
infectieuses qui constituaient alors les causes principaleslates. Cette
croyance, quiétait celle de Buffon et d®ousseau, est encore aujourd’hui
tres fortementancréedansl’esprit debeaucoup, en particulier deeux qui
n'ont pas acces asavoir etn’ont pour seuleréférence que ce qui reléve de
la sagesse populaire oencore ce qudexpériencea pu fournir comme
éléments de réflexion.

Afin de vérifier la permanence decette méconnaissance, oplus
exactement de cerner les représentatiad®nt cethéme faitl’'objet, nous
avions introduit, da fin de notre guided’entretien, degjuestionsgénérales
sur les inégalités sociales de santéndussemblait en particuliemtéressant
de mettre en relation casprésentations - que ce sailles de "privilégiés"
ou au contraire de"défavorisés" - avec, d'ungart, leur expérience
personnelle de lanaladie et des soins, efautre part, 'analyse quenous
pouvions enfaire apartir de ce corpud’entretiens.Autrement dit,nous
nous sommesdemandés sidans ce domaine,l’expérience personnelle,
gu’elle soit issued’histoires vécues par lpersonneinterrogée ou par des
membres proches de son entourdgmilial et amical, seaetrouvedans les
propos tenus sur la question desgalités, exprimant ounon, decette
fagon, uneprise deconscience duien existantentrel'état de santé, lesoins
etla situationsocialepropre aux membres de somlieu d’appartenance, tel
gue nous pouvionsappréhender.
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La réponse donnée a cetiteterrogationn’estpas seulement anecdotique ou
accessireElle fait partie intégrante de la problématiqugénérale denotre
recherchedansla mesure oul'on peutadmettre quda prise deconscience
d’'une réalité sociale cachée - en fait, jusque la, névelée -dans hquelle
le sentimentd’étre victime oubénéficiaire,peut étre le prélude a une action
tendant a modifier ou a mainteniiordre des chosesnais aussidansla
mesure ou cett@rise deconsciencepeut étre malheureusedonnantlieu a
frustrations, alimentant usentimentd’injustice sociale etredoublantla

souffrance qui 'accompagne.

C’est danscetteoptique que nousoulions vérifier le bien fondé dedeux
hypotheses concernalat question deégalités sociales de santé.

La premiere est que les inégalités socidbese ala mort, ala maladie, voire
aux soins, sont peu visibles et mal connugsisqueleur connaissance ne
releve pas d’'unebservation individuelle, mais repose principalement sur
des mesuregpérées dravers deenquétes spécifiques dbnt lesrésultats
indiquent desécartsimportants etconstantsdans lamortalité et,dans
certains cas,dansla morbidité entre catégoriessocio-professionnelles,
groupes de revenus ou niveadXnstruction.

La seconde est queette méconnaissance esicialementdifférenciée, étant
d’autantplus grande quée niveausocial est basC’est-a-dire que ceux qui se
trouvent étre les victimes de@égalités de mortalité ou dmorbidité sont
ceux quiignorentle plus I'existence de ces inégalitésllant méme jusqu’a
penser quec’est préecisement eseulement ercette matiere quéégalité est
réalisée du fait de léinitude de la viehumaine.

Apres lespremiers entretiens queousavons eusdans lecadre denotre
rechercheil nous est apparassez vite qué questionposée, telle quaous
I’énoncions("a votre avis y a-t-il des inégalités sociales de sarttéou bien
"les genssont-ils égaux face da mort ou ala maladie ?") aux personnes
interrogées, sufexistence et lecontenu desnégalités sociales de santé,
n'était pasbien compris par les personnaggerrogées et quaous devions
modifier la formulation, donner desprécisions partrop inductrices d’un
certain type de réponse. Nous avons pensé enparticulier gu’il fallait
différencier notre questionnement en distinguant entre ce qtria& a la
mortalité, ce qui concerne lmaladie et ce quieleve desoins.
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Si ce changemens’estbien traduit par’introduction deplusieurs questions
dansle guide d’entretien surle theme général des inégalitésociales de
santé, il nous faut reconnaitre que ceguestionsn’ont pastoujours été
poséessystématiquement, soit parce giaedynamique dd’entretienrendait
guelque peudifficile et artificielle unenouvelle formulation abstraite sua
mortalité ou la morbiditésociales - dan$a mesure, par exemple, ole
discours tenuwétait tellement abondant sur uraspect dda questionqu’il
sortait de son cadre et touchait aaxtres dimensionprévues ou encore
lorsquela réponse s’avérait étre tr&@nérale epauvredans sorexpression
indiqguant uneincompréhension déa questionposée -soit encore, parce
que l'enquéteur,pris dansle tropisme de sgropre conception dela
guestion dednégalités, aparfois penché sur telspect plutét que sur tel

autre - parexemple, surla mortalité plutét que sura maladie, ou
inversement.

Ces considérations, qiourraientétre énoncées propos de toutenquéte
par entretienprennent cependant uneportanceparticuliere du fait dda
nature méme del'objet de l'interrogation, nature qui nous a conduit,
comme nous l'indiquions plus haut, adifférencier la question principale
initiale, celle desinégalités sociales desanté. Il reste cependant que
'ensemble des réponses apportéesnstitue unmatériau suffisamment
riche pour procéder a uneanalyse de son contenious verronglus loin
comment certainssilences ou absencespmment certainesnaladresses
méme, denotre part, prennent ursens etpeuvent apporter leur

contribution ala compréhension queous pouvonsavoir dela question
abordéeici.

Les inégalités face a la mort

C’est peut-étre sur cettelimension que ladifficulté de poser une une
guestion a été la plugrande. Eneffet, nousvoulions savoir siceux que

nous interrogions savaient omon, pensaient ou nonqu’il existe une

différence importante d’espérance de vientre lescatégories sociales. lIs
étaient interrogés sur unealité qui est établie etonnue desspécialistes

intéressés pale sujet.Elle avaitdonc pourfonction demesurerl’écart entre

cefait objectif etla connaissance ou I'opinion que Igens eront.
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La formulation qui a étéle plus souvent retenu€’les gens sont-ils2gaux
facea la mort ?" ou "qu’'est-ce qui fait que legens viventplus ou moins
longtemps?") tout en maintenant uneertainemarged’interprétation - par
exemple ce dentiste, qui répond oala gquestion pensangu’il s’agit de la
commune condition humaine madi, plus loin, lorsquel’enquéteurparle
de durée de vientre catégories socialegxprime sa connaissance de cette
réalité et est emesure deciterla source de son savoir (essentiellement des
articles de magazines) -a permis de mettre erévidence la grande
méconnaissance degens encette matierguisque, sur lesreize personnes
qui ont répondudansle sens del'existence d’unemortalité différentielle,
seulement quatre ont été emesure de donner quelqupgécisionsquant a

la nature et’importance du phénoméne eturtout, ontparlé dedisparités
entre catégories sociales. Lemutres personnesnquétées ont affirmé qu’il
n'y en avait pas (huid’entre eux), ou ont répondiwsanscomprendrela
guestion (cing) en parlant par exemple dedifférence entre hier et
aujourd’hui. Dansdeuxcas,la question pouvaiétre difficilement posée du
fait de leur tresmauvaisétat de santé egjonc,d’une forte proximité de la
mort. Danssept autres cal questionn’a pas été posée précisément sur
'inégalité face ala mort. Parmi les personnes qui ositmplementrépondu
oui ou qui ont attribuda différence a de$acteursliés aumode devie, nous
avonsretenu les propos de quatdéentreelles a titre illustratif.

Louis, une jeune étudiante en IUT qui dgavoir qu’il y a une
différence sans pouvoir donner dprécision et de détail sucette
différence. Une connaissance minima a été acquise au cours de la
scolarité secondaire, sans qu'apparemmeeta aitsuscitébeaucoup
d’'intérét chez elle. 1l sembleégalement gude souvenirestompé
gu’elle en agardé est a lanesure dda facondont cette question a été
abordée par lesleux enseignantdontil est question!Je le savais,
maisje n'ai jamaisréfléchi surca(...) Au college, erbiologie lesprofs
nous enparlaient vaguement".

Mme Vandenvan, qui est unagricultrice retraitée, quattribue les
differencesqu’il peut yavoir dans ladifféerence demortalité ala fagcon
dont les genwivent et al’hygiene devie, tout en reconnaissant que
la professionpeut avoir une influence. Cettéacon derépondre
correspond a uneertaine expérience da vie socialedanslaquelle se
mélent des faits emapportavec laquestionposée(parents, amis ou
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voisins morts prématurément par exemple) et depinions qui
circulent dansle milieu environnant sur ce qui est bon ou mauvais
pour la santé - en particuliepour ce qui concerne lafagcon de
s'alimenter et de boire. "Cdépend comment ilsmenent leur vie,
déja. Vous avez des gens qui vont paxemple manger etboire
raisonnablement et d’autres qui voptrendre beaucoup trop, ils
abrégentleur vie, hein! D’autres qui nesavent pas, ils sont partis
parmi les monts et legaux, maisle corpsa besoinquandméme de
repos,l y en a qui travaillent dérop”.

Mme Leboeuf, fleuriste dd5 ans en Normandie, pour qui kit de
vivre plus ou moins longtemps est dilaamaladie (relation logique)
et au fait que"c’est écrit" (qu'il s'agisse deda volonté divine ou du
destin !) et, lorsquda questionposéedevient plusprécise erabordant
une éventuelle influence du métiea, certains conditions de travail
difficiles qui peuvent produirea la longue une usure dgorpsplus
grande etfinalement conduire a une mort prématurée (Mme
Leboeuf, toute’fois, ne va pas jusquee dans sorpropos). Cettausure
du corps a étéévoqueeplusieursfois au cours des divers entretiens.
"Oh la maladie..c’esta maladie(...) c’est pas a égalitéquoi, sivous
voulez, parce que&uand vousvoyez desbébésmourir et puis que
vousvoyez des grands-meres qui ont envierdeurir parcequ’elles
sont vieilles et elles nelemandentqu’a mourir, parcequ’ellesn’en
peuvent plus oui, c’est que ca doit étre écrit hein. (Q:"d’autres
éléments peuventjouer, la profession, lamétier?") Quelqu’'un qui
travaille trés, tresdur, parexemple un macon qui bossef@end parce
gu’il faut forcer; uncultivateur quiforce.. bon, ben, ilsforcentmoins
maintenantc’est vrai, ils ont plein de machinedais un macon ou
guelgquechose comme ¢ge pensequ’il est usé pludacilement,plus
vite gue quelqu’un qui estlerriere unbureauje pense".

Mr. Paoletti, représentant dibans a la retraitedans le NordPas-de-
Calais, qui pense comme Mmé&andenvan que cdépend dda vie
gue les gensnenent(toujourscette idéequ’il ne faut pas abuserout
en refusantlidée que letravail puisse avoir une influence sur la
mortalité, cela enfaisant remarquer quéon peut travailler "dur"
sans en mourirpour autant. Cette remarque (comme chez M.
Massepin que nous retrouverons un pgus loin) peut s’expliquer
par le refusd’envisagerpour soi uneéventualitt malheureuse,
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d’autant plusinacceptable que celui guyiarle penseitre protégé du
fait d’'une conduite exemplaire en termed’hygiene de vie.
L'importance accordée a ct@imension estelle chez M. Paolettgu’il
va jusqu’a avancerl’opinion que la mortalité précoce demineurs est
davantage dle afait qu’ils sont des bons vivantéc’'esta dire qu'ils
commettent des abusgu’au fait qu’ils souffrent de maladies
professionnelles'Tout dépend dda vie que les gensnenent, une
vie saine, faut savoiapprécier et pasbuser(...) le travail fait pas
mourir,jai travaillé dur, croyez moi efe suis toujourda (..) (Q: les
mineurs?) Vousrétes passans savoiqu’ils sont desgrands vivants
(Q: c'est-a-dire?") Toujours pareil, lesnineurs meurenjeunes par
rapporta leur maladieprofessionnelle et puis eplus de ¢cac’estun
grand vivantc'est adire I'abus detout: abus entabac, en alcool... moi
j'en ai vus des ivrognediein”.

Comme onpeutle constater a travers les extrapsésentés, les différences
dansla mortalité nesont pasévoquées en référence a une différent@ns
'espérance de vientre groupesociaux. lin’en va pas tout dait de méme
des quatre personnes suivantes qui capgparemment une opinion
relativementprécise sura question. Ons’apercoit qu’il s’agit, pour deux
d’entre eux, de membres dgwofessions desanté(ce qui a évidemment son
importancemémes’il ne s’agit pag’un savoir acquis au cours désudes),
d’'une femmeprofesseurd’économiedans uncollege et, parailleurs, tres
engagéepolitiquement etd’'un cadremaison, conducteudansle nucléaire,
en révolte contrel'injustice sociale et lepasse-droits.

M. Gérard, dentiste en Normandie, la quarantaine, capyés avoir
répondu qudout le monde eségal face da mort, a une toutautre
réponseconcernant’espérance de vientre les gens. Sgponse est
exemplaire decelle desgens bienplacéspour avoir une connaissance
livresque ou scolaire déexistence d’unemortalité différentielle du
fait de sonmilieu social d’appartenance avec tout ce quecela
implique sur leplan deslectures et de la prise en compte et de la
compréhension (référence auxhistogrammes)d’une information
occasionnelle, peu "attractive" alemeurant - et ddiait de I'intérét
particulier quepeut présenter uneanformation relevant duchamp
danslequel sesitue unprofessionnel déa santé.
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"Ah oui, dans cesens la,dansl'espérance de vieoui, lesouvriers
vivent moins longtemps que leprofessions intellectuelles, moi
javais comprisfacea I'acte de mort." (..) (Q: "vousl'avez lu?") Oui,
oui, bien sar..il suffit de feuilleter unmagazine style I'kpress ou le
Nouvel Observateur (Bintérieur desrubriquesbalisées espérance de
vie en fonction des milieux socioprofessionnelsy a un anje revois
tres bien les histogrammes)".

Le cas de Mme Nizonkinésithérapeute, lguarantaineégalement,
habitant en lle deFrance, est assez proche de celui de M. Gérard.
Apres avoir parlé d’inégalitésdansle systeme desoins entreprivé et
public etmontré sa connaissance d’'une différerardre sexesquant a
la mortalité, elle réponda la questionprécise concernanta mortalité
entre classes sociales emdiguant quela seule sourcepossible de
connaissance en cettaatiére est celle depurnaux; cette réponse
confirme en faitque, méme pour un membred’'une profession de
santé,la seule sourca’information estcelle desjournaux etsurtout
des magazinegserait-ce a cause diemps quel'on accorde a leur
lecture). Ce qu’orpeut aussi remarguec’est que bien gu’appartenant
a un milieu socialplus modeste queelui de M.Gérard, elle n’en est
pas moins au courant dexistence d'une diff"érencesocialedansla
mortalité. Ce qui parait déterminamtans les deuxas - et il semble
bien quel'on puissegénéraliser €’est, a la fois, la lecture, atraversla
presse, d’'unenformation surle sujet,la sensibilisation auxquestions
de santé - éventuellementd’inégalités - et la capacité d’intégrer
I'information recue. Lediscourstenu sera d’'autantplus précis et
abondant qude sujettraité aura retend’attention dulecteur.

"Bien sdr, bien sdr..par les journauxcomment voulez-vousju’on

I'apprenneautrement?” (..)jai da lire méme que lesadres vivent
plus longtemps que lesuvriers.Y a quandméme plus dechance
gu’ils aient un accident, les ouvriers, uaccident du travail (Q:
"I'ampleur de cettedifférence ?") "oh non, leschiffres,jai pas de..je
sais quec’est plus (..) Je suis persuadée qu@lus on montedans

I'échelle sociale,plus on a dechance devivre longtemps!C’est pas
pour ¢caqu’onvivra mieuxparce quge vois.."

Le cas de Mme Roudy, la cinquantaine, professeldconomie
politique et écrivain est un peu particulier. BEgffet, la question des
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inégalitésn’a été posée qu'avdmeaucoup ddifficulté. tantil semblait
incongru, voireméme indécent, d&a poser tellementa réponse était
évidentepour Mme Roudy. Il en estrésulté que ce gu’elle din’'a pas
trait directementa la mortalité socialanais plutét auxconditions de
vie de certainesatégories dgopulationgu’elle cétoie.Dansle cas
présent, onpeut supposer que Mme Roudy est parfaitement au
courant del’existence d’'une mortalité socialdifférentielle - son
métier, sondiscoursengagé sufta situation de segleves lesplus
pauvres/)'étendue de sesonnaissances théoriquesnt desléments
qui plaident en faveud'une tellesupposition - mais on nke sait pas
précisément etsurtout, on nesait pasjusqu’ou vacette connaissance.

"Mais vous plaisantez la, oquoi! Jecomprends pas$...) (Q: "faceala

mort ?") "Ben, déja,je vois dansquelle situation meglévesvivent

(..)je ne comprends pasienla question,l faut peut-étre expliciterde

veux diredansquel marasme physique, psychiqueatériel vivent

mes élevesje ne peux pas ne pake voir! lls sont tout le temps
malades! Il est biegvident quec’esten rapportavecleurs conditions
de vie!"

M. Blanchard, la cinquantaine et conductedians le nucléaire,
répond d’emblée, ala question sur les raisons gont que lesgens
vivent plus ou moins longtemps, gueest avant tout la profession
exercée quinfluencel’hygiene de vie etle rythme biologique. Ce qui
est intéressantlans le cas de MBlanchard,c’estqu’il fait reposer son
opinion sur uneexpérience a la foisamiliale et professionnelle. Par
ailleurs, il fait une observationintéressanteil existe une différence
Importante entramilieux sociauxpuisqu’uncolonel degendarmerie
dans sdamille a vécujusqu’a 96 ans alors que legutressont morts
nettement plugeunes. Il fait cetteobservatiortout eninsistant sur le
fait que sonpere forgeron est mort a 78 anandis que sesncles,
ayantfait toute leur vie untravail posté,sont morts eux entré0 et 74
ans. A cetteopinion sur letravail posté, s’ajoute laconstatation
empirique que le travail de typgois/huit - qui nerespecte pas un
rythme régulier en harmonie avec le meilleur fonctionnement
biologique et social d&’homme - a unméme effetnocif, réduisant
ainsi ladurée de vie. " Ben d’aborth professionexercée.Jai pu le
constaterdans mapropre famille, du c6té de monpére, ils étaient
assez nombreux, quddon, beny’en a un qui a vécyusqu'a 96 ans,
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méme bien vécu parcequ’a 94 ans, il conduisait sa voiture etout.

Profession, colonel dgendarmerie emetraite. Monpére a vécu trés
vieux parrapport a seé$reres: 78 ans.Et mon pere a@oujours eu une
vie sainemais rude:c’était un forgeron,voussavez aumarteau pilon
et tout (..) Sesfréres c’est plutét versl'age de 72 ans,mais ils ont eu
des vies guin’étaient pas ddout repos. Monpére il était privilégié

dansle sens ouil n'avait pas de travaiposté. llsdisent ons’habitue
aux trois/huit, cen'est pasvrai! Ce n'est pasvrai. A un certain
momentjallais aux enterrements de tous les anciemdlégues qui
avaientfait lestrois/huit. Et les autres, ilssont toujours |aEt oui, en

fait, c’est surtoutl’hygiéne de vie".

Dans I'ensemble, ompeut considérer quéa méconnaissance dénégalité
sociale facea la mort est grande et gqueette méconnaissance est trés
largement répandue dans lesmilieux sociaux, enparticulier lesplus
populaires. Commaous avons pue voir, les seules personnes qui ont une
connaissancerelativement précise du phénoméneappartiennent a un
milieu social plutotélevé. Mais ce qui parait en faitdavantaggouer est ce
gu’'on pourrait appeler une sorte dgopisme enverda question des
inégalités soit du fait d’un intérét quasi-professionnel (M. Gérard, Mme
Nizon et Mme Roudy), soit dufait d’'une expériencalans lemonde ouvrier
(sansdouteaussi paysan) qupeutdéboucher, a partir d’observations faites,
sur une prise deonscience déexistencede graves problemes danté et de
morts prématurées erapportavec les conditions de travaiM. Blanchard).
Cette prise de consciencepeut éventuellement s’étendre girendre en
compte I'ensemble dela structuresociale avedous leséléments qui la
caractérisent, ceunotamment qui se rapportent ainegalités sociales.

En conclusion,nous pouvonsdire que la connaissancdes inégalités
sociales de sant@’est passeulement dd’ordre d’un savoirrecu aucours
des études ou du fait de lectures diécoutes d’émissions deadio de
télévision, elle peut également émerger a lauite d’expériences et
d’observations faitedans unmilieu professionnel marqué pé& dureté des
conditions de travail. Acela s’ajoutedanstous les cas u®lément essentiel:
la prise deconsciencepolitique d’'une societé divisée emlassesdont les
extrémessont dominantes edlominées, riches gtauvres et donla vie est,

pour lespremiers,prolongée etpour lessecondsréduite.
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Cette prise deconscience et cetteonnaissance dénégalité socialedevantla
mort nesont pas,commenousl’avons dit, fréquentes.Pour la plupart des
gens,la mort estla méme pour tous puisqu&@oussommes tous mortels et
que seules dedglifférences naturellesséparent leshommes quant da
dotation ducapital santédont ils héritent ennaissant. Comméon sait,
cette idée a prévalu parmi lesscientifiques et legphilosophesjusqu’au
moment ou des observations statistigues ont gire faites mettant en
evidence une mortalité différentielle desfants et desadultes - gartir du
milieu du XVllleme siécleavec l'urbanisation sourcd’inégalités nouvelles
et, surtout, auXIXéme siécle avec l'industrialisation et le développement
d'une classe ouvrierevivant dans desconditions misérables - en fonction
du rangsocial et duniveau derichesse qui I'accompagne.

Les extraits d’entretiens qusuiventsont la, commeautantd’exemples,
pour illustrer notre proposoncernant cette méconnaissarggnéraled’'une
inégalité face da mort et pourmontrerégalementque,danscertains casil
peut yavoir reconnaissance didifférencesdansl’état de santé ou, méme,
dansl'usure descorps (dues essentiellement aux conditions de travail de
certainsmétiers) sans admettreoutefois desconséquences etermes de
durée de vie, soiparce qude lien entremortalité etconditions de travail
n'est pasévident (onmeurt surtout denaladies cardio-vasculaires ou de
cancersdont lesfacteursétiologigues nesemblent pas a priori emapport
avecle travail), soit (et) encore parcegu’il est difficile d’admettrelidée,
pour soiouquelqu’un detres proche, quda vie va s’arréteravantcelle dela
moyenne des gens dméme age, du fait de lalus grande dureté des
conditionsd’existence.

Mme Rodriguez qusouffre d’arthrose et a étdécanicienne ensine avant
d’étre retraitée, répond qu’aujourd’hui on viplus vieux parcequ’on se
soigneplusrégulierement.Cependantglle n’accorde pagl’importance da

profession. Aprésavoir semblé changé d’avisousleffet des questions
poseées, elle revient a sa convictionpremiére accordant unegrande
importance auait de pouvoir étre actif.

Q. "Entre quelqu’un qui fait un travail sur un chantierqatelqu’un
qui travailledans un burea@"

Mme R: "C’estpasle mémetravail, hein,c’est plus dur.

Q. "can’influence pada durée de vie?"

Mme R : "Ben.peut-étre".
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Q. "Cavous parait pas éviden?"

Mme R: "Peut-étreca peut influencer, oui..moi,je ne sais pasPour
celui qui estassis dumatin ausoir, je croisqu’il va pas durer plus
longtemps queelui qui travailledans leschantiers dehors..qtait de
I'exercice".

M. Massepin, agé dé2 ans et chauffeusalarié, répondvisiblement en
pensant a lui et a son propteavail, quece n'estpas parce qu’un travail est
dur que celui qui I'accomplidoit mourir plusjeune. llsemble biemgu’on
soit,dans cecas,commedans uncertainnombred’autressituations face a
une dénégation qupeut s’interpréter commee refus d’admettrequ’aux
injustices et inégalitégdont on sesait plus oumoinsvictime, s’ajoute une
injustice supplémentairecelle quirésulterait d’unemort précoce dufait
précisément dee qui constituelinconfort et la dureté de la vie. Cela est
d’autantplus difficile & admettre voire méme insupportable, quéa vie est
cettevaleur suprémequ’ils nous faudratous quitter urjour.

Q. "Est-ceque certains métiers soptus fatiguantg"

M. M. "Oh bien,c’est a dire..C’est pas Ienéme travail..C’est paparce
gu’on travaille dur qu’onmourra plusjeune ! Maisy'a quandméme
plus d’énergie adépenseq...) le travail ¢ca tue pasmais moije dis ca
use, ¢catue pas, oh! ben non! faut pas dire pueavail tue!"

Q. "Qu’est-cequi fait la différence parapportala mort ?"

M. M.."?2..?2"

Q. "Le travail a uneffet?"

M.M "On voit desgens bientravailler et arriver a chais pas combien
d’années..llssont pagués, hein "

Q. "Qu'est-cequi fait qu’on vit plus vieux ?"

M. M "Pas spécialement le étier..C’estplus ou moins ledamilles et
puis c'estle petit bonheura chance,c’esttout, c’'est une loterie,c’est
le destin...(...)y'a des gens beaucoup plusavants que moi qui
comprennent pas pourququ’ils meurent; hein !'ll y a aussi degens

savants, beaucoup plughes ettout et qui ont des maladies &iut
¢a, hein!"

Mme Grojean, femme d’artisaimterrogée a la place de sa meéseuffrant
d’'un alzheimer, accorde une certaine importance métier en ce qui
concerne l'usure desorps(cettenotion a été plusieurfois évoquée)mais
pasla durée dda vie:

La documentation Frangaise : Conditions de vie et inégalités de santé : histoires, événements et processus



Q. "Qu’est-ce quifait qu’il y a des gens quvivent plus ou moins
longtemps?"

Mme G. "Jai I'impression gu’il y a des gensplus solides que
d’autres.”

Q. "Des métiers qui prédisposeft

Mme G. "Non je pense quec’est dans la nature decertaines
personnes, le métier apres, oui.. l'usure prématurée, oui
certainement(...). Les gens qui portent deshoseslourdes, les
boulangers par exemplde sais pas sc’estréel..dans les métiers du
batiment (...). C'est de voir les geng...). Jai peut-étretord de croire
que..non ils sontisés; caveut pasdire gu’ils vivent pas vieux. llsont
bien portants".

L'inégalité devant la maladie

Le sens des réponses adaestion relativea I'égalité devant la maladie a
varié de fagconimportante selon la formulation de la question. Ainsi, sur
seize réponses donnéeslaaquestion:"Est-ce que leggens sontogés ala
méme enseigne devant la maladie, @i@nombre sixoui et sixnon - les
autresréponses se répartissaathtre cadépend (une),oui/non (une), pas
compris (deux).

On compte en revanche - efehorsd’une réponseoui/non et dedeux "ne
saitpas" et de quatregéponses'a c6té" - uneseuleréponsepositivepour six
négatives face a lquestion :"Lesgenssont-ils égauxdevant lamaladie?".
Face a la troisiemeormulation: "Y a t-il-un mémerisque pour tous de
tomber malade ?", onobtient six oui contredeux non, tandis qu&eux
personnes’ont pascomprisla question et qualeux autres ontlonné une
réponse mitigégoui/non).

Ainsi, si on faitle décompte de I'ensemble des réponses, on s’apercoiteque
nombre allantdans lesens dd’égalité (treize)n’est pas tres éloigné deelui
des réponsesintroduisant I'idée, sinon d’inégalité, au moins de
différentiation (seize).

En fait, ce quifrappe le plusc’est que le terme"égaux" - utilisé dansla
question :"Les genssont-ilségaux devant la maladie ?"semble avoir eu
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pour effet d’entraineibien plus deréponses négatives que leErmesutilisés

dans les deux autreformulations.Cela peut étre di,bien évidemment, a
I'interprétation que les interviewés ont donné agixestionsposéesselon

I’énoncéchoisi etdonc lesensdonné a ceénonceé.

Dans l'ensemble, ilapparait comme nous allons le voir unetrés forte
hétérogénéité dans lesréponses du fait de la diversité démoncés,mais
aussi des interprétations faitepartir decesénoncés.

Au départ,nousvoulions savoir si les gensiterrogés étaientonscients ou
non, au courant ou non dearégalités sociales de santé en matiére de
maladie etnotre facon de lesnterroger,sans vouloirdévoiler enquoi que
ce soit "la bonneréponse” (oui, il y en a et cela correspond a laéalité
épidémiologique observablehousa conduita proposer des formulations
gui ont varié selon les moments et leontextes ou awours d’'unméme
entretien;ceci a eu poureffet, danscertains cas rares, d’obtenir une réponse
un peu divergente, en apparengeur une méme personne: ainsi Mme
Vandenvan "ne saipas" si les genssont égaux devantla maladie,mais
répond qu’ils ont les mémesisques de tomber malade.

Est-ce que les gens sont logés a la mémeenseigne devanta maladie ?

Sion analysalansle détail le contenu deséponses, on s’apercaiue,pour
plus de la moitié, les réponsexoncernent en fait lesoins, soitpour
considérer que lesoins sonttgauxpour tous, dufait dela sécurité sociale
ou en milieu hospitalier - dansdeux cas observés la conscience
professionnelle desnédecins fait I'objet d’'un vif éloge: il s’agit de
personnes issues da bourgeoisielibérale avec un pere médecayant eu
des fonctionsimportantes- ;soit pour considérer, aucontraire, que le
manqued’argent et de relationsociales est ummandicap, en particuliggour
les gens les plusiémunis: orretrouve, la, deux degersonnes qui onparlé
des inégalités socialasevantla mort et uneétudiante en médecinfisant
part de sorexpérience a I'hépital.

Les réponses guvont dans lesensd’une nonreconnaissancd’inégalités

devantla maladiefont référenceessentiellement aumaladies graves (qui
touchent tout le monde)le plus souventmprévisibles et quiprovoquent
un méme émoi lorsqu’elles se déclarent.
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"Quandca (le cancer) se déclenche’est pour tout le mondepareil” ;
sous-entenduga provoque unchoc et ondoit se soigneravec
évocation, toutefois, dufait que "lesriches ont peut-étre plus de
moyens de se soigner'le ne saispas, toutle monde peut’attraper,

on ne peutprévoir”, (réponse qui évoque également l'universalité de
la maladie).

Parmi les réponseségatives, laseule qui ne parle pas différencedevant
les soins exprimd’idée d’'une différencedansla constitution physique ea

résistance des gens. oterala véhémence des réponses guimmencent
toutes par une exclamatiomarquantainsi la force de I'opinion qui va
s'exprimer et l'interprétation immédiate faite da questionposée en
rapportavec"l'évidence” du sens premiegu’elle estsupposée contenir.

- "Ah non ! Celui quin’a pas de travail, qun'a pas de soupour se
faire soignerqu’est-ce qu’il va faire %...) Pour lesrichesc’esttoujours
différent parce qud'un a lesmoyens et’autre pas(...) La maladie
gu’'on ne peut passoigner, la maladie chronique guaémes’il est
riche (...) Pompidou quiavait une maladie mortelld, a vécu dix ou
quinze ans de pluparcequ’il avait les moyens"(M. Digulgiémio, 70
ans,mineur a laretraite).

- "Ah non ! les gens qun’ont pas lesmoyens de se soign€r.) avec
les médicaments noremboursés"” (Mlle Leca®22 ans, étudiante en
meédecine).

- "Non, pas dutout ! (...) Celui quin’a pas un rond, qui est sous les
ponts(...) Et puisd’autres quiveulent pas ssoigner”(Mme Leboeuf,
48 ansfleuriste).

- "Ahnon 'Ah non ! Ca dépend d’un tas de facteurs, degulalité des
soins, du suivi, del’humanisation..” (M. Blanchard, 50ans,
conducteurdans lenucléaire).

- "Ah non ! y'a la constitution physique, des gemésistants(...)
quelqu’un deplus aisé peut se permettre plus dehosesqu’un
malheureux clochard qui aura toutes lescasions d’attraper une
maladie(...) Peut-étre qu’'on est pat®us eégaux devant lamédecine,
guand on a lesnoyens onpeutvoir un autremeédecin eftchanger, ca
joue" (Mme Pierkowski,52 ans,femme au foyer).

Est-ce que les gens sont égaux devant la maladie ?
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Huit des neuf réponses sont négativesla seule positiverévéle une
incompréhension déa question - etévoquent, toutes, unedifférence de
"tempérament”, de "caractere", deournured’esprit, de "faiblesse"plus ou
moins grande devarltadversité. On voitbien quela question a été&urtout
interprétée en termes de réactitatea la maladie qui se dédare etansce
cas, la plupart des répondants considerent que des différences
psychologiques se manifestent.

-"Inégaux devantla maladie, a quel point deue ?(...) Hépital ou
comportement 1...) Il y en a qui réagissenioins bien que d'autres
(...) Chacun a sormaratere,il y a ceux quirouspétent et ceux qui ne
rouspétent jamais,ceux qui subissent les choseseux qui ne
comprennent paé..) Le cas d'unefemme qui était'pourrie, pourrie",
deuxenfants et qui voulais’ensortir..d’autres se laissemisser”. (M.
Longines,74 ans, directeucommercial a la retraite).

- "Non, non ! y'a des faibles et des pas faibles. LBemmessont
faibles. René (son mari) me ditsouvent"Jaurai ce que tu asge
tiendrai pasle coup,je ne pourrais pas vivreomme ca. Je lui dis
"mais t'as unefille" (Mme Gasst42 ans,sténo-datylo, en invalidité
du fait de sa sclérose galaques).

-"Non, Ca dépend des réactiopgrsonnelles, de leournured’esprit.
Y’en a dés gu’ils ont urruc, un pet de traverg,estla mort !

(M. Carton, 73ans, agentdeolice a la retraite).

Les gens ont-ils le méme risquade tomber malade ?

Face acette question, lesréponses négativessont nettementplus
nombreuses que les positivgsix contre deux); lesautres réponses
indiguant uneincompréhension (quatre).

Ceux qui ont répondu affirmativemetiont fait en se reférant awcancer
gu’on nepeutprévenir et quipeuttouchertoutle monde.

-"Malheureusement, oui, biealr ! Tout le monde a cerisque un
jour ou l'autre..ll y atoujours quelquechose qui cloche chez lgenre
humain (...) Jeconnais un homme qui paraissait en borsaaté, bon
ben,il a été prisd’unetumeur aucerveaule vla invalide, on nepeut
pas prévoir ¢a". (Mme Vandenvan, 67 ans, retraitée, veuve
d’agriculteur)
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-"Ah oui !, le cancer, on ne sait pas comment l'attrapefest
héréditaire; le cancer dusein esthéréditaire, c’est un médecin de
I'hopital qui me I'a dit." (Mme Delisle, 68 ans, secrétaire retraitée
ayant souffert d’urcancer ducol et d’'ostéoporose).

lls I'ont fait également en considérant qu&est une évidence (nuh’est a
'abri d’'une maladie) sauftoutefois, danscertains cas (le sida opour
certains risquesl’accident du travail).

"Ah ! Je crois.. enfin ceux quitravaillenta l'usine et tout, plus que
celui assis a son bureau..Celui qui travaille awir..dans la
constructionjl a un risque d’accidenmaisje croisaussi quecelui qui
est assiglans unbureau..ilfait pas de sport".(Mm&odriguez, 6'ans,
meécanicienne d’'usine k& retraite)

"Bien sdr, Tout le monde a leméme risque, sauf peut-étrepour le
sida..Alors sje suis unmicrobe, un machin quiraine, ehbien !,tout
le mondem’aura”.(M. Legrand, 46 ansnotaire,ayant eu plusieurs
infarctus)

"Oh ! oui, je pense oui,avant les agriculteurs vivaiemeut-étre un
peu plusvieux..ils allaient au pas deheval". (Mme Petipont,56 ans,
garde malade, souffrant akabete).

Ceux qui ont répondu pala négative,l'ont fait également sur lenode de
I'évidence mais en tirant dd’observationet/ou deleur expérience une
opinion quis’oppose aux précédentes.

"C’est évident (que lesisques sontdifférents), le milieu danslequel
on évolue esplus ou moinsperméable(...) Les gens qui habitent une
cage dapins(...) Pas de grandeaisonnement a tenpour savoir que
je suis mieux placé qu’eux". (M. Longines, 74 ansdirecteur
commercial a la retraitesouffrant de diabete et detroubles
circulatoires)

"Ah ! non,ya des facteurgénétiques (Mmdlanchard: " ca dépend
aussi du milieu ou omait"), oui, du milieusocial,enfin desrevenus
sociaux(...) desgens qui ontfait pendantvingt cing/trente ans ans les
trois/huit,jai connu ca; 860 ans,c’était des vieillards; généralement,
ils prenaient leuretraite et, a70 ans, ben iltaientmorts;j'ai connu
ca a USINOR". (M.BLanchard,50 ans,conducteurdans lenucléaire,

souffrant d’ostéite)
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Ainsi, comme onpeut le constater,l’expérience peut conduirea des
opinions enapparenceopposées. Dange cas du cancer paexemple,
maladie dont on neconnait pasvéritablementla cause, maisdont on
connait enrevanche certains facteurs desque - comme le facteur
héréditaire pour le cancer dusein - le fait de l'avoir eu amene a étre tres
sensibilisé a sorsujet et adonner uneéponse en conséquence : puisqu’il
touche toutle monde,le risque devanta maladie (ergénéral) est éggbour
tous.

D’une facon générale, I'expérience &t qu’'on peut enretirer est fonction du
milieu social d’appartenance et en particulier du milieu professionnel.
Ainsi, l'expérience de M. Blanchard, tres proche socialement et
idéologiqguement desuvriersd’'usinedontil a partagéle sortpendant des
annéesn’est pasla méme quecelle de M.Legrand, issud’une famille dela
grande bourgeoisidibérale dont il partage, semble-t-il, leglées et les a
priori.

Il 'y a pas cependant epette matiere de déterminismabsolu puisqu’on
voit M. Longines, venantgalement de ldourgeoisielibérale (certeplus
modeste queelle de M.Legrand)faire part d’'une opiniondifférente de celle
de M. Legrand,fruit sans doute deertaines particularités de son expérience
sociale diées a uncheminement professionnglelque pewatypique - mais
aussi peut-étral’'une certaine lucidité sur legalités denotre société.

Les inégalités faceaux soins

Cette formead’inégalités est cellelontil estle plus souvent questiodans les
discours etdébats en matiere de santdous avonsdéja eul’'occasion

d’analyserpourquoi il en estainsi (Aiach et al, 1988Aiach et Cébe, 1994,
Aiach, 1995).De facon tres résumée, qreutdire quecela est dd aumoins a

deuxraisons principales:

-la premiere,c’estque les inégalités sociales en matiere de mortalité et
de morbidité nesont pas visibles etvidentes(nous enavonsparlé en

introduction dece chapitre), puisqu’ilfaut avoir accés auxésultats
d’enquétes spécifiques odanscertains cas rares, avoir une certaine
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consciencepolitique dufait quela santé est emartie le produit des
conditions de vie etdonc, desnégalités sociales,

-la deuxiéme,c’est gu’il existe une croyanckien établie etentretenue,
notamment pate milieu médical, que I'amélioration déa santé est
due pourl'essentiel auxsoinsmédicaux.

Celaa eu poureffet deproduire deux types’opinion :

- puisque, erFrancetout au moins, lesysteme de sécurité sociale est
accessible atous (sauf exception),il ne peut yavoir d’inégalités
socialedace ala mort, ala maladie et aux soins;

- le fait d’avoir del’argent et degelations apour effet defavoriser les
plus riches et les plus influents et, donc, @énaliser lesplus
démunis; cettedifférence pouvantavoir desconséquenceplus ou
moins graves allant dwconfort hételier ala qualité dessoins ou,
méme, d'accésde certaingypes de soins.

Les réponses donnéespaopos desnégalités face ausoins(si I'on exclut
celles qui montrent uneincompréhensionévidente de laquestion) se
répartissententre ces deukypesd’opinion, avec une certainegominante du
coté dupremier type il n'y a pas d’'inégalité.

Ceux quiparlentd’égalité face auxsoinsétayentleur opinion enfaisantétat
de l'existenced’'un systeme de sécuritéociale ouvert a tous et dda
possibilité, pour ceux qui n’en bénéficieraienpas, de pouvoialler dans un
hopital oudanscentre ou les consultations sont gratuites.

"Ah, non !, Onpeuttoujourstrouver uncentre(...), il n'y a pas de
SDFdans larégion".

"Oui, oui, moije pense gue toule mondepeut sefaire soigner"

"Je crois que toutle monde peut sefaire soigner, hein,c’'est a

souhaiter quda sécurité socialeontinuequandméme”.

"En France on egjatés, on deaucoup denédicamentspeaucoup de
toubibs. Si on ne soigne pas’estqu’on neveut pas. Dans lepays

sous-développég;’estpasca’.

"C’est absoluemenévident,tout le mondeala sécuJene connais pas
de médecin quboignerait mieuxcelui-ci ou celui-la .Lemédecin en
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France est untype qui,mémes’il est déplaisantdans segapports
matrimoniaux, est un homme’une tres, tresgrande conscience
professionnelle”.

"Oh ! Je pense oui, si on esassuré, elle nelaisse personne
dehors..nonnon, on va a’Hétel Dieu ou dans uneclinique, on est
accepté”.

"Oh ! oui, malgré tous legnnuis..toute qu’'on tape sura sécu. On a
un paysformidable.Jetrouvequ’il y a égalitédevantla maladie".
"Service hdpital, oui. Le malade est vraimensoigné, il y a égalité,
peut-étre pas parfaitd’argent peuttoujours, pourle supplément,jus
d’orangeetc.”

"Logiguement, si on est couvert p#iassurancemaladie, on aacces
aux mémessoins. Je pars duprincipe que tout lemonde a une
couverturesociale".

Ceux qui, al'opposé, ont mid’accent sur I'inégalité,l'ont fait en distinguant
parfois les soingpour desmaladies gravesyour lesquelles les soinsont
pour tous pareils(sauf pour ce qui est duwonfort hotelier) et lesautres
maladies oula question del’argent intervient (sangque, d’ailleurs, l'on

sachetrop comment).D’autre part, ont étéégalement évoquése cas oula

dépense est treBnportante et norprise en charge par laécurité sociale
('exemple d’'un "transplan” estdonné, mais on aurait puévoquer celui
plus courant deprothesesdentaires peu ou pagmboursées), et celui da

fait de bénéficier dérecommandations” aupres de médecinleiturgiens
réputéspermetd’avoir demeilleurs (ou supposétels) soins.

"Les riches c’est toujours différent. Il y a maladies et maladies...les
maladiestres graves, la on neeutrien faire..C’estsimplement un
peu plus deconfort, mais la maladie est la. Mais un qui a une
opération oubien une mladie guipeut sesoigner, l'argent c’est
beaucoupaussi.”

"Il vaut mieux avoir del'argent,il est mieuxsoigné celui qui a de
I'argent que celui quin’a pas, hein !La sécurité sociale, elle va pas
payer par exemple ufitransplant” du corpselle va pasenvoyer a
Parispour cacelui quin’a pas les moyend, va pas valler."

"Pour les soing’est différent.” (de la mort,seul moment ou tout le
monde estgal).

"On n’est pas égaux noplus, si vousn’avez pasd’argentpourvous
soigner, c’est trés difficile (...) Ca dépendvraiment de la position
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sociale quevous avez.Si vousétes unpauvre type quevousn’avez
pas unsou..".

"Sijai été biensoignéepour moncolon, c'est parce que Deniséfille

médecin) étaitdans le coupelle m’a recommandéea un grandtype"

Q. Sinon ?"(le mari) "Elle aurait eupeut-étre unpetit chirurgien, ca
n'aurait pas été dhien."

Ainsi le regardporté par lesmalades (eteur conjoint) sur lesnégalités
socialesdevant lamort, la maladie et les soingent-il éclairer ladiscussion

gue conduitle sociologueautour deseffets des inégalitésociales sutdeur
propre situation.
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ANNEXES

1. Présentation récapitulative dessujets de I'enquéte
2. Tableau comparatif de référence

3. Maladie, travail et activité professionnelle
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PRESENTATION RECAPITULATIVE DES SUJETS DE L’ENQUETE*

1-M. Longines - (N°164 ans,leucémiedirecteurcommercial, retraité)

2-M. Carton - (N°273anscancer dypoumon,policier, retraité)

3-M. Hanafi - (N°3,44 anscancer ORLreprésentant de commerce,en maladie)
4-Mme Delisle -(N°4,68 ans,cancer ostéoporose, secrétaire, retraitée)
5-MmeNizon -(N°5,43 anscancer du sein, kinésithérapeute, en activité)
6-MmeRoudy -(N°6,50ans cancer dusein, professeur en activité)
7-MmeBalmin -(N°7, 53ans,cancer du sein, directeadministratif, enactivité)
8- M. Labbé -(N°8,65ans,infarctus directeuragence immobiliére, en retraite)
9-M. Lapierre -(N°9, 45 ans,ostéiteamputation, agenhospitalier, en activité)
10-M. Aron -(N°10, 45ans,infarctus,P.D.G.interim en activité )
11-MmeVernon -(N°11,74ans,diabéte,mandataireretraité)

12-M. Jakic - (N°12,58ans, infarctus,ouvriegntretien hotel, emvalidité)
13-Mme DaSilva -(N°13,54 ans,diabéte NID, femme de ménage, sraladie)
14-MmeBen Ali  -(N°14,29 ans, agenhospitalier, en invalidité)

16-Mme Gasset -(N°1@2 anssclérose emplaques, sténodactylo, énvalidité)
17-M. Paoletti -(N°17,67 ans, ouvrieusine auomobile, en retraite)

18- M. Blanchard -(N°18,50 ans,ostéite,conducteur centralaucléaire, en activité)
20-M.Legrand -(N°20, 46 ans,infarctus, notaire, eactivité)

21- Mme Petitpont -(N°21, 56 ans diabete NIDgarde-malade, eactivité)

22- M. Kuckzinski -(N°2252ans arthrose, gardiewsine, en invalidité)

23-M. Warnier -(N°23,68 ans, arthroseghef équipeusine,retraité)

24-M.Teryn -(N°24,55ans,Parkinson, représentant, @wvalidité)
25-MmeRodriguez -(N25,67ans, arthrosemécanicienne usine, en retraite)
26- Mme Pierkowski-(N°26,52 ans arthrose, femme afoyer- marimineur, enmactivité)
27-M.Morel -(N°27,63ans,leucémieagriculteur, erretraite)

29-MmeLebeuf -(N°2946anscancer du seirfleuriste, en activité)

30-M. Lecomte -(N°3030ans.diabéte ID, chauffeur salarié, en activité)
31-M.Gérard, -(N°31, 4ans, diabéte insulo-dépendant, dentisteaetivité)
32-Mlle Lecas -(N°32,22 ans diabéte insulo-dépendant, étudiantena¢decine)
33-M. Massepin -(N°33, 62 ans arthrose chauffeur salarié laiterie, en activité)
34-MmeGrosjean -(N°3463ansParkinsonyetraitée)
35-MmeVandenberg,-(N°35,67ans arthrose, atdoyer, retraitée)

* Comme il est précisé dans le texte, les noms indiqués sont inventés.
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N° Nom SexeijAge Maladie C Profession Activité {CM
1 M. LONGINES M {64 |leucémie 1 | mandataire retraité 1
2 M. CARTON M {73 jcancer poumon 1 | policier retraité 2
3 M. HANAFI M {44 jcancer ORL 1 j représentant com. maladie 3
4 {Mme DELISLE F {68 jcancercol 1§ secrétaire retraité 2
S {Mme NIZON F 143 jcancersein 1 { kinésithérapeute activité 2
6 [Mme ROUDY F {50 jcancersein 1 { professeur activité 1
7 iMme BALMIN F {53 {cancersein 1 | directeur adm. activité 1
8 IM.LABBE M {65 jinfarctus 2 i directeur ag. im. retraité 1
9 M. LAPIERRE M |46 jostéite amputation 2 i cuisinier AP invalidité 3
10 {M. ARON M {45 jinfactus 2 i PDG société d'intéri. activité 1
11 M. VERNON M |74 idiabete 2 | directeur com. retraité 1
12 {M. JAKIC M §68 jinfactus 2 | ouvrier d'entretien invalidité 3
13 {Mme DA SILVA F {54 |diabdte NID 2 i femme de ménage activité 3
14 |Mme BEN ALI F {28 |sclérose plaque 3 | agent hospitalier invalidité 3
15 {Mme PARGA F |59 jsclérose plaque 3 | secrétaire invalidité 2
16 {Mme GASSET F {42 |sclérose plaque 3 j sténo-dactylo invalidité 2
17 M. TERRIN M {67 jinfactus 2 j ouvrier OS Peugeot retraité 3
18 {M. BLANCHARD M {50 jostéite 2 | conducteur ds nuclé activité 1
19 {M. DIGULGIEMO M {70 {diabete ID 2 | mineur retraité 3

20 M. LEGRAND M |46 {infactus 2 | notaire activité 1

21 {Mme PETITPONT F {56 {diabdte NID 2 | garde-malade activité 2

22 [M. KUCZINSKI M }52 {anthrose 3 { gardien usine invalidité 3

23 M. WARNIER ‘M } 68 {arthrose 3 | chef équipe usine retraité 3

24 IM. PAOLETTI M |55 {parkinson 3 | représentant retraité 1

25 Mme RODRIGUEZ F {67 jarthrose 3§ mécanicienne usine retraitée 3

26 |M. PIERKOWSKI M {52 {jarthrose 3 { femme au foyer femme foyer 2

27 M. MOREL M {63 {leucémie 1 | agriculteur retraité 2

28 {Melle LOUIS F {22 {hodgkin 1 { éwdiante éwdiante 2

29 {Mme LEBOEUF F {46 jcancerdusein 1 | fleuriste activité 2
30 {M. LECOMTE M |30 {diabdteID 2 ; chauffeur salarié activité 2

31 {M. GERARD M 141 {diabde 2§ dentiste activité 1
32 {Melle LECAS F {22 {diabteID 2 | étudiante médecine éwdiante 2
33 |M. MASSEPIN M {62 |arthrose 3 i chauffeur salarié activité 3
34 [Mme GROSJEAN F }69 |parkinson 3 | paysan retraitée 3
35 fMme VANDENBERG | F {67 {arthrose 3 | femme au foyer retraitée 3
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Indications sur le tableau :

La colonneC correspond a l&lassification desnaladies :
1 : maladies malignes
2 : maladies chroniques
3 : maladies invalidantes

La colonne NS correspond a uneappréciation duniveau
socioéconomique par I'enquéteur :

1 : niveausupérieur

2 : niveaumoyen

3 : niveauinférieur

La colonneLieu correspond aurégions de I'enquéte :
IDF : ne-de-France
NPC :Nord Pas d€alais
Normand :Normandie
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Effets de la maladie sur 1'emploi (vision retrospective)

Faux Nom N° e Maladie Suites maladie a I'époque Activité Profession Statut
M. TERRIN 17 |67 jinfactus en retraite retraité ouvrier OS Peugeot | salari¢ du privé
Mme VANDENBERG| 35 |67 |arthrose en retraite retraitée femme au foyer épouse de salari du privé
Mme DELISLE 4 |68 |cancer col en retraite retraitée secrétaire salarié du privé
M. WARNIER 23 |68 |arthrose en retraite retraité chef équipe usine salarié du privé
M. DIGULGIEMO 19 |70 {diabeéte ID en retraite retraité mineur salarié du public ou assimilé
M. CARTON 2 |73 |cancer poumon en retraite depuis 21 ans retraité policier salarié du public ou assimilé
M. VERNON 11 }74 |diabéte en retraite depuis 12 ans retraité directeur com. salarié du privé
Melle LOUIS 28 |22 jhodgkin pas d'effet sur la vie active | étudiante étudiante étudiante
Melle LECAS 32 |22 |diabéte ID pas d'effet sur la vie active étudiante étudiante médecine | étudiante
M. GERARD 31 |41 |diabéte pas d'effet sur la vie active | activité dentiste indépendant
M. JAKIC 12 |68 |infactus en attente d'invalidité invalidité ouvrier d'entretien salarié du privé
Mme DA SILVA 13 {54 |diabéte NID en attente d'invalidité activité femme de ménage salarié du privée
M. LABBE 8 |65 |infarctus mise a la retraite aprés 1 an | retraité directeur ag. im. salarié du privé
Mme GROSJEAN 34 |69 |parkinson invalidité puis retraite retraitée paysan indépendant
M. MOREL 27 |63 |leucémie invalidité puis retraite retraité agriculteur indépendant
Mme BENAMI 14 |28 |sclérose plaque invalidité invalidité agent hospitalier salarié¢ du public ou assimilé
Mme GASSET 16 |42 |sclérose plaque invalidité invalidité sténo-dactylo salariée du privé
M. HANAFI 3 |44 |cancer ORL invalidité maladie représentant com. salarié du privé
M. PAOLETTI 24 |55 |parkinson invalidité puis retraite retraité représentant salarié du privé
Mme PARGA 15 |59 |sclérose plaque invalidité invalidité secrétaire salariée du privé
M. KUCZINSKI 22 |52 |arthrose licenciement puis invalidité | invalidité gardien usine salarié du privé
M. LONGINES 1 |64 |leucémie licenciement puis invalidité | retraité mandataire salarié du privé
M. LECOMTE 30 |30 |diabete ID reclassement de fait activité chauffeur salarié salarié du privé
M. BLANCHARD 18 |50 lostéite reclassement de fait activité conducteur ds nuclé | salarié du public ou assimilé
Mme NIZON 5 |43 |cancer sein retour au méme poste activité kinésithérapeute salarié du public ou assimilé
M. ARON 10 |45 |infactus retour au méme poste activité PDG société d'intérl. | indépendant
M. LAPIERRE 9 |46 |ostéite amputation | retour au méme poste invalidité cuisinier AP salarié du public ou assimilé
M. LEGRAND 20 |46 |infactus retour au méme poste activité notaire indépendant
Mme LEBOEUF 29 |46 |cancer du sein retour au méme poste activité fleuriste indépendant
Mme ROUDY 6 |50 |cancer sein retour au méme poste activité professeur salarié du public ou assimilé
M. PIERKOWSKI 26 |52 jarthrose reprise de ses activités femme foyer femme au foyer ép. de salarié du public ou assim
Mme BALMIN 7 {53 |cancer sein retour au méme poste activité directeur adm. salariée du privé
Mme PETIPONT 21 |56 |diabéte NID retour au méme poste activité garde-malade salariée du privé
M. MASSEPIN 33 |62 |arthrose retour au méme poste activité chauffeur salarié salarié du privé
Mme RODRIGUEZ | 25 |67 |arthrose méme poste puis pré-retraite | retraitée mécanicienne usine | salariée du privé
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