
Nous exprimons notre reconnaissanceà toutes les personnes qui ont
accepté, avec courage et sincérité, de répondre à nos questions,au prix

souvent d’un ressurgissementde souvenirs douloureux et parfois d’une
évocation de souffrances et de fragilités difficiles à exprimer. Nous
remercions également les quatre médecinsqui nous ont mis en contact avec

certains de leurs patients, manifestantainsi leur compréhensionqu’il existe
une possible complémentarité de leur travail quotidien et de l’activité
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 biographique et 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 reflètent-elles avanttout
l’expérience qu’ils en ont et ne prétendent-ellesdonner qu’une vérité : la

leur.
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INTRODUCTION

Didier Fassin

Étudier la manière dont les conditions et lesmodes devie, les histoires

individuelles etfamiliales, ensommel’inscription des personnes dansla
société,influent sur leurs attitudesà l’égard demaladies graves, surleurs
comportements et leursactivités lorsqu’elles ensont affectées, surleurs
représentations etleur utilisation dusystème desoins et de protection
sociale, tel estl’objet de cette recherche. En d’autrestermes, il s’agit

d’analyser enquoi les inégalités sociales setraduisent dansl’ expérience

qu’ont cesmalades atteints depathologiesimpliquant un risquevital, des
complicationschroniques ou uneinvalidité permanente.

Plus précisément,nous voulons comprendre comment une maladie grave
interfère de manière différenciée avecle cours dela vie des personnes.Cette
différenciation, nous l’abordons ici àla fois dansla longue durée deleur
histoire familiale et individuelle, enréférence auxévénements qui

marquent desbifurcations significatives de leurparcours biographique et à
travers lesprocessuscomplexes qui relientcettehistoire et ces événements à
la façon dont la pathologie s’imprime, objectivement etsubjectivement,

dans leur existence. Parrapport aux travaux habituellementmenés sur les
inégalités sociales face àla santé,notrerecherche présentedeux orientations
particulières : premièrement, elle privilégiel’étude des effets de lamaladie

sur celle de ses causes et, deuxièmement,elle sesituedans unedémarche

compréhensive plutôt qu’explicative.

D’une part en effet, lorsque l’on s’intéresse aux inégalitéssociales en

matière de santé,c’est généralementpour endéterminer les causes. Sans
perdre de vuela possibilité de recueilliroccasionnellement des données se
rapportant à desfacteurs étiologiques (particulièrement évidentslorsque
l’on a affaire à des accidents du travail ou à des maladiesprofessionnelles,

qu’ils soient reconnues ou non), nous avonsprivilégié l’étude, beaucoup

plus rarement entreprise, deseffetsque produit la maladie surla vie des
personnes. Car ces effets,s’ils ont donné lieu à des travaux sur des
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pathologiesspécifiques, telles que le cancer,la polyarthrite rhumatoïde,la
sclérose enplaques,l’insuffisance rénalechronique, plusrécemmentle sida,
ont le plus souvent étéappréhendéssans quesoit traitée la question de
savoir comment lesdifférences depositionsdansl’espacesocial conduisent

à des différencesdans lesconséquences objectives etsubjectives dela
maladie. L’analyse se ramèneainsi à une étude des effetspropres dela

maladie, en termes desouffrance, dehandicap ou de stigmatenotamment,
sans quesoit mise enavant lamanièredont lescaractéristiques sociales des

individus interfèrent avec ces effets,pour les aggraver ou lesalléger. La
différenciation sociale des conséquences demaladies graves est au contraire,
ici, au coeur dela recherche.

D’autre part, la perspectiveétiologique habituellement de misedans les
travaux sur lesinégalités sociales en matière de santéconduit à unelecture
explicative des phénomènes,autrement dit àla recherche d’unlien causal.
Sansdurcir le trait dela distinction wéberienne, quel’on peut juger quelque

peu artificielle,entre explication et compréhension,nous noussommes
situés dans le cadred’une approche que l’on peut qualifier de
compréhensive,au sens oùla complexité des phénomènesentrant enligne

de compte dans laproduction deseffets dela maladie nepermet pas une
lecture déterministe simple, et où, par ailleurs,l’analyseprocède non pas de
manière quasi-naturaliste en mettant enévidence desrelations objectives,

mais plutôt de manière interprétative, en sélectionnant lesfaits jugés
signifiants. Sila question du pourquoi desdisparitésn’est pasabsente dela
lecture proposée ici, elle esttoutefois fréquemmentrelayée par une

interrogation sur le comment, qui est à lafois plus dynamique, puisque
portant sur lesprocessus,plus réaliste, puisque prenant encompte la
plurifactorialité des phénomènes constatés,plus épistémologiquement

fondée enfin, puisque rappelant letravail interprétatif dont procède
nécessairementl’analyse desfaits sociaux.

Ce double démarquage - en termesd’objet et deméthode  - par rapportà la

production sociologique classique sur lesinégalités sociales desanté
constitue la principale contribution à lasollicitation faite par lesinitiateurs
de l’appeld’offre de la MIRE, en prolongement del’enquête nationale de

l’INSEE sur la santé, quisouhaitaientvoir "renouveler l’approche des
inégalités sociales de santé".Pour reprendre leurs mots, si"les corrélations,
parfois massives, entre appartenancesocioprofessionnelle et états de santé
sont maintenant bienétablies", enrevanche,la manièredont lesfacteurs de
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disparités mis en évidence s’agencent, serenforcent, interfèrent les uns avec
les autres dans uneperspective àla fois "diachronique etévolutive"

demeure largementméconnue.D’où la demanded’une autreappréhension
des inégalitéssociales face à la santé à laquelle notre recherche tente
d’apporter des éléments de réponse.

Le paradoxe est cependant quel’ouverture scientifique manifestéedans cet
appel soit assortied’une double contrainte dans la réalisation pratique de

l’enquête. D’un côté,la populationétudiée doit être unsous-ensemble de
l’échantillon national, ce qui, onle verra, conduit àla fois à la constitution
d’un groupetrès hétérogène dupoint de vue des pathologies et del’âge,
rendant ultérieurement les comparaisonsdélicates, et à unmode de

recrutement institutionnel moinspropice àla mise en confiance immédiate
que des modalités passant par des intermédiairesinformels. D’unautrecôté,

l’entretien, en principe unique, apparaît comme la figure imposée
exclusive, ce qui va à l’encontre des principes méthodologiques
habituellement mis en oeuvre pour assurer unecompréhension d u
contexte dans lequel se trouvent les personnesenquêtées,permettre
d’adjoindre des faitsobservés aux faitsénoncés, donner enfin, parla

réitération desrencontres, une certaine dimension temporelle. Cesdeux
limitations techniques ne sont pasmises en cause entant que telles,
d’autant que,bien sûr, ellesavaient étéacceptées au départ,mais pour la

relative contradictiondanslaquelle elles sesituent par rapport àl’objectif
d’une étude quel’on voulait mener en profondeur etinscrire dans une
histoire. Une premièrepartie de ce rapport seradoncconsacrée à expliciter

la procédure d’enquête, les effetsproduits par ces contraintes techniques et
les tentatives de solutions apportéespour compléter l’échantillonnage et
prendre encompte lesbiais d’entretien.

La population surlaquelle porte l’enquête, et qui secompose donc
finalement d’unsous-groupe del’échantillon national représentatif et d’un

groupecomplémentaire répondant à descritères raisonnés de choix, est
constituée de trente-cinqpersonnesrecrutéesdanstrois régions :l’Ile-de-
France, le Nord-Pas-de-Calais etla Basse-Normandie. Troisgrandstypes de

maladies graves ont étéretenus :premièrement, des cancers,auxquels
s’ajoutent des leucémies et deslymphomesdont les représentations, les
conséquences et lestraitements sontassez semblables ; deuxièmement, des

pathologies chroniques, enl’occurrence diabètes etcoronaropathies ;
troisièmement, des affectionsinvalidantes, d’origine rhumatismale o u
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neurologique.La composition dela population de l’étude sera présentée
dans une seconde partie, enfonction notamment de la distribution des
maladies et dela répartition dansl’espacesocial.

Avant deprocéder à l’analyse des cas,il est nécessaire de s’arrêter sur u n
élément quicontribue à rendre particulièrement délicate l’interprétation
des inégalités dans l’expérience de la maladie grave.C’est, assez

paradoxalement en apparence, lapathologieelle-même, ouplus exactement
sa diversité denature, deforme clinique, destadeévolutif, de réponse aux
thérapeutiques, de perception par les personnes. Si, eneffet, l’expression
"maladiegrave" peut faire illusion sur unehomogénéité, auplan médical,
de la populationétudiée, la réalité est tout autre. Non seulement,comme

on s’endoute, lestrois grandescatégories choisiesprésentent des différences
importantes de pronostic vital, de retentissement physique, de prise en

charge - uneaffection coronariennestabilisée par untraitement n’ayant
guère encommun, dece point de vue,avec un cancerbronchopulmonaire
en phase terminale -,mais on trouveégalement dessituationstrès diverses

pour unemême affection - undiabèteinsulino-dépendant représentant des
contraintes thérapeutiques et des risques de complicationsbien différents
d’un diabètegrasnécessitantla seule prised’un compriméquotidien, et une

sclérose enplaques débutante pouvant ne donnerlieu qu’à des
manifestations visuelles ou sensorielles intermittentes,alors qu’à un stade
avancé, elle se caractérisesouvent par unétat grabataire. Lamanière de
prendre en compte lesréalités de la maladie  - comme phénomène
biologique, physique etmédical - dansl’analyse de l’expériencepsychique et

sociale qu’endonnent les individus,fera l’objet des troisième et quatrième
chapitres,danslesquels nous proposeronsd’abord uneanalyse globaleavant

de nous livrerà l’examen d’une série d’études de casautour del’histoire de
cinq personnes souffrant dediabète.

Comprendrel’inscription des inégalités socialesdanscette expérience de la

maladie grave est au coeur duprojet de l’étude.La plupart des travaux sur
les inégalités sociales de santérelient des indicateurs sanitaires, tels que la
mortalité ou parfois la morbidité, les symptômes et lesrecours, à des

variables sociodémographiques caractérisant lesindividus. Cefaisant, ils
perdent cependant àla fois la dynamique et lacomplexité des liensqu’ils
s’efforcent demettre enévidence.D’une part, eneffet, les situations des

individus, notamment lescatégoriessocioprofessionnellesdans lesquelles
on les range,résultent deparcours familiaux et personnels dont le
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classementdanstelle ou telle catégorie nerend pas compte ; or, ces parcours
sont au moins aussiessentielsà prendre encompte que lessituationsdans
la compréhension des disparitésdans l’expérience de lamaladie. D’autre

part,la position d’unindividu dansl’espacesocial ne serésume pasà tel ou
tel élément, qu’il s’agisse dela catégorie socioprofessionnelle, duniveau
d’instruction ou du réseau de sociabilité,mais doitêtre analysé entermes de
configurations faisant intervenir demanière variable cesdifférents

éléments ; orce sont justement ces configurations changeantes qu’ils’agit
d’appréhenderpour saisir les facteurs qui déterminent uncomportement,
une attitude, unrecours.L’approchequalitativeà partir des histoires de vie
permet deprendre enconsidération cette double dimension, à condition

toutefois dedisposer d’instrumentspour les analyser.C’est ce que nous
nous proposons defaire dans lescinquième et sixièmechapitres à travers
une doubleréflexion sur les structures du temps et les formes de capital,
afin de tenterd’intégrer la dynamique etla complexité dela production des

inégalités dans l’expérience dela maladie. Plutôt qu’une modélisation,il
s’agit d’une manière de représenterpour mieux comprendre. Cettelecture
sera mise àl’épreuve à travers l’histoire de trois femmes souffrant de
formes graves etavancées de sclérose enplaques.

Trois domaines plusspécifiques dans lesquelspeut être appréhendée
l’expérience dela maladieserontensuiteexplorés.Le travail a une fonction

centrale dans l’organisation de lavie, la structuration du temps, la
socialisation desindividus et la formation de leuridentité. L’irruption dela
maladie fait naître dessituationsextrêmement différenciées enfonction

notamment dela professionexercée, dustatutoccupé, dusecteurd’activité,
de l’intériorisation desnormes du métier. La vie quotidienne inclut e t
débordele travail, auquelelle ajoutel’espaceen grande partie domestique et
privé du horstravail. La différenciation sexuelle des rôlesconstituedans ce
registre un important élément destructuration del’expérience de la

maladie, dominée sur ceplan par les problèmes desouffrance et
d’incapacité. Dans la confrontation aujour le jour avec la maladie, le

rapport social que l’on entretient avec le conjointjoue un rôle crucial.
L’expérience que les individus ont du systèmede soins constitue le dernier
domaine d’observation. Cetteexpérience estextrêmementdiverse,depuis
les enchaînementscatastrophiquesd’erreurs, de négligences et deviolences

psychologiquesjusqu’aux déroulementssansproblème deprise en charge
techniquement ethumainementsatisfaisante.Elle est médiée à lafois par la
position du sujet, en particulier ses relationsdansle milieu médical, et par
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la subjectivation de sesrapports à l’institution médicale, denature plus
personnelle, maisil n’est évidemment pas possible desous-estimer les

effets duhasard et dela contingence.

Enfin, on tentera de mettre enrelation la manièredont on a pu, aucours de
l’enquête, déchiffrerla traduction desinégalitéssocialesface à la maladie,

d’une part, et la manière dont les personnesenquêtées, elles-mêmes
souffrant de ces diverses pathologies, voient cesinégalités, d’autre part.
Quels savoirs, quelles perceptions, quelles interprétations enont-elles ?
L’hypothèse quisous-tendaitla dernière série dequestionsposées surce

thème lors de l’étude était double. D’une part, les inégalités sociales en
matière de santéconstituent un point aveugle del’espace social quirenvoie
à une sorted’impensé collectif. D’autrepart, même si ellessont faibles et

partielles, la conscience etla connaissance qu’ont lesindividus de ces
inégalitéssont socialementdifférenciées, ceux qui ensont lesplus victimes
étant ceux qui ensavent le moins. Il est donc intéressant de testercette

doublehypothèse afin defaire apparaître lesinégalités sociales de santé non
plus telles quele chercheur les comprend et, finalement, les construit, mais
telles qu’elles sont représentéesdansle monde social.
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Première partie

PROCÉDURE D’ENQUÊTE

1. Population
* Les critères d’inclusion
* Les deux sous-échantillons
* Description de la population

2. Entretien
* Les conditions pratiques de l’entretien
* Le récit autobiographique comme construction

* Quelquesconsidérations éthiques
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Dansla mesure oùil s’agit de l’une desenquêtes complémentaires d’une
étude nationale del’INSEE, le dispositif méthodologique de cetterecherche

obéit à des règles. Ils’agit notamment :

- de la nécessité deconstituerla population à partir de l’échantillon
national,dont elle doit être un sous-ensemble, defaçon à resterdans
le cadred’une certaine représentativité quiétait celle de l’échantillon

initial (cettecontrainten’estpas liée à une possibilité decomparer les
données recueilliesdans les deuxenquêtes, puisqu’au contraire,pour
des raisons éthiques,ce rapprochement estimpossible),

- et de l’impératif de selimiter à une seuletechnique d’enquête,
l’entretien, qui est deplus en principe unique, selon lademande
formulée par lesenquêteurs au cours del’étude nationale (d’autres
procédures,notamment l’observation, et d’autres modalités, telles

que la répétition desentretiens, pourrait donner lieu à des
mécontentements dela part desenquêtés quirisqueraient de se sentir

prisonniers de leur acceptationinitiale de l’enquête).

A cette double prescriptions’ajoutentdeux autresexigences quitiennent à
la problématique même de l’étude :

- la recherche dedifférencesfaceà la maladie interprétables entermes
d’inégalités, ce quiconduit às’efforcer d’avoir dessituationssociales,
économiques, culturellesdiversifiées et contrastéespour mieux faire

jouer les disparités,

- et le choix demaladies graves, c’est-à-dire comportant un risque
vital, entraînant descomplications oudonnant lieu à un handicap, de
façon àmettre enévidence des effets significatifs entermes dedurée

ou de qualité de vie.

C’estdonc dans cetespace de contraintes fortes - etacceptées - que l’enquête

a été mise enplace. Ons’efforceraici de rendrecomptedans ledétail dela
procédure et de ses difficultés,dans la mesure où,d’une part, cesaspects

techniquespourront s’avérer utiles pour desétudes ultérieures et où,
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d’autre part, les données devront être interprétées enfonction de la

méthode quia servi à les produire.

Dans un premier temps, onprésenterala procédureutilisée pour constituer
l’échantillon, d’abord à partir de la population del’enquête INSEE dans trois

régions et surla base de critèresconcernant les sujets et lesmaladies, puis en
complétant selon une sélection raisonnéedans quatre clientèles de
médecins des mêmestrois régions.La population del’étude, qui réunit les
deux sous-échantillons, feraalors l’objet d’une brèvedescription.

Dans un second temps, ons’attachera àla procédure de l’entretien,dont on
montrera les conditionspratiques deréalisation et les conséquencespour

l’analyse desdonnées. En fait, le travail dereconstitution par une personne
de sa vie sousforme d’un discours narratif, quel’on appelle autobiographie
et que les sciences sociales ontintégré dansleur dispositif technique sous le

nom d’approche biographique, doitêtre pris encomptedans l’analyseafin
d’éviter les pièges del’impression de réalisme,voire de vérisme, qui en
ressort.La vigilance méthodologique nedoit cependant pas conduire àsous-

estimerl’intérêt de cetteapproche qui seradiscuté.
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LA POPULATION

Didier Fassin

Compte tenu destrois contraintes que constituentla prédéfinition dela
population deréférence,la recherche dedifférences etle choix demaladies
graves, la procédured’échantillonnage s’estavérée particulièrement

délicate enraison, d’une part, de la difficulté d’obtenir des effectifs
suffisants, et d’autrepart, dela faible représentation des catégories extrêmes
de l’éventail social. Des aménagements ont par conséquent éténécessaires.

Avant de lesévoquer,il est utile de rappeler lescritères tels qu’ils avaient
été initialement proposés.

Les critères d’inclusion

Trois éléments avaient été pris en compte audébut de cetravail pour
définir les critèresd’inclusion dans l’enquête : l’existenced’une maladie

grave, desurvenuerécente,touchant des adultes en âged’être actifs. Un
quatrième élémentdevait permettred’orienter l’échantillonnagedans le
sens dela problématique définie : une diversité desituationsétait souhaitée,
incluantnotamment descasqui pouvaientrefléter despositions marquées à
l’une ou l’autre extrémité dela hiérarchie sociale.

Le premier critère retenu était l’ existenced’une maladie grave, définie
comme comportant unrisque vital, entraînant des complications ou

donnant lieu à un handicap.Compte tenu des limites de lapopulation de
l’enquête nationale,mais aussi enraison d’unevolonté de diversification
des pathologies, trois typesd’affection étaient considérés.

. Une première catégorie est composée descancers, leucémies et
lymphomes. Il s’agit de maladies engageantle pronostic vital, ce que

l’on peut entendrecomme uneréalité statistique mesurable e n
termes dedurée desurvie moyenne, mais aussi à unautre niveau,
dans les représentations dont elles font l’objet. Bien entendu,

certaines d’entre elles guérissent,notamment parmi lescancers d u
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sein ou les maladies de Hodgkin, maisd’une part, on ne peutjamais
le savoir avec certitude sur uncasdonné, et d’autrepart, l’image qui

leur reste liée associe souffrance etmort. Outrela sévérité deleur

pronostic, ces affectionsconduisentà des traitementscomplexes,
difficiles à supporter,laissant des séquellesplus oumoins réversibles
qui participent deleur gravité. On sait enfin, par des études

statistiques, que lesdifférencessociales influent surle cours dela
maladie, tant du point de vue durisque dela développer que dela
probabilité desurvie unefois qu’elle existe.

. Une deuxième catégorie est constituée demaladies chroniques,
coronaropathies - angines de poitrine ouantécédentsd’infarctus - et
diabètes - insulino-dépendants ou non. Lagravité n’est pas
nécessairementmoindre que pour les cancers, en raison des

complications qui les caractérisent (enparticulier, nécrose
myocardiqueétendue, insuffisancecardiaque ou troubles durythme
dans le premier cas, coma partrouble dela glycémie, artérite des

membres inférieurs, insuffisancerénale pouvant eller jusqu’à la
dialyse,dansle second), maiselles font l’objet de représentationstrès
différentes, moins directementliées à la mort. Par ailleurs, les

contraintes thérapeutiques sont d’uneautre nature,généralement
moins lourdes, mais aussi souvent plus permanentes etdéfinitives ;
or, les difficultés de surveillance médicale et d’observance des

traitements sontgénéralement considéréescomme socialement
déterminées, ce quicontribue àrendre lechoix de cesaffections
pertinent pourla présente étude.

. Enfin, la troisième catégorie est faite demaladies invalidantes,c’est-
à-dire marquées par une incapacitéphysique. Il s’agit d’affections

neurologiques entraînant uneparalysie -hémiplégie, paraplégie,
sclérose enplaques - et dedégénerescencearthrosique ayant u n
retentissement important dans la viequotidienne - en pratique,celle
touchant le membreinférieur ou un ensemble plus large
d’articulations.Malgré leur hétérogénéitéévidente, cespathologies

ont en commund’entraîner une réduction de la mobilité,voire de
l’autonomie, dont les conséquences semanifestent demanière

évidemment différenciée dans le travail, que ce soit en milieu
professionnel oupour lesactivités ménagères.Quant auxtraitements,

les disparitéspeuvent égalements’y exprimer, notammentdans la
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façon de gérerla douleur et lesincapacités, élémentimportant dansla
perspectivedéveloppéeici.

Sur cette base desélection, il a fallu éliminer les cas dont la

signification paraissaitdifficile à appréhender à partir d’unlisting
d’ordinateur, comme les cancers dela peau, qui peuvent être
quasiment bénins, ou descardiopathiesindiquées comme mal
définies, ouencore certaines localisations d’arthrose, àla fois banales
et d’expressionsymptomatiquevariable.

En ce qui concerne ladate de survenue,on avait initialement choisi de se

limiter aux personnesdéclarant l’une despathologies indiquées ci-dessus
dans les deux ansprécédant l’enquête del’INSEE, de façon,d’une part, à

garder uneproximité temporelle plus grande desdébuts dela maladie, et

d’autrepart, àréduire le risque de perte de vue pardéménagement ou,bien
sûr, pardécès.

Cette période dedeux ans ne permettant pas de constituer u n
échantillon suffisant, il a fallu l’augmenter. Ledélai finalement
retenu est decinq ans, ce qui signifie,compte tenu dumoment de
réalisation dela présente enquête complémentaire, untemps de sept
à huit ans depuis ledébut de l’affection, ce quiexplique une

proportionélevéecomme onle verra deperdus devue, pardécès ou
mobilité.

Pour certaines pathologies curables, ou tout au moins enpartie
régressives, telles quecertainscancers oucardiopathies, cedélai a des
conséquences surle contenumême de l’entretien : lamaladietend en
effet à apparaître comme uneréalité ancienne, partiellementoubliée

et que l’enquêtefait resurgir demanière lacunaire ; deplus, elle
trouve maintenant saplacedans unereconfiguration du passé etdans
une réorganisation du présent qui en déformentla narration. Il ne

s’agit cependant ici que del’exagération, parl’effet du temps,d’un
phénomènestructurel qui tient àce que le récit esttoujours une
reconstruction dans une situationartificielle d’interview et de
remémoration.

Quant aucritère d’âge,on avaitégalement décidé audépart des’entenir aux
sujetsadultes en âge detravailler etpouvantavoir des enfants,pour éviter
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une trop grandehétérogénéité entermes de composition duménage, de
mode devie, de pathologies oud’invalidités associées. Lessujetsretenus
dans unepremière sélectiondevaient avoir entre vingt et soixante ans lors

de l’enquête -fourchette évidemment large,mais qui permettait encore de
limiter les polypathologies del’âge avancé et les inactivités parsuite de
mise enretraite, donc deconserver une certainecohérence,tant surle plan

médical que social.

Bien entendu,l’incidence despathologies gravesdéclaréesaugmente
avecl’âge. Il y a peu de sujetsavant cinquante ans etla période fixée
s’est avérée, làencore, trop restrictive pour la constitution de
l’échantillon. On adonc dû étendre la limite supérieure àsoixante-

dix ans,ce qui amène à inclure unnombre nettementplus élevé que
prévu de sujetsâgés.La période retenue est finalementde vingt à

soixante-dixans lors de la réalisation de l’enquête del’INSEE.

Malgré l’intérêt de ce facteur, aucun critère d’inclusion particulier
concernantl’ appartenancesociale, n’avait été initialement défini, compte
tenu desdifficultés déjàrencontréespour la réalisation desautrescritères.

On se contentaitdonc dela représentativité présumée du sous-échantillon,
puisqu’il était tiréd’une populationreprésentative.

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

purementstatistique,s’en sontajoutées d’autres,démographiques et
sociologiques,pour contribuer à renforcerplus spécifiquement la
sous-représentation des classes sociales basses.

D’une part, certainescatégories sont évidemment absentes des
enquêtes depopulation, notamment les personnessansdomicile fixe
et les étrangers ensituationirrégulière, qu’il est pourtant de plus en

plus difficile de traiter comme desimples situations marginales et
rares. D’autre part, certainscomportementsnégatifs à l’égard des
enquêtes affectentélectivement lesgroupes modestes : ainsi,lors de

l’étude nationale, l’acceptation d’un nouvel entretien, qui
conditionnait l’inclusion dans laprésenterecherche,était de 21%

chez lesouvriers nonqualifiés,24 % parmi les agriculteurs, 30% pour
les employés,42 % dans lesprofessions intermédiaires, 46% parmi les
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cadres supérieurs et 48% pour lesenseignants,avec unemoyenne
nationale de 32%, différences qui s’ajoutaient à celles,allant dansle

même sens, entre lesniveaux de participation àl’étude nationale, en
principe obligatoire,mais avec6 % de refus et6 % d’abandons. Il y a

donc globalement une sous-représentation desclasses défavorisées

dansl’échantillon constitué parl’INSEE.

En résumé, auterme decetteprocédure de sélection, on setrouve face à une

population de personnes appartenant à une classe d’âge large, reflétant
mieux les catégories moyennesde la société que les catégories extrêmes,
notamment les plus modestes,et souffrant de maladies graves qui se

caractérisent par la grande hétérogénéité de conséquenceset de durées.
Compte tenu desobjectifs de l’enquête, on conçoit que cettedélimitation,

imposée par latechniqued’échantillonnage, ait poséquelquesdifficultés
dansla réalisationpratique del’étude.

Les deux sous-échantillons

Le problème principal tient eneffet, on le voit, à l’impossibilité d’atteindre
deseffectifssuffisants surla base descritèresretenus.Certes, lesadaptations
successives du protocolevisant àélargir cescritères ontpermis d’augmenter

le nombre de sujets entrantdans l’étude. Mais cet élargissement aproduit
lui-même des effets contradictoires : ainsi, parexemple,l’accroissement de
l’intervalle de tempsécoulédepuisla découverte dela maladie augmente-t-
il la probabilité quele sujet soitmort aumoment dela présente enquête. Et

au bout du compte,il n’a atteint que partiellement son but :l’échantillon
obtenu decette façon ne secompose que de dix-neufindividus, au lieu dela

trentaineenvisagée au départ.

On peut, en reprenant lasuccession desétapes du recrutementde ces
personnes,montrer leséléments qui ontconduit à cerésultat modeste.Si
l’on insiste aussi minutieusement sur cesaspects trivialement techniques,
c’est qu’ils illustrent les difficultés de l’échantillonnagedont ils peuvent

contribuer à faire réviser les modalitéspour des travauxultérieurs.

Une diversité géographiqueavait étésouhaitée au départ parl’INSEE. Trois
régions ontdonc été retenues :l’Ile-de-France, leNord-Pas-de-Calais etla
Basse-Normandie.Elles correspondentà douze départements : Paris,
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Essonne, Hauts-de-Seine,Seine-Saint-Denis, Val deMarne, Val d’Oise,

Yvelines, Nord, Pas-de-Calais, Calvados,Orne etManche. On a ainsi des

situationscontrastées,avec des zones fortementurbanisées et deszones
encore rurales, des zoneséconomiquementdynamiques et des zones

industrielles profondément marquées parla récession.

Compte tenu descritères élargis précédemment énoncés - liste demaladies
graves,délai de cinq ansdepuisla découverte et âgecomprisentre vingt et

soixante-dixans -,cinquantedossiers ont pu être sélectionnés.

- ils se répartissaient en trente-et-unpour l’Ile-de-France,douzepour
le Nord-Pas-de-Calais etsept pourla Basse-Normandie ;

- cliniquement,il s’agissait dedouze pathologiesnéoplasiques,vingt-
trois maladies chroniques et quinzeaffectionsinvalidantes.

Par rapport àcette liste,plusieursrestrictionssont toutefoisintervenues :

- sept dossiers dela région Ile-de-Franceavaient étéégalement

retenus pour l’une des autres enquêtes complémentaires et ne
pouvaientdonc pasfaire l’objet d’une secondeinvestigation ;

- treize personnesn’ont pu êtreretrouvées,le courrier qui leuravait

été envoyé étantrevenu avec la mention "n’habite pas à l’adresse
indiquée" et lesrecherches auprès des services téléphoniques n’ayant
pas permis deconnaîtrela nouvelledomiciliation ;

- deux personnes souffrant decancersont mortes, ce quisous-estime
probablement le tauxréel de mortalitédans l’échantillon, unepartie

des décèspouvantcorrespondre aux personnes nonretrouvées ;

- sept personnes ontrefusé de sesoumettre àl’enquête, alorsqu’elles

en avaientacceptéle principe lors du premier passage ;

- deux ontrepoussé indéfiniment ladate del’entretien eninvoquant
un état de santé fragile, ce qui est peut-être un refus déguisé.

On constate que lenombreréduit de sujetsenquêtésdans lapopulation de
l’INSEE tient en partie àl’ objet lui-même : raretérelative des pathologies
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graves ;fréquence supérieure desperdus devue, en raison desdécès ;
proportion probablement plusélevée derefus d’enquête.

Sur les cinquante dossiers initialementretenus, seulsdix-neuf ont donc pu
effectivement entrer dans l’enquête. Et ce, malgré l’élargissement des

critèresd’inclusion qui avait permis de doublerle recrutement par rapport
aux consignes initialesplus contraignantes.Seul,le critère géographiquen’a

pas été élargi,pour desraisons de réalisationpratique del’enquête,compte
tenu desdéplacements qu’impliquaitdéjà le fait de travailler dans douze

départements de troisrégions.

Afin de s’en tenir aux effectifs initialement envisagés, il a donc été
nécessaire deconstituer un secondéchantillon.La procédure choisiepour le

recrutement du second groupe desujetsenquêtés a tenté deprendre en
compte les carencesidentifiéesdansl’échantillon del’INSEE, tout en restant

en cohérenceavec les critères d’inclusion qui avaient présidé à la

constitution decelui-ci.

L’échantillon complémentairecorrespond auxmêmes critères que ceux
précédemment énoncés : existence d’unemaladie graveappartenant àl’une

des trois catégories indiquées et découverte aucours des cinqdernières
années, chez dessujets de vingt à soixante-dix ans. Il provient desmêmes
régions que celles de l’échantilllon del’INSEE. Cependant,afin de tenir

compte dela faiblesse précédemmentnotée des effectifs des catégories

sociales basses, ons’est efforcé desur-représenter ces dernièresdans

l’échantillon complémentaire.

Pour procéder aurecrutement des cascomplémentaires, on a eu recours à

quatremédecinsconnus des responsables dela recherche - deux enIle-de-
France, undansle Nord-Pas-de-Calais et un en Basse-Normandie - qui ont
choisi dans leurclientèle despatients répondant auxcritères énoncés. Ils

leur ont demandéleur consentement àl’entretien, enleur expliquantle
cadre danslequell’enquête était réalisée.

Il s’agit donc d’un choix raisonné descas, n’assurant pas une

représentativité comme celle qui résulte de la première procédure
d’échantillonnage, mais autorisant une meilleurereprésentation des
catégories socialesbasses etpermettantainsi de rendre plus lisibles les

inégalités, quisont aucoeur dela problématique.
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Description de lapopulation

Trente-cinq ménages ont été enquêtés,correspondantà trente-cinq
personnes souffrant de maladiesgraves. Ils se répartissent en dix-neuftirés
de l’échantillon del’INSEE et seize del’échantillon complémentaire.

La répartition par sexe montre un excédent d’hommes(ils sont 20)

sur les femmes (aunombre de15).

La distribution par âge fait apparaître undécalage netvers les
décennies lesplus élevées :

- 3 ont entre20 et 29 ans,
- 1 entre 30 et 39ans,

- 8 entre 40 et49 ans,

- 9 entre 50 et 59ans,

- 11 entre60et 69 ans,

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

relativementâgé.

La répartition par pathologie est relativementéquilibrée entre les
trois groupes :

-10 sontd’origine maligne (4 cancers dusein, 1 du colutérin,

1 du poumon, 1 ducavum, 2 leucémies, 1 lymphome

hodgkinien),
- 12de typechronique (5 coronaropathies, 7diabètesdont 3 sont

insulino-dépendants),
-13 de natureinvalidante (6 arthrosessévères, 2 ostéites
chroniques, 3scléroses enplaques, 2 maladies de Parkinson).

La diversité de ces affectionsgraves tient,comme onl’a vu, à la taille

de l’échantillon national danslequel chacune d’entreelles ne se
trouvait représentée qu’enpetitseffectifs.

La distribution géographiquerévèle une sur-représentation de la
région Ile-de-France, où ont étéréalisés 16entretiens, sur lesrégions

Nord-Pas-de-Calais, où 10 personnes ont étévues, et Basse-
Normandie, où 9ménages ont été enquêtés.
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Ce déséquilibre traduit les réalités démographiques de ces trois
régions, évidemment retrouvéesdans l’échantillon de l’INSEE et

partiellementcorrigées par l’échantilloncomplémentaire.

Lescatégories socioprofessionnellesreprésentéessont très diverses :
- 5 cadres supérieurs et professionslibérales,

- 4 artisans,commerçants etpatrons,

- 2 cadresmoyens,

- 6 employés,

- 12 ouvriers,

- 2 agriculteurs,

- 2 étudiantes,

- 2 femmes au foyer.

Parmi les ouvriers, 3sont sansqualification.

Cette classification ne préjuge évidemment pas desemplois occupés
au moment del’enquête, ni a fortiori aumoment de la survenue de
la maladie,comme onle reverra.

Le tableau dela page suivanteprésente les résultats de manière détaillée :

La colonneC correspond à laclassification desmaladies :
1 : maladies malignes

2 : maladies chroniques
3 : maladies invalidantes

La colonne NS correspond à uneappréciation du niveau

socioéconomique par l’enquêteur :
1 : niveausupérieur

2 : niveaumoyen
3 : niveauinférieur

La colonneLieu correspond auxrégions de l’enquête :

IDF : Ile-de-France

NPC : Nord Pas deCalais

Normand : Normandie
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L’ENTRETIEN

Didier Fassin

Converserpendant deux ou troisheuresà micro ouvert sur dessujets
intimes et graves, avec unepersonneauprès de laquelle onn’est introduit
que par une lettre de l’administrationrégionale del’INSEE, constitue une

figure méthodologique toutà fait exemplaire ducaractère artificiel des

enquêtes menées sur des échantillons représentatifs,autrement dit issus
d’un tirage ausort. A cetégard, elle s’opposecependant moinsqu’il n’y
paraît à d’autres modalités de recrutementreposant sur des contactsplus

personnalisés,utilisant des intermédiaires etpassant par desréseaux de
connaissance, comme ce quia été mis en oeuvre pourconstituer
l’échantillon complémentaire àl’aide de médecinsconnus. Enréalité, dans

les deuxsituations -échantillon national représentatif, échantillonraisonné
complémentaire -,c’est la situationmême de l’entretien qui est artificielle,
caractère qui estsimplementaccentué par l’absence demédiation dans le
premier cas, et justifie, au-delà des différencestechniques, lamême

vigilance épistémologiquedansl’interprétation des données.

En pratique,cettesituationn’est cependant pasvécue de manièreuniforme
par les personnesenquêtées, certaines manifestant uneévidente et
compréhensibleméfiance à l’égard del’intrusion qu’elle représentedans

leur vie privée, d’autres s’épanchant aucontraire avec unefacilité
probablementaccrue parla certitude quel’enquêteur est un étranger peu

susceptible de se servirlocalement des informationsqu’il a obtenues au
cours del’enquête, surtout lorsqu’il esttotalementextérieur à l’entourage
de la personne,commec’est le cas avecla procédure de tirage au sort. Entre
ces deux attitudes, on trouve tous lesschémaspossibles d’interaction,
incluant la dramatisation,la manipulation,la réserve.

La relation des personnesenquêtées àla situationd’enquête est de
toutefaçon difficile àanalyser,car non univoque. Probablementfaut-

il ici encore segarderd’interpréter trop rapidement lesraisonsd’un
refus, d’une acceptation ou d’uneattitude dedéfiance.Dans le cas de

Mme Vandenberg, le report, à quatrereprises, durendez-vous pris
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avec ellepour l’interroger, laissaitaugurerd’une réticenceà l’égard
de l’entretien, quenous tendions àinterpréter commeliée à la gravité
de sa maladie - uncancer de l’utérus.Elle finit cependant paraccepter

au moment où nous pensionsrenoncer etrévéla, d’une part, que sa
méfianceinitiale était dueà l’idée quela consonnance hollandaise de

son patronyme,inhabituel en terrenormande,était à l’origine de
notre sollicitation, et d’autrepart, quec’était à la suite dela lecture

d’un articledansla presselocale,engageant les habitants dela ville à
accueillir des enquêteurstravaillant pour un organismeofficiel,
qu’elle avait changé d’avis,confondant visiblementl’étude évoquée

dans lejournal etnotre démarche auprèsd’elle. Toutes raisons que
nousn’avionsaucunechance d’imaginer si elle nenous lesavait pas
livrées. Cette illustration estcertes anecdotique, maiselle rappelle
plus fondamentalement ledécalageentrela subjectivité de l’enquêté
et la tentatived’objectivation de l’enquête.

On s’attacherasuccessivement àdonner des indications sur lamanière
dont, concrètement, sesont déroulées les enquêtes, à repérer leseffets

produits par la restitution desfaits à travers unrécit autobiographique,

enfin à discuter certainsproblèmespratiques etdéontologiques relatifs à
l’analyseet àla restitution de ce typed’enquête.

Les conditions pratiques del’entretien

L’enquête a été menée entotalité par lestrois chercheurs signataires de
l’étude. Il a en effet été considéré que laqualité de laproduction desdonnées

et leur cohérence parrapport àla problématique nepouvaientêtre assurées
que si les entretiensétaient conduits sansintermédiaires. La séparation du
travail technique et du travailintellectuel est àl’opposé de la démarche
suivie ici. Par conséquent, lorsqu’ilsera question,dans le texte,

d’enquêteurs,ce sera pourdésigner les chercheurs enréférence à larelation
d’enquête et eninteraction avec la position del’enquêté, et nonpour
signifier le recours à d’autres protagonistes del’étude.

La réalité dessituationsd’enquête necorrespondjamais exactement a u

schéma imaginé. Ces décalagescorrespondent à desnécessitéspratiques et à
des glissements méthodologiquesqu’il faut considérermoins comme des
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contraintes et des imperfections del’enquête quecomme soninscription
dansle mondesocial et sonadaptationà la vie réelle.

Il était initialement prévu quel’entretien se déroulerait entête-à-tête avec

la personneenquêtée à son domicile. Enréalité, bien souvent, ons’est
trouvé en présence d’uneautrepersonne,généralementle conjoint, parfois
un enfant ou un ami, voire plusieurs personnes.L’enquête estdans ces cas
vécuecomme un événement social qui mobilisele couple, voire unepartie
de l’entourage. Cettesituation modifie évidemment la production des

données etdoit être prise en compte dans leurinterprétation.

D’une part eneffet, la présence d’une tiercepersonne impose une

retenue dela part decelle qui est enquêtée -mais aussi del’enquêteur
- sur certainesquestionssensibles ou intimes. Dans l’entretien avec
Mme Ben Ali, alitée àcaused’une sclérose enplaquesévoluée, la
présence dumari induit visiblement unedifficulté à abordercertains

sujets personnelstels quel’enfancemalheureuse de lajeune femme
avec une mère qui la maltraitait et surtout certains pointsle
concernant lui,commela réalité de sacontributionfinancière à la vie
du ménage(il s’était dit intérimaire, elledira ensuite,lorsqu’il sera

parti, qu’il ne travaille plus depuis un bonmoment). A contrario,
dans l’interview de Mme Nizon, dont le cancer dusein a été une
expérience particulièrementdouloureuse,l’absence detout témoin
lui permet d’exprimer librement sessentiments surla manièredont

son entouragea réagi à samaladie et peut-être facilite-t-elle
l’évocation de l’épisodele plus tragique de son histoire (l’avortement

thérapeutique provoqué par lesmédecins et l’hystérectomietotale
réalisée de façonconcomitante).

D’autre part, la présence d’une tiercepersonneamènefréquemment
des enrichissements durécit par l’intervention de celle-ci dans le
cours de lanarration pourcontredire, ajouter undétail, faire un

commentaire. Au cours dela rencontreavecM. Vernon, qui souffre
de diabète et detroubles cardiovasculaires, sa femme, d’abord
silencieuse, a des interventions deplus en plus nombreuses et deplus

en plus longues,apportantd’utiles précisions sur desdates et des
événements de l’histoire médicale de sonmari, mais mentionnant

aussi ses propresproblèmes de santé quiapparaissent,d’ailleurs,tout
aussi pertinentspour l’enquête queceux de son mari. Ilarrive même
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que le conjoint sesubstitue presquecomplètement à lapersonne
malade. Ainsi,c’est auprès dela femme de M.Hannafi et endehors

de la présence de celui-ci quela quasi-totalité du récita été obtenue, le

maladeétant extrêmement affaibli par un cancer ducavum austade

terminal. De même, c’est le mari de MmeLapierre qui répond à sa
place et en sa présence, car ellesouffre d’une importante dysarthrie
liée à l’évolution de sa sclérose enplaques.

Les interférencesliées à la présence d’une tiercepersonnepeuvent
même déboucher sur des difficultés spécifiques. Aucours durécit de
Mme Vandenberg,l’arrivée inopinée de sa fille, qui s’inquiète de

trouver une inconnue en traind’interroger sa mère etconteste les
principes mêmes de l’enquête,introduit une perturbation notable,
que la mèreexpliquera plustard enfaisantréférence àdeux décès par
suicide dans l’entourage procheconsidérés comme relevant d’un

secretfamilial indicible.

A chaque fois,c’est donc en fonction des conditionsprécises de

réalisation de l’entretienqu’il faut analyser les faits recueillis.

Un guide d’entretienavait étépréparé. Ilservaitplutôt d’aide mémoire que
de véritable guide, dans lamesure oùl’entretien était peu structuré.

Globalement, la chronologieétait suivie, depuis lesorigines familiales et
l’enfance, mais une grande liberté était laissée auxpersonnespour
construire leurrécit àleur façon.

Cette tension entre un souci desystématisation minimale de
l’information et une volonté delaisser lanarration suivrele cours

que souhaitaitdonner la personne explique enpartie certains
manquesconstatés aposteriori, notamment sur les originessociales
sur deuxgénérations ou sur l’évolution précise desrevenus au cours
de la maladie.

Tous les entretiens ontfait l’objet d’un enregistrement. Iln’y a pas eu de
difficulté particulière à faireacceptercette modalité. Il estcependantarrivé

que la personnedemande à ce quel’on cessed’enregistrerpour certains
passagesconsidérés parelle comme sensibles ou intimes. Ce sont au total

environ quatre-vingts heuresd’écoute,correspondant à plusd’un millier
de pages de transcription.
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Dans certainscas, lespersonnesenquêtées ont souhaitéadjoindre des
documents personnelscomplémentaires :pour M. Parga, uncahier dans
lequel il avait consigné, spécialementpour l’occasion, tout le récit de son

accident et de ses déboires avecla médecine ;pour M. Lapierre,la cassette
d’une émission detélévision surla sclérose enplaquesdans laquelle il
retrouvait sonexpériencepersonnelle dela maladie de safemme.
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Le récit autobiographique comme construction

L’entretien tel qu’il avait étéconçu revient àdemander aux personnes de

raconter leur vie en ysituant les circonstances et les conséquences de
l’intrusion de la maladie.Le récit autobiographique qui enrésulte estdonc
une construction de soipour un autre, unemise en forme de sa vietelle
qu’elle puisse tenirdans le cadre dequelquesheuresd’entretien tout en
répondant auxnécessités spécifiques de l’enquêteautour del’expérience de

cettemaladie grave.

L’approche biographique afait l’objet de très nombreux travaux et
discussions de sociologues. Desouvragesla mettant en oeuvre (etl’on peut

remonter àl’École de Chicago), des numéros spéciaux derevues (en
particulier de laRevuefrançaise desociologie à plusieurs reprises) et un

groupe thématique ausein de l’Association mondiale de sociologie
témoignent dela vitalité de la recherchedans ce domainedont il n’est pas

question derendrecompte ici des multiples débats quile traversent. On se
limitera donc à donnerquelquesélémentssusceptiblesd’éclairer lasuite de

la présentation.

La critique la plus habituelle àl’encontre de cetteapproche,formulée
par Pierre Bourdieudans unarticle célèbre, estcelle de "l’illusion
biographique". Elle montre la faiblesse méthodologiqued’une

technique quis’appuie sur leprésupposéd’une linéarité et d’une
cohérence del’existence etinduit la réponse correspondante dela
personneinterrogée qui est amenée à seraconter comme unrécit

dont elle est le personnagecentral et lenarrateur attitré. Cette
faiblesse estd’autantplus gênante que labiographie apparaît comme

une indépassable vérité -celle du sujet acteur de sonhistoire - qui
conduit volontiers à son exaltation -elle estparfoisprésentéecomme

la techniqueidéale.

Que cette critiquesoit fondée est indéniable. Maiselle doit inviter à
une réflexion sur l’outil et seslimites plutôt qu’à une mise àl’index

d’une approche qui esttoujours riche de la confrontation qu’elle
instaure entre unesubjectivité et uneobjectivation. Probablement

est-ce d’ailleurs, quoiqu’ilss’en défendent, lesens quel’on peut
donner àl’entreprise dePierre Bourdieului-même et de son équipe
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pour rendrecompte de"la misère du monde"à partir d’histoires de
vie et de fragments derécit.

Le point de vue adoptédans la présente étude revient à considérer quele

récit de vie estcertes nécessairement uneconstruction, mais quecette
considérationn’enlève rien à sonintérêt dans la mesure où, d’unepart, il
n’existe ni vérité absolue d’uneexistence, ni exhaustivitépossibledansla

tentatived’en rendrecompte, nicaractèreunivoque del’interprétation d u
sens quel’on peut donner auxévénements quila composent, et où, d’autre
part, la production narrative quelivre la personne est en soi digned’intérêt,
représentant sa manière de sepenser et de se dire.

Les histoires de vie et de maladie constituentdonc un matériau

nécessairementimparfait et incomplet,mais pour autant quel’on soit
conscient deleurs limites, elles permettentd’aborder les faits de manière

diachronique etd’en suggérer des enchaînementsprobables, tels que les
personnes les identifient ou,souvent,tels quele chercheur les reconstitue.
Car on ne sauraitévidemment s’en tenir à une vision naturaliste et
subjectiviste : il revient au travaild’analysesociologique de tenter de

dévoiler des éléments non perçus parle sujet énonçant. Ceprincipe est
évidemment toujours vrai dans les sciences sociales, il l’est
particulièrementdans le cas d’un travail sur lesinégalités, etplus encore

d’inégalités face à lamaladie qui ne se donnent pasaisémentà voir.

Pourrésumerla position adoptée parl’équipe derecherche, sile travail s’est
élaboré sur des prémissesconstructivistes,revenant àconsidérerle récit de
vie comme uneconstruction légitime de celui qui en est l’auteur, en

revanche, à ladifférence delectures commecelles quefont l’économie des
conventions oul’ethnométhodologie, on considèresimultanément quele

sociologuedispose du pouvoir et du devoir dedéchiffrer au-delà de ce que
peut formuler la personne surelle-même.Positivisme modeste qui ne
prétend pasatteindrela vérité, mais apporter un peu delumière sur des
mécanismesd’autant plus opaques auxagentseux-mêmes qu’il s’agit

d’inégalités surlesquelles lesdominants et lesdominés ont desraisons
différemment fondées,mais pratiquement convergentes, de ne pas les
rendrevisibles, ni même de se lesrendreperceptibles.
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Quelquesconsidérations éthiques

Faire se raconter despersonnes,leur demander des’exposer enévoquant
des réalités intimes devant un étranger, ne pose passeulement des

problèmes denature méthodologique, mais soulève également des
questionsd’ordre éthique.Elles seposent au moinsà deux niveaux :la
confidentialité de l’information et l’expérience de l’évocation.

En ce qui concernela confidentialité de l’information, qui est aussi une

clause éthique des enquêtes del’INSEE, elle estgarantie par l’anonymat, qui
ne consiste d’ailleurs passeulementà ne pas citer le nom dela personne,
mais également à faire disparaître tout élément biographique dont la
précision pourrait conduireà le faire reconnaître.Pour rendrela lecture d u

rapport plusfacile, il est apparupréférable dechangerle nom plutôt que
d’en laisser une initiale :tous les patronymesindiqués dans le texte sont
donc inventés, mais tentent de garder laconnotation, en particulier
géographique, dunom.

Un point doit être mentionné : ons’est efforcé,pour lesdeux sous-
échantillons, demaintenir uneséparation de l’informationentre la

source et l’enquête. D’une part, on n’a cherché à obtenir des
informations particulières, biographiques oumédicales, ni àpartir des

fichiers del’INSEE, qu’il n’y avait pas lieu de consulter, niauprès des
médecins intermédiaires,auxquels on expliquait que les noms, les
adresses et lestéléphones despersonnesétaient lesseules données

nécessaires à l’enquête. D’autrepart, onn’a évidemment pas faitpart
des élémentsobtenus dans lesentretiens, en particulieril n’y a pas eu
de retour vers lespraticiens quisuivaient les patientsconcernés.

Cette confidentialité, systématiquementannoncée en début
d’entretien, a d’ailleurs dû être rappelée àplusieurs reprises,devant
la crainte, exprimée par lespersonnes, que lesrésultats de l’enquête
puissentêtre communiqués à la Caisseprimaire d’assurancemaladie

ou à la Médecine du travail. Cette peur était retrouvée
particulièrement chez lespersonnesfaisant l’objet régulièrement de

procédures inquisitoriales de la part de ces services,pour une
invalidité ou un accident detravail. A l’inverse, certains espéraient
que l’enquêtepourrait donnerlieu à une intercessionspécifique

auprès des autorités médicales ouadministratives.
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En ce qui concernel’ expériencede l’évocation, c’est-à-dire lamanière dont
la personne vitla situationconsistantà reconstituer et raconter sa vie et sa

maladie, il s’agit, à n’en pasdouter d’une épreuve,mais qui peut être
ressentie de manièrediverse, certains manifestant dela distance, d’autres au
contraire exprimant unevive émotion, lessentimentsétant, semble-t-il,

plus liés au contexte psychologique individuelqu’à la gravité objective de
l’état de santé ou dela situationsocioéconomique.

Ainsi M. Cartontente-t-il - non sanssuccès - de dédramatiser, par son
humour et sonfranc parler,la gravité de son état :il vit en fait ses

derniers mois et mourra aucours de l’enquête, perspectivequ’il
évoque àdemi-mots, mais sur un modedistancié. A l’inverse, les
larmesversées àmaintes reprises, lors del’entretien, par MmeDa
Silva trouvent leur explicationautant dans laréalité de sasituation

physique (douleurs dejambe), professionnelle(elle ne se sentplus en
mesure de travailler),matérielle (elle sedébat dans desdifficultés
financières) et familiale(la cohabitation se passe malavec ses filles

mariées et ellea une fille handicapée), quedansla dépressionqu’elle
traverse (celle-ci n’étant passans lien, bien entendu, avec les
éléments précédents, mais nes’y réduisant pas complètement).

Dansl’expérience affectiverésultant de lanarration de saproprevie, ce qui
est en jeu,c’est à la fois le travail dela mémoire et dela conscience.D’une
part, certains faitsenfouis dans unpassé que l’on ne seremémore plus

peuvent resurgir àcette occasion. D’autrepart, certains éléments jusqu’alors
non interprétés oujamais expriméspeuvent prendre sens, notamment sous
l’effet des questions. Les deux formes de ce travail psychique suscitent ou

réveillent desdouleurs,la scène de l’enquêtedevenantle lieu d’undébut de
catharsis quel’enquêteur n’a ni le pouvoir, ni le devoir deprendre en
chargepsychologiquement. Que sepasse-t-il après son départ,lorsque la
personne se retrouveface à l’histoire qu’ellevient de revivre et de

reconstruire, à lagêne de s’être dévoiléepeut-être au-delà de cequ’elle
souhaitait, à la frustration de penser que sesaffects ne servent qu’à
alimenter une recherche académique ?

La souffrancequ’éprouve MmeNizon en racontantl’intervention
chirurgicale au cours de laquelle elleperd à lafois l’enfant qu’elle

porte en elle et toutepossibilité d’enavoir jamaisd’autre - elle asubi
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un avortementthérapeutique et une hystérectomietotale, parce

qu’on a découvert quela tumeur du sein dontelle était porteuse et
pour laquelle on l’avait jusque-là rassurée, l’autorisantmême à
commencer une grossesse, est en fait un cancerdéjà évolué -, cette

souffranceappartient de touteévidence à une part secrète d’elle-

même, quepersonne de son entouragen’évoque plus en saprésence
et dont elle-même neparle jamais. L’amener àla raconter,c’est lui
faire revivre le drame pourla laisserensuite seuleavec sessouvenirs
et ce qu’ils produisent enelle. Mais c’est peut-être aussi lui avoir

permis d’exprimer des sentimentsqu’elle ne peut jamais évoquer
devant ses proches etdont le secret est en soidouloureux.

Il n’est évidemment pas possibled’évaluer les effets de l’enquête dece point

de vue. On peut toutefois avancer deuxéléments subjectifs dans la
discussionéthique quisous-tendrait unetelle évaluation.

Le premier élément d’appréciation est que lapréoccupation pour ces
questions a étéd’emblée présentedans l’enquête,amenant à conduire les

entretiens demanière à ce que les personnes puissent se sentirlibres d’en
modifier le cours, interrompant un enregistrement,détournant une
interrogation.

Pour Mme. Roudy, lesréférences à desmomentsparticulièrement
douloureux de sonhistoire ou à despreuves du complotdont elle se
sent la victime ne doivent pasêtre enregistrées,censure qu’elle

désigne avec humour sous l’expression "mesure d’ordre public".
Ainsi, à propos de sachimiothérapie anticancéreuse : "Parce que moi,
maintenant, je suis convaincue qu’on a fait des expériences...
commentdire ?... desexpériences,quoi. (...) Mais on vaêtre obligés
encore une fois dedéclencher lamesured’ordre public (rire). Peut-

être est-il préférable queje vous le disesous le coupd’une mesure

d’ordre public que de ne pasle dire parce queje ne veux pas dire
publiquementcequeje pense decela".

En réalité, sur l’ensemble desentretiens, le recours à des tactiques

d’évitement s’est avérérare. Au contraire, lasincérité avec laquelle les
personnes se racontaientsuggérait quel’écoute qui leur était proposée
répondait à une certaine mise enconfiance.
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Le secondélément d’appréciation est que,dans plusieurscas, lespersonnes
ont manifesté expressémentleur satisfactiond’avoir pu parler dela sorte,
d’avoir été écoutées, se déclarantmême prêtes àrenouvelerl’expérience,

voire déçues queplus d’entretiens ne soient pas prévus.

Les maladesisolés parle handicapcuasé parleur affection, comme
Mme Delisle, ou du fait deleur situationsociale, tel que M.Massepin,
apprécient qu’onleur rendevisite chez eux et qu’onleur témoigne de

cette façon de l’intérêt.Plus généralement,c’est à la possibilité de
parler devant unétranger, probalementperçu comme à la foisneutre
et compatissant, que les personnes sont sensibles Ainsi, M. Terrin, qui
s’est montré ému et anxieuxtout au long de l’entretien,auquel il

déclareavoir pensé avecappréhensiondepuis longtemps, exprime-t-
il, au terme decelui-ci, sagratitude :"C’est bien d’être venue, parce
queje n’avais pas eu deconversationcommecelle-là depuisdix-huit

ans. Ni même avec mafemme, parceque - encore queje lui dise des
choses(...). Mais c’est bien parce queça fait du bien. Il n’y a pas de
service,dans leshôpitaux, depsychologie".Depuisqu’il est malade,il

expliquequ’il n’a jamais pudire son histoiretelle qu’il la voyait et
telle qu’il la vivait. Matériellement etphysiquement dépendant de sa
famille en raison de son âge et surtout del’affection dont il souffre,il
n’a que comme interlocuteurs que les membres decet entouragetrop

proche ettrop impliqué dans sa proprevie : même à son médecin,il
ne peutparler en touteliberté, puisqu’il n’est autre que sonfrère.
L’occasionqui lui est donnée deparler enétant simplementécouté,

sans risque,fait-il remarquer,d’être moqué oucontredit, a quelque
chosed’unique et de précieux.

Ces manifestations,fréquentes, de satisfaction auterme del’entretien ne

préjugent évidemment pas dela complexité des conséquences d’une séance
au cours delaquelle resurgissent desfaits anciens et enterrés, s’expriment
des douleurs habituellement tues ourefoulées, se révèlent même des
vérités - enquelque sorteproduites parla situation d’entretien -qu’ils
n’avaient jusqu’alors pasentrevues.
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Deuxième partie

L’EXPÉRIENCE DE LA MALADIE
ET LA PRODUCTION DES INÉGALITÉS

3. Réalités de la maladie
* Réalités plurielles et configuration singulière
* La maladie commeréalité protéiforme

* La maladie commeréalité changeante
* Appréhender la pluralité de la maladie

4. Étudesdecas(I). Vies dediabétiques
* L’âge et le temps
* La maladie commerévélatrice d’inégalités
* La maladie comme sourcecréative

5.Comprendre les inégalités
* Les structures du temps
* Les formes decapital
* Du modèle au réel

6. Études de cas(II). Trois femmes
* Biographies
* Génèses
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RÉALITÉS DE LA MALADIE

Didier Fassin

Si les malades ontfréquemment tendanceà comparer entre euxleurs
expériences demaladie,jamais il ne leur viendrait à l’esprit de rapprocher

un cancer avec uninfarctus ou une arthrose.D’ailleurs la plupart des
travaux sur les maladies graves portent sur une seuled’entre elles.Dans
Living with chronic illness, Robert Anderson (1988) réunit une série de
textes dont chacun traited’une affection particulière :accident vasculaire,

sclérose enplaques, maladie de Parkinson, polyarthrite rhumatoïde,cancer
rectal, insuffisance rénale,infarctus,diabète, épilepsie,psoriasis.De même,

dans Vivre une maladie grave, Pierre Aïach, Alicia Kaufmann et Renée

Waissman(1989)s’intéressent à uneseule pathologie,cancerpour les deux
premiers, insuffisancerénale pour la troisième. Et comment faire
autrement ? pourrait-onajouter.

Le choix fait ici est pourtant deparler ensemble demaladies aussi
dissemblables quepeuvent l’être le cancer du poumon et l’angine de
poitrine, la maladie deHodgkin et la maladie de Parkinson.Comment
justifier cechoix ?

Au départ, c’est une contrainte, celle de la constitution d’un sous-
échantillon d’unepopulation de sixmille ménages enquêtés,dans lequel

aucune pathologie graven’atteignait un effectif suffisant de cas, qui a
conduit àélargir lescadres nosologiques retenus. On a ainsipris trois types
d’affections aulieu d’un et, pour chacund’eux, il a deplus éténécessaire
d’inclure plusieurs maladiesdistinctes.

De cette contrainte, qui conduisaità une forte hétérogénéité de
l’échantillon, on atoutefois voulu tirer parti, ens’efforçant dedégager des

observations de portéeplus large quecelles quiauraient pu provenird’un
corpus homogène sur unepathologie unique. Faisant enquelque sorte

contre mauvaise fortune, on aconsidéré que précisément la diversité des
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situations cliniques pouvait favoriser l’identification et l’analyse de
mécanismes et de phénomènesplus généraux.

Au-delà de la spécificité clinique, thérapeutique, évolutive dechaque
affection, ons’est donc efforcé decomprendre leslogiques globalesqui sont
à l’oeuvredansla production d’inégalités socialesface à l’expérienced’une

maladie grave.L’effet propre del’affection, de sesmanifestations cliniques,
de ses contraintes thérapeutiques, dela gravité de son évolutionn’en est pas
moins un faitqu’il s’agit d’appréhender. Onpeut distinguer au moinstrois
niveauxd’analyse différentielle de cet effet :entrepathologies différentes ;

entre formes cliniques distinctesd’une même maladie ; entremoments
successifs de l’histoire d’une affection donnée.C’est ce que l’on va

maintenant montrer avant dediscuter lespossibilités deprendre encompte
cet effetpropre dela maladiedansla suite del’étude.

Réalités plurielles et configuration singulière

Travailler sur despathologiestrès variées ne va passansposer problème
dans l’analyse des données. En effet, les différences considérables

d’expériences constatéesentre les histoires relèvent souvent de

caractéristiques particulières àchaque pathologie bienplus que de tout autre
facteur possiblementexplicatif. Il faut donc, pour chaquecas, s’efforcer
d’apprécier ce quirevient spécifiquement à l’affection encause, à son
expression symptômale, à sa perception parle patient, à lagravité de son

pronostic, aux contraintes de ses traitements, plus globalement aux
conséquences sur la vie dela personne, avant des’engagerdansl’étude des
relations entre les faitssociologiques etl’expérience de lamaladie.

Par exemple,la menace demort à court terme, quiexiste chez des
patients atteintsd’un cancerà un stadeterminal, tels queM. Hannafi
et M. Carton,tous deuxdécédésdans lecours del’étude, estabsente
de l’expérienced’une personne,commeMlle. Louis, souffrant d’une

maladie deHodgkin, qui est pourtant aussi de naturenéoplasique,
mais dont le traitementa été biensupporté et qui estmaintenant

considérée comme guérie. Le retentissement de la maladie sur
l’existencede la personne est icid’abord la conséquence d’une réalité

biologique etanatomique : M. Hannafi,dont le cancer ducavum a
échappé àtoutes lesthérapeutiques, nesort plus de sonlit, où il se
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trouve en proieà des douleursintenses, n’ayant commeseuleactivité
que d’écouterla radio, caril ne peutplus lire ou regarderla télévision
; M. Carton, souffrantd’un cancer dupoumon pourlequel il a eu une

pneumonectomie,mais qui vient de récidiver lorsqu’a lieu
l’entretien, est trèsdiminué, s’essoufflantvite, faisant des malaises,
ne sortant plus dechezlui ; pour Mlle. Louis, au contraire,la maladie

a disparu de sonexistence présente etpeut être racontée au passé,
comme un mauvais souvenir. La manifestation physique de
l’affection s’imposedonc toujours, en positiflorsqu’elle envahit la
vie et le discours, ennégatif, lorsqu’ellepeut enêtre éloignée ou
refoulée.

Autre illustration, les conséquences d’unemaladie sur l’emploi
varient en fonction dudegré de gênesupposéqu’elle entraîne surla
réalisation del’activité et du niveau derisque estimé qu’ellefait

courir. Ainsi, pour le métier dechauffeur, l’arthrose de M. Marcellin,
qui est surtout douloureuse, estconsidéréecommemoins grave et

représente une menacemoindre sur sonemploi que lediabète de M.
Lecomte,auquel on attribue un dangerpotentiel de malaises etqu’il
s’efforce decacher à sonentreprise, certain que,sinon, il perdra son
poste.La discussion du lien entrele type deprofession, oule statut d u

travail, et les conséquences de lamaladie, en termes deperte
d’emploi, de réduction desalaire, de reconversion, doitdonc tenir
compte de cesdonnées élémentaires surl’affection dont souffre la
personne pour comprendrela manière spécifiquedont elle influe sur
l’activité professionnelle.

Il existe ainsi,danschaque situation, uneffetpropre dela maladie quirend

difficile le déchiffrage deslogiquessous-jacentes et quipourrait, enpremière
analyse, êtreassimilé à un effet d’écran, ausens oùla réalité dela pathologie
semble faire obstacle à la lecture desautres ordres deréalité, enparticulier
social, quiconditionnentl’expérience dela maladie.

Considérerl’affection dont souffre la personne comme unesorte d’artefact
s’interposantdansl’observationentre desvariables explicatives, telles que
la catégorie sociale oule niveauculturel, et des variables à expliquer,telles

que les conséquences de la pathologie surla vie quotidienne ou le statut
d’emploi, aurait cependant quelquechose deparadoxal,dans la mesure où

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 pass’en tenir à
cettesorte de visionnégative entermesd’obstacle.

C’est pourquoi onpréfère parler ici desréalités plurielles de la maladie,

incluant son expression clinique,le type de traitement qu’elle rend
nécessaire, les modalités passées et prévisibles de son évolution, les
conséquencesqu’elle a sur les diversaspects del’existence de lapersonne.
Chaque patient, à un momentdonné de sonhistoire, présente une

configuration singulièrede ces réalités.C’est cetteconfigurationqu’il s’agit
d’appréhenderà chaque fois, afin demettre enévidence la production

spécifique des inégalitéssocialespour chacune desobservationsréunies
dansle cadre de cette étude.

La maladie comme réalité protéiforme

La difficulté à saisir la maladiedans sapluralité ne concerne toutefois pas
seulementla comparaisond’une affection à uneautre, mais doitégalement

être prise en considérationpour une mêmepathologie, en fonction de son
expression,de sa gravité et de son traitement, ce que sous-estiment parfois
les sociologues qui travaillent sur une maladieunique.On. peut, làencore,

le montrer àl’aide d’exemples.

Dans deux desobservations decancer dusein, onconstate degrandes

divergencesdans lamanière de réagir à lamaladie.Pour Mme Nizon,
le cancer est vécucomme unévénementdramatique qui aprovoqué

une grandesouffrance, unedépression profonde, une longue
interruption de sonactivité et unerupture douloureuse dans sa
biographie. Pour MmeBelmin, aucontraire, on a l’impression que le
cancer a été un mauvais momentrapidement dépassé, grâce
notamment à soninvestissementdans desactivités associatives et

militantes où sa maladie a étéutilisée pour mettre en valeur son
courage et saténacité.

On est bien sûrtenté d’interprétersociologiquement cesdifférences,
en fonctionnotamment desconditionssociales de cesdeux femmes,

la première d’originemodeste, entrenant des rapportsdifficiles avec
ses parents etvivant isolée engrande banlieue, laseconde issue d’une

famille aisée etcultivée, mariée à un médecin et bénéficiant de
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relations socialesefficaces,tous éléments qu’ellesait mettreà profit

aussi bien dansla prise en charge de sa maladie quedansla gestion de
sa carrière professionnelle etpolitique.

Même si ces élémentssont vrais ets’il est raisonnable de leur
accorder unevaleur interprétative,il faut toutefois les relativiser par
la prise en compte descaractéristiquespropres dela maladie et de ses
conséquences précises.Dans le cas de Mme Nizon, lecancer est

découvert au terme d’errances et d’erreursdiagnostiques qui
conduisentà pratiquer,parcequ’une grossesse estsurvenuependant
l’intervalle, un avortementthérapeutiqueavec hystérectomietotale ;
le traitement consiste deplus en une ablation du sein, suivied’une

chimiothérapie elle-mêmeémaillée decomplications pénibles qui lui
laissent des séquellesdouloureuses et permanentes.Dans le cas de
Mme Belmin, le cancer estimmédiatementreconnu,traité par une

exérèse limitée dela tumeur et par unebrève chimiothérapiebien
tolérée ; les conséquences surl’état physique, surla vie quotidienne,
sur l’activité professionnelle, surl’image de soi sontdoncbien plus
réduites. Cesont là, pour unemême affection enapparence,deux

histoires médicales totalement différentes qui conditionnent à
l’évidence les réalitéssociales et psychologiques dela maladie.

On peut eneffet imaginer quela capacité de MmeNizon à surmonter
son épreuveaurait été meilleure si satumeur avait étéreconnue dès

ses premièresconsultations, si une double mutilation avait puêtre
évitée, si les complications de lachimiothérapie n’avaient pas

entraîné desdouleurs chroniques et uneréduction dela mobilité de
son bras. On peutà l’inverse supposer quela distance que Mme
Belmin a étécapable de construireentre elle et samaladie lui a été
facilitée parla bonneévolution des choses et,entre autres, par lefait

d’avoir aujourd’hui unecicatrice àpeine visible. Mais on peut aussi
penser, biensûr, que les chances dela seconded’être bien soignée
étaient plus élevées que celles dela première du fait de son capital
relationnel supérieur,notamment au sein dumilieu familial.

L’effet propre dela maladie,s’il est indiscutable, est donc enmême temps
difficile à isoler desautresvariables explicatives,notammentlorsque l’on

étudie la manièredont les personnes sontprises en chargedansle système
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soins, mais également lorsquel’on s’intéresseà leur capacitépropre à réagir

et à mobilise leur entourage.

La maladie comme réalitéchangeante

La pluralité de la maladie nejoue d’ailleurs pasuniquementquand on
rapproche des situationsvécues par despatientsdifférents, ellepeut aussi
concerner un même patient vu à des moments distincts de son histoire.

C’est là un élément que l’ondoit avoir présent à l’esprit lorsque l’on
interprète les récits quelivrent les personnesinterrogées à uninstantprécis
où l’empreinte del’affection dansleur existence est indissociablementliée à

sa manifestationdansleur corps etdansleur esprit.

En fonction de l’emprisequ’exerce surelle la maladie, c’est-à-dire en
fonction dela réalité objective et subjective decelle-ci, le discours peutêtre
d’une tonalité et mêmed’un contenu très différents. Plus les échéances

cruelles dela maladie semblents’éloigner, plus il est facile d’en mettre à
distancel’histoire. Plus aucontraireelles serapprochent et seconcrétisent,
plus la narration est empreinte demenaces et de souffrances.

On peut, ens’en tenant aux quelques observations decancers quiviennent

d’être mentionnées,mettre facilement en évidence lesvariations dans le
temps de laréalité physiopathologique et psychosociale de la maladie.
Rencontrés un peuplus tôt dans le cours deleur affection, tous vivaient
une autreréalité. Il s’agit bien sûr d’une sorte de truisme, maisqu’il est

nécessaire derappeler etdont il est impératif detirer lesconséquencesdans
l’analyse quisuivra de l’expérience différenciée de lamaladie. En ce qui
concerne lesdeux hommes atteints decancers desvoiesaériennes, ilssont

vus peu avant leur mort,alors queleur pathologie aévolué de manière très
rapide :c’est à une dégradation quel’on assiste. Al’inverse,pour ce qui est
des deux femmes souffrant de cancers du sein,elles peuvent être
considérées, aumoins provisoirement, comme hors dedangervital : c’est

donc d’unerestaurationqu’il s’agit.

M. Hannafi, quipèseaujourd’hui une trentaine dekilos, était, un a n
plus tôt, un homme desoixante-dix kilos.Dans les mois qui ontsuivi

la découverte de son cancer, ils’efforçait defaire face : "c’est un
combattant", dit de lui sa femme Lesdouleurs intolérables, la
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détérioration de son état général, l’aggravation de sadépendance ont

eu en quelque sortephysiquementraison de sonénergie. Lorsqu’a
lieu l’entretien, c’est à un homme grabataire,mourant et se sachant
condamné, quinous répond. Au point que sa femmen’ose plus
s’absenter de chez elleplus d’une ou deux heures : "Quandje vois
qu’il se réveille pastoutes les heures,je l’appelle. Pour voir s’il est
toujours vivant, quoi.Quand je sors faire des courses,quand je

rentre,la première chose,c’est d’entrerdans sa chambre, del’appeler.
Bon, quand il me répond,je le relaisse".Cette vie ensursis, cette
interminable agonie est aujourd’hui sa seuleréalité.

Quant à M.Carton, l’annonce de son cancer lui a donnéenvie de
profiter de la vie. Il part enCorse. "Il a jamais passé desvacances
comme ça, explique safeMme Sachantqu’il avait un cancer,tous les

jours il allait dansl’eau, il mangeaitcommequatre". Un anplus tard,
il apparaîttrès affaiblià la fois par lessuites de sa pneumonectomie et
par les effets de sarechute :"Jemonted’ici à chezMiriam, ça doitfaire
cent cinquantemètres etpuis cent cinquantemètres pour descendre,

je reviens là,je suis naze.J’ai l’impression queje respire seulement
sur le quart duparcours".Sa femme ajoute :"Il fait plus rien. Il est
allongé sansarrêt." La maladieimpose ainsi des limites deplus en
plus étroites au territoire de sonactivité quotidienne.

Si Mme Belmin estaujourd’hui en mesure de parler de samaladie
avec une relativesérénité,c’est que sept ans se sontécoulésdepuisla

découverte de son cancer.Dans les premiers temps,elle pleuraitsans
cesse : "Aussitôt quequelqu’un me disait : Alors, commentça va ?
Pouf, ça y allait... Moij’appelle ça la dépression".La gêne entraînée

dans la vie quotidienneétait très importante : "Pendant au moins
quatre oucinq ans, on esttrès fatigué... Moi,il fallait queje gère mes
activités surla semaine. Je ne pouvais pasle même jour faire les
courses etfaire le ménage".Actuellement, elles’estimeprobablement

tirée d’affaire : "On m’avait dit cinqans. Il y avaitcette échéance qui
était là. Mêmesans quej’y pense,je m’étais dit : Bon, aubout decinq
ans, ça y est,c’est terminé maintenant".Elle a repris sonactivité tant

professionnelle quedomestique.Elle est donc enmesure de porter un
autre regard sur sa maladie.
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Semblablement,pour Mme Nizon, le discours sur lamaladie

correspondà ce tempsprésent,depuislequelil lui est possible, avec le
recul de l’évolution favorable de son cancer, derationaliser une
chronologie et de raconter unitinéraire qui valorisent sesqualités

personnelles.Elle signale cependantqu’au moment dela révélation
de l’invasion ganglionnaire et de lamise en route de la

chimiothérapie,la réalité étaitplus sombre :"Je me suiseffondrée...
Ce qui me faisait leplus peur,ce n’était pas lasouffrance,c’était
surtout de perdre mescheveux, ça a été mon obsessionpendant toute
cette période". Interrogéeà ce moment-là, ellen’aurait probablement

pas donnéle même récit de samaladie.

De manièreplus générale, l’évolution dela maladie peut être considérée
comme unprisme à travers lequelil est nécessaire de lirele récit. Deux cas

de figure s’opposentà cet égard.

Dans le premier cas, l’affection connaît une évolution qui amène à la

considérer comme guérie :il s’agit notamment decancers, de leucémies o u
de lymphomes en phase derémission, de diabètes noninsulino-dépendants

équilibrés par un régime, d’affectionscoronariennesstabilisées par u n
traitement médical ou chirurgical. La distanciation, que l’on peut
interpréteraussicomme une forme de refoulement, estalors possibledans
le récit dela maladie.

Dansle secondcas,l’affection tend às’aggraver, échappantpartiellement o u
totalement aux traitements :il s’agit en particulier de pathologiestumorales

métastasées nerépondantplus auxthérapeutiques,d’affectionschroniques
telles que des diabètes qui secompliquent, de maladiesdégénératives

comme la sclérose enplaques où ledéclin est inéluctable. L’emprise de la
maladie sur lerécit estalors totale,jusqu’à rendre le patientdifficilement
interrogeable,pour desraisons àla fois physiques, en raison de safaiblesse,
de ses douleurs ou de troubles del’élocution, etpsychologiques, enraison
de souffrancemorale ou derefus deparler.

Cette distinctionn’est pourtant quepartiellementopératoire.D’une part, la

persistance de symptômesliés à desséquelles dela maladie ou à des
complications dutraitement peutfaire perdurer la présence de l’affection,
alors mêmequ’elle est considéréecomme guérie. D’autrepart, la réalité de

la maladie dépasse deloin ses manifestationsobjectivables etpeut
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s’exprimer dans desphénomènespsychiques allant dela remémoration
douloureuseà la construction délirante.

Appréhender la pluralité de la maladie

Le constat de cette prégnance dela pathologie dans la diversité de ses
expressions, qui constitue unesorted’indépassable réalité dela maladie,
doit conduire à desprécautions méthodologiques particulières.Pour

intégrer dansl’analyse cesvariations àla fois entreaffections,entre malades
souffrantd’une mêmepathologie et entremomentsd’une mêmehistoire,
on proposeici une double modalitévisant, sinonà neutraliserl’effet propre
de la maladie, du moins àtenter dele prendre encompte.

D’une part, on s’efforcera,lorsquel’échantillon le permettra, de mener des
comparaisons systématiques de pathologies semblables ou proches.

Rapprocher l’expérience de diabétiques, de cancéreux, depersonnes
souffrant desclérose enplaques, parexemple,permet deréduire enpartie la
dispersion des situations.Toutefois,mêmedans cecas, onvient de le voir,
les variationsliées à la maladie elle-même demeurent importantesd’un
patient àl’autre etdansle coursd’unemaladiedonnée.

D’autre part, et demanière complémentaire, onmultipliera lesétudes de

configurations singulières. Il s’agira donc deconsidérerchaque cas comme
signifiant en lui-même, dans la cohérencereconstruite de son histoire.
C’est la lecture durécit biographique quifera jouer lamaladie entre les

caractéristiques dela personne et lescaractéristiques de son existence,la
singularité de l’observation n’empêchant pas nécessairement lagénéralité
de certains constats.
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ÉTUDES DE CAS (II).
VIES DE DIABÉTIQUES

Pierre Aïach

Le diabète présente uncertain nombre departicularités qui ledistinguent
des autres maladiesdont sont atteintsles sujets de cette étude. Il ne présente
pas de risque vitalparticulièrementélevé, commele cancer parexemple,

même si descomplications parfois gravespeuvent se produire(risques
cardio-vasculaires, ophtalmologiques,rénaux). Il n’entraîne pas dehandicap
sévère,commela sclérose enplaques entre autres,même s’il s’accompagne
de contraintesgênantesdansla vie de tous lesjours et,surtout, sicertaines

complications qui lui sontdues peuventêtre trèsinvalidantes(ulcères de
jambe, polynévrites, insuffisance rénalechronique).

Les histoires de diabétiquesdont il va être question concernent les deux

principales formes dediabète. La première, la plus fréquente, puisqu’elle
représenteenviron les quatrecinquièmes de l’ensemble des cas, estle
diabète dela maturité, ou encore gras, qui est non insulino-dépendant ;elle
touche les sujets relativementâgés eta une évolution engénéral assez

lente, sous réserve d’une équilibration de laglycémie réalisée leplus
souvent par unrégime peu sucré et des antidiabétiquesoraux.La seconde,la

plus grave, est lediabète juvénile ou dujeune adulte, qui secaractérise par
une insulino-dépendance ; les complications sont denature quelque peu
différente, avec une incidenceplus élevée descomas, etsurtout derapidité

d’installation plus grande, ce quigrève d’autant plus le pronostic qu’elles
interviennentprécocémentdans la vie des sujets ; letraitement par des
injections, généralementpluriquotidiennes,d’insuline est unecontrainte et
une difficulté, comptetenu desmenaces dedéséquilibre de la glycémieà
l’occasion de maladies intercurrentes oud’événements personnels,

impliquant à chaquefois l’adaptation desdosesinjectées.

La distinction entre ces deuxcatégories de diabète estimportante, non

seulement parce que les causes, les risques, lesmodalités thérapeutiques et

les mesures de surveillance du niveau de sucredans le sang ou lesurines
différent,mais aussi parce quel’âge des sujets est une variable essentielle de
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la compréhension del’expérience dela maladie grave,d’un point de vue
certes médical,mais aussisocial. C’est ce jeu de l’âge et dutemps dans

l’histoire desdiabétiques quel’on va d’abord décrire. Onanalysera ensuite
les effetsproduits parle diabète,dansla diversité de sesexpressions, surla

vie de ceux qui ensont atteints, en seplaçant d’undouble point devue :
celui des inégalités etdifférenciations sociales, d’unepart, et celui des
créations desens etd’identité pour lespatients, del’autre.

L’âge et le temps

Comme onpeut le constater à partir descinq histoires de diabète,l’âge où la
maladie acommencé à semanifesterdiffère nettement entre les insulino-
dépendants(13, 21,26 ans) et les non-insulinodépendants(50 et 51 ans). A u

moment où ils sontinterrogés,la différence d’âgeentre lescinq sujets est
fonction certes dela forme du diabète enquestion, mais aussi dela date de
naissance des sujets et decelle de la premièremanifestation de leur maladie.

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

il a une expérience de diabétique de 19ans, soit 15 deplus qu’elle, qui

ne se sait malade quedepuis 4ans. De même, Mlle Louis, qui a22ans
aujourd’hui, al’expérience de cetteaffectiondepuis 9ans,soit à peu
près autant que M.Vernon, qui est âgé de 75 ans aumoment de

l’entretien. Enfin, il y a24 ans de différence d’âgeentre MmeDa Silva

et M. Lecomte, maisla durée deleur expérience dela maladie est la
même : 4ans.

Toutes cesdifférences ontleur importance aumoment où l’on tente de

comparer des histoiresentreelles, histoires de vie et histoires demaladie
étroitementliées.

Ainsi, M. Vernon, arrivé presque au terme de sa vie,présente u n
passélourd d’événements,heureux et malheureux,auquelcelui de sa

compagne est intimementmêlé. Passédifficilement recomposé surle
plan de la santé dufait de la multiplicité et de la variété des
événementspathologiques, maisaussi dufait des défaillances dela

mémoire et desconditions del’entretien. Ce qui est gagné enrecul
temporel seperd ainsi partiellement en précision des faits.
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A cette indétermination,s’ajoute d’ailleursla polarisation des sujets
enquêtés sur ce quileur apparaît ou cequ’ils vivent comme
important:c’est la douleur dansle cas de M. Vernon etla question de

son travail pour M. Lecomte. Or cettepolarisation est bien
évidemment fonction del’âge et du momentprésent.

D’une façon générale, onpeut dire quel’âge est comme unbrouilleur de
pistes. On nesait pas tropcequi va se passerquandle sujet est jeune et que

la maladies’est déclaréequelquesannéesauparavant. On peut parexemple
supposer queMlle. Lecas échappera encorelongtempsà d’éventuelles
complications - au moinsautant que M.Gérard - mais on nepeut enêtre

sûr et sa maladie peut sedécompenser.

Mais si l’âge est important pourdonner son sensà l’histoire de la maladie,
il l’est aussi pour appréhenderla façon dont les déterminants sociaux
façonnentla vie des individus.Ainsi le poids del’origine sociale doit-il être

analysé enfonction del’histoire plus ou moinsavancée dechacun.

L’origine paysanne pauvre, et qui plusest,étrangère, de la familleDa
Silva, explique l’histoire professionnelle dumari et de la femme,
mais se trouveaussi au coeur des difficultés de tous ordres

rencontrées par cette famille.Le fait de n’avoir eu qu’un minimum
d’instruction, est àl’origine de leur illettrisme - aumoins relatif. Ce

handicap, quia dû leur poser nombre deproblèmes aucours deleur
vie est évoquédans l’entretien en réponse à unequestion surla
possibilité d’uneautreactivité quecelle de femme deménagepour
Mme Da Silva. Même sil’on manqued’éléments surleur histoire
avant leur venue enFrance et surla situation de leur patrimoine a u

Portugal, il apparaît clairement que leur position etleur itinéraire
sont ceux d’immigrantspauvres qui leresterontsansdoute jusqu’au
terme de leurexistence.La dimension pathétique durécit de la
maladie de MmeDa Silva tient ainsi àla fois à des éléments objectifs,

tels que la dureté deleur vie et de leur travail, et à deséléments
subjectifs,notammentle contexte dépressif qui laconduit à noircir

encorele tableau d’uneexistence marquée parle peu de dialogueavec
son mari etle handicap de safille unique.

Le cas de M. Vernon esttrès différentsousl’angle de l’influence des
facteurs quicaractérisent le milieu social d’origine.S’il n’est pas

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



devenuingénieur comme sonpère ou, cequ’il a toujoursrêvé d’être,

médecin comme son grand-père,c’est en partie à cause de laguerre
où il s’engagedansla résistance à20 ans.Aprèsla guerre,il est chargé

de missionà la Croix-Rouge,ordonnance du directeur duservice de
santé durapatriement, puistravaille chez le ProfesseurHamburger,
avant defaire du commerce et d’entrerdans l’industrie par la petite

porte pourdevenir directeurcommercial d’uneusine demétallurgie
et d’éclairage.Ainsi, ce qui pourrait apparaître comme unecertaine
promotion sociale,puisque,n’ayant pas de diplôme,il réussit tout de
même àoccuper des emplois deresponsabilité et àdevenir un cadre

important, n’est finalement quele produit subtil et complexe de
l’alchimie sociale parlaquelle s’expriment lesdiverses formes de

capital héritées desparents et grands-parents, notammentle capital
culturel et le capital relationnel.Quandil dit, au début de l’entretien
qu’il a été élevédans "le coton", faisantallusion au milieu hospitalier

danslequel se trouvaient sa grand-mère, directriced’hôpital, sa mère
et sa tante, onpeut entendrel’expression autrement et yvoir la
reconnaissance d’une enfanceheureuse etprotégée quiauramarqué
de son empreinteindélébile sondevenir.

Les deux histoires que nous venonsd’évoquer brièvement ont e n
commune, au-delà deleurs différences, de s’inscriredans les mêmes

logiques qui président àla reproduction des diversesclasses et fractions de
classesociales. Lesdestins de Mme DaSilva et de M.Vernon ont étéscellés
très différemment du fait deleur naissancedans unmilieu familial et social
appartenant à deuxunivers distincts.Tout ce quirelève desconditions et

des modes de viedécoule de cetteappartenance, notamment ce qui a u n
rapportavec la santé.

Les trois autres cas dediabète, insulino-dépendants, nesont pas aussi
contrastés dupoint de vue dela temporalité longue.

En effet,il s’agit,pour M. Gérard etpour Mlle. Lecas,d’un membre et

d’un futur membre des professionslibérales cequi, étant donnéqu’ils
sont issus de la petite bourgeoisie provinciale, eststatistiquement
attendu.Le cas de M. Lecomte diffère desdeux précédentsdans la

mesure où il exprime unecertaine "défaillance" - aumoins apparente
- dans lesystème dereproductionsociale. Onpeut supposer que son

histoireaurait puêtre très différente si les difficultésprofessionnelles
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du père etla liquidation des biens aumoment de sondécèsn’avaient
pas conduit le jeune M. Lecomte à sediriger vers des voies
professionnelles ne lui convenant pas et, entout cas,menant à des
emplois de statutinférieur à celuiauquel il pouvaitêtre destiné en

venant travailler auprès de sonpère puis en prenant sasuite. Le
capital patrimonial ayant ainsifondu alors qu’il était adolescent,
restait le capital culturel familial, fort modeste,d’un petit patron
d’entreprise detransports et de safemme, à peine transmis a u

moment dudécès du père et,peut-être,transmisultérieurement par
la mère. Quand on luipropose,à vingt ans, un stage de chauffeur
poids-lourds, puis un travail de chauffeur-livreurc’est, au fond, une
sorte de retour versle milieu familial de l’enfance par lapetite porte,

celle des employés de sesparents, maisc’estaussi,pour lui, la fin des
petits emplois, précaires et inintéressants.Cependant, le flou
concernant le milieufamilial de M. Lecomte permetdifficilement de

saisir l’influence réelle qu’a pu avoir sa naissancedans unmilieu

aisé, mais modestementdoté encapital culturel. Onpeut toutefois
supposer quecette influencea eu son importanceà en juger parla
facilité avec laquelleil s’exprimedans une situationd’enquête et une

certaine débrouillardisedont il fait preuve dans ses rapportsavecla
médecine du travail, les médecins en général et sonpatron.

La maladie commerévélateur des inégalités

Le diabète a des effets surla vie sociale etle psychisme des malades et des
membres de leur entourageimmédiat. Cesont ceseffets différentiels, qui

sontpour unepart desinégalités, quel’on se propose maintenantd’analyser
à partir des cinq cas dediabèteretenus, enprivilégiant ceuxproduits surle
travail dans la mesure où ils noussemblentprimordiaux et surtout à

l’origine d’autreseffets liésindirectement àl’emploi.

Dans les cinq casanalysés,deuxprésentent un risqued’avoir des problèmes
liés à la cessation ou auchangementd’emploi : il s’agit de M. Lecomte et de

Mme Da Silva. Les troisautresn’en ont pasconnu : M.Vernon parcequ’il
était à laretraitedepuis6 ans,Mlle. Lecasparcequ’elle est engagéedans des

études et que sa maladie ne luipose pastrop deproblèmes et M. Gérard
parce qu’il est dentiste en pratiquelibérale et qu’il a su parfaitement
contrôler les effetsperturbateurs de sondiabète.
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Dansle cas de M. Lecomte,le problème que lui a poséle diabète et

qu’il continue de luiposer est la menace deperdre sonemploi de
chauffeur poidslourds, voire son emploitout court. Bien sûr, la
nature dutravail de M.Lecomte y estpour quelquechose. Onpeut

imaginer ques’il avait été ouvrier-fraiseur -à quoi le destinait un de
ses stages - oumécanicien-auto - cequ’il aurait aimé être - le
problème posé parle diabète n’aurait pas revêtucette importance. Il
en a en l’occurrence,parce que M.Lecomteveut continuer à conduire
un camion,même sic’est sur des distances pluscourtes ou defaçon

occasionnelle."Bon, j’ai eu l’avantage d’avoir pugarder mon boulot

parce que commeje suis chauffeur poids-lourds, mondiabète et
l’insuline, c’était d’office interdiction de rouler parla médecine d u
travail, inapte aumétier dechauffeur (...)J’ai réussi àtricher un peu

avecla médecine dutravail quandje me suis faitembaucher dans ma
boite (...)Jesuis agent de quai,je travaille la nuit. Donc, vis-à-vis dela
médecine dutravail, je roule plus du tout. Enfait, je conduis toujours

un camion.Mais, d’abord,j’ai pas été licencié.Jem’arrange commeça
(...) Le médecin dutravail voulait memettre inapte et moij’ai dit
non, il n’en est pasquestion !Alors elle m’a dit : ’soit vous faites

quelquechosepour passerl’insuline rapidement,soit je vous mets
inapte’. Alors, c’était un ’deal’ entrele toubib et moiquoi (...)J’y suis
allé avec mon contrat de travail, ellea vu que j’étais considéré
commemanutentionnaire donc queje roulaisplus. Puiselle m’a dit :

’bon on restecommeça,on en restelà’. J’ai dit: ’c’est trèsbien !’ Moi,
commeje suis sûr de moi et queje me connaisbien, je continue

toujours à conduire. Jefais plus de grandesdistances,je roule sur
Caen,je fais quoi? vingt bornes parjour. Mais psychologiquement,
c’est hyper-important pour moi parcequeje suis toujours chauffeur.
Jesais queje triche.C’est vrai, y’a pas d’autremot ! Mais bon, le jeu

en vaut la chandelle, parce quec’est quand même vachement
important". Onpeut supposerque, tôt ou tard, ildevra se"ranger" et
accepterd’exercerdans lafirme où il se trouve un emploisédentaire à

tempscomplet. Et ce d’autant que des responsabilités depère vont
apparaître avecla naissance d’un enfant et quele médecin dutravail
a changé. Restera, alors, peut-être, une fortefrustration,mais dans

une situationgénérale qu’onpeut pressentircomme plutôtbonne.
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La situation de Mme DaSilva paraît, elle, particulièrement

dramatique dufait des complicationsliées à son diabète.Elle ne peut
plus travailler -même sile médecin dela sécurité sociale nesemble

pas de cet avis :"Moi je peux pas travailler,c’està cause de lajambe
(...) Le médecin del’hôpital de Créteil,il m’a dit que ça vient tout à
cause du diabète(...) Jepeux pas travailler parce quela tête metourne,
descendrel’escalier et, si je fais pas attention, je tombe". A la

souffrancephysique occasionnée par une jambe qui lui fait mal

(jambeapparemmentgrosse etulcérée), auxmalaisesdivers (vertiges,
nausées),s’ajoute unesouffrance psychologique qui est,semble-t-il,
une composante dela dépression dont elle a souffert et qui
visiblementn’a pas disparu.Elle n’est pasencore enlongue maladie

dit-elle (ce qui peut paraître surprenant) et,lorsqu’elle le sera,elle
demanderavraisemblablement uneinvalidité partielle ou complète
qui lui sera ou nonaccordée. Untravail différent où elle n’aurait pas

à se lever par exemple ne lui paraît pas possiblecomptetenu de son
très faibleniveauscolaire et de son incapacité à lire.La situation de

Mme Da Silva serait-ellepourtant radicalementdifférente si la
maladie nel’avait atteinte? Avecla faiblesse dela retraite dumari et
une rémunérationpour sontravail de femme deménage quidevait
se situer au niveau duSMIC, il est difficile d’imaginer pour cette

famille une vie paisible et àl’abri du besoin.Tous lesproblèmes que

connaissentgendres etfilles seraient toujoursprésents, en particulier
celui du logement. Tout au plus peut-on dire quela maladie de
Mme Da Silva et la détressepsychologique qui l’accompagne ont

accentué la précarité d’unesituationdéjà bien difficile. L’évènement
malheureux queconstituela maladie aproduit deseffets particuliers
parce que la situationétait particulièrement fragile, précaire etpropice
à engendrer deseffetsdestructeurs oudéséquilibrants.

La maladie commeressource

Comme l’on sait, touteépreuve, quellequ’elle soit, transformecelui ou

celle qui l’a connue etcettetransformationpeut être parfois source nouvelle
d’énergie, de désird’entreprendre et d’apporter auxautres uneaide et u n

soutien, en particulier àceux quipassent par la même épreuve.
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La maladiepeutavoir deseffets jugés bénéfiques par lesmalades.C’est le cas
notamment dans des maladiesprésentant un risquevital relativement

faible etaffectant peu l’autonomie despersonnes.Le diabète réalise une telle
configuration. Lapossibilité "d’utiliser" la maladiedans unsensbénéfique,

ou perçu comme tel, restemalgré tout conditionnée par la présence
d’éléments favorables.

Ainsi, M. Gérard analysel’émergence de son diabètecomme une

chance quis’est présentéeà lui de rompre le cordon ombilical qui
l’étranglait depuis savenue au monde.La maladie a étél’occasion
qu’il a saisie de manifester, à travers les contraintesqu’elle

impliquait, des marquesd’indépendance qui ont signifié, visà vis de
sa mère,le refus d’une soumissionétouffante. "Enfin,je veux dire,
passéle premier moment destupeur,je me suisrendu compte que,
finalement, c’était une desplus grandes choses qui aient p u

m’arriver. C’est à dire queje me suisdébarrassé de ma mère d’une
certaine manière grâce à ça(...) Alors çam’a rendu service.Jeprenais

mon destin en mains(...) Tout d’un coup, grâce à çà,je pouvais
commencer à faireautrechose".L’arme/alibi du diabète asansdoute
contribué ainsi à édifier une nouvelle identité, de plus en plus
autonome et en quelque sortemoulée autour descontraintes et des

exigences de son diabète. Il estcequela maladiele fait, l’éloignant des
aléas d’une vie irréfléchie, débridée,davantage empreinte de risques
et le conduisant vers uneexistence plus intériorisée, mettant en

relation étroite corps et esprit,dans uneauto-surveillance attentive
des manifestations organiques. Cette maladie,dit-il, l’a sauvé des
formesplus sournoises et dramatiques depathologie auxquellesn’ont
pu échapper son frère et sasoeur. "Moi,j’ai une maladie qui me

satisfait.Elle me permet den’être pasétranger à moi-même,enfin je
veux dire de faire attention à moi.Donc, j’ai des rappels àl’ordre
commetout le monde.C’est-à-dire quequandje vais pas bien,je sais

qu’il faut pas queje tire trop sur la machine nonplus. Donc ça m’a
obligatoirementpeut-être amené à faire des choix devie, c’est à dire

ne pas essayerd’avoir quatre-vingt-dix-neufvies. Jepeux pastout
faire, donc il faut queje choisisseentre ce queje fais". On peut
supposerqu’il est aidé,dansle travail d’analysequ’il a effectué etdans

l’expressionverbale qu’il en donne, par lecapital culturel dont il

dispose,favorisé en cela et par sonmilieu social d’origine et par
l’aisance que lui adonnéel’exercice d’un métier lucratif.
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M. Lecomte présente une histoire quel’on peut rapprocher dela
précédente. Maisil semble avoir souffertdavantage de solitude que

d’étouffement etla séparationbrutale d’avec son père lorsqu’ilavait
douze ansa mis fin à la continuité familiale,coupant court aux
développements qu’aurait suivissanscela son histoire personnelle et
professionnelle. Dansce contexte,le diabète est perçucomme une
menace et n’apporterien de bon pour lui, sinonla participation àla
mise enoeuvred’une identité nouvelle quile différencierait decelle
des autresprofessionnels dela route. "On a des amis, ils sontétonnés

de la façondont je vis avecla maladie, parce que,je crois aussi que,
dansleur tête, pour eux. Ohlà là ! Eric est diabétique !Catastrophe

naturelle quoi !Alors que...Jecrois aussi quej’ai fait en sorte de me
persuaderque, de toutefaçon, c’est pas une catastrophepour mieux
vivre au quotidien.Parce queje pense que la personne qui sefait
plaindre, ou quirejette samaladie vit très maldans son entourage et

vit très mal tout courtquoi." En réalité, son héritagefamilial le porte
plus, dansla réappropriationqu’il fait de la maladie, vers un souci de
bon vivant goûtant les plaisirs dela table que vers desattitudes de
prévention économisant sesforces, àla différence du cas précédent.

En somme,la maladie s’impose comme uneréalité plurielle, tant parla
variété de sesformes cliniques que parla manière dont 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 enmédecine, difficilementparvenue endeuxième année
après untriplement dela première. Issue d’un milieusocial"moyen",elle est enfantunique.
Elle logedans unstudio acquispourelle par sesparents et dispose de sonproprevéhicule.

L’histoire de samaladie, undiabète insulino-dépendant, commence en1986, le jour dela
rentrée scolaire : elleavait 13 ans.Mlle Lecas vadevenir médecin et, peut-être, si elle réussit
dans sesétudes, diabétologue. Ilsemble quela maladie arenforcé les liens entre parents et
enfant.La mère de Mlle Lecas, qui"n’a pas accepté", a fait unedépression, sereprochantla
nourriturequ’elle qu’elle lui adonnéequandelle était petite et quipourrait avoirprovoqué
son diabète. Cesentiment deculpabilité aurait été en quelquesorteinitié par le directeur d’un
laboratoire d’analyses téléphonant àla mèrepour lui apprendre"brutalement" que safille a
2,5g/l de glycémie dans le sang et qu’elle "est inconsciente de la laisser ainsisans
surveillance".Mlle. Lecas,elle, suppose quele stress estpour quelquechosedansla survenue
de sa maladie.

Hospitalisée unesemaine à Cherbourg enpédiatrie, il lui est proposé par le pédiatre
dirigeant le serviced’aller à Parispour participer à une étude surla cyclosporinedans un
service del’hôpital Necker. Après trois semaines d’hospitalisation(pour lui rétablir une
glycémienormale),elle devrarevenir àNecker tous lesmois, puis les deux, puistrois mois
pendant un an,pour faire destests et envoyertous les 15jours des échantillons desang pour un
dosage del’hémoglobine.

Pendanttoute cettepériode, MlleLecas estsouscyclosporine. Aubout d’un an, une biopsie
ayant montré des lésions rénalesdues à ce médicament, letraitement estarrêté
progressivement etaprès unretour "du processus de destruction",le traitement parl’insuline
est institué (1 an 1/2 aprèsla découverte dela maladie).Mlle Lecas ne leregrette pastrop
étant donné qu’elledevait prendre de lacyclosporine 3fois par jour et quec’était "atroce,
immonde" et queça faisaitpousser unsystèmepileux "toutnoir" (quandelle s’enest aperçue
elle "a fait un scandale",mais ses parents avaientsemble-t-il donnéleur accordpour l’entrée
dansl’essai thérapeutique).

La jeunefille est alorsallée àParispour suivre les"cours" de formation donnés àl’Hôtel-
Dieu, oùelle s’estrenduerégulièrement avec sesparents. Ce qui lui a permisd’être trèsvite
autonome etjamaisdépendanted’une infirmière. Après une période où son père luifaisait les
injections nécessaires (la mère n’ayant jamais pu lefaire), elle a toute seuleassumé son
traitement :"çafait des années queje ne leurdemandeplusrien".

Elle garde de sonexpérience de lamaladiele sentiment que seulsceux quisont trèsproches,
comme lesparents, peuventréellementcomprendre ce que ça implique etveut dire, faisant
référence auxtrois "copines" avec lesquelleselle a pendanttrois ans partagé lachambre et
qui,elles,"ont complètementréalisé" etl’ont beaucoupaidée et encouragée.

Concernant ses études demédecine, elle n’attribue pasle triplement de sapremière année au
fait qu’elle était malade.Elle dit cependant avoir unproblème dans sesrapports avec
l’hôpital, celui detrop s’attacher auxmalades, en particulier auxjeunes (elle faitétat de sa
difficulté à assister à lamort degensjeunes).
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Une immigrée en souffrance

L’histoire de Mme Da Silva et de sonmari ressemblesansdoute à celle de beaucoup
d’immigrésvenus enFrancepour y travailler. M. Da Silvaest arrivé à45 ans pourexercer un
travail d’ouvrier d’usine.Sa femmel’a rejoint quelquesannées après, en1976,avec sesdeux
filles dont unehandicapée d’une jambe àla suite d’un"vaccin".Elle n’a réussi àtrouver du
travail qu’aubout detrois ans,commefemme deménage,emploi qu’elle a exercépendant 13
ansjusqu’à ce qu’elletombe malade etsoit obligée de s’arrêter, voilàpresque4 ans. Sonmari,
lui, a étélicencié en1982et, après 5 ans de chômage,s’esttrouvé retraitéavec1500F par mois
(15ans de présence salariée en France).

Cette maigre pension constitue,avecles2200F que touche-pour le moment - sa femme autitre
de l’indemnité demaladie,l’essentiel durevenufamilial. Mais M. et Mme Da Silvaabritent
dansleur F4 (loué pour 500Fpar mois)leursdeuxfilles avec leurs maris et leursdeuxpetits
enfants (8 mois et2 ans), soit 8 personnes en tout.La participation financière etl’aide
matérielle etpsychologique desfilles (femmes de ménage en milieu médical) et beaux-fils
(ouvriers surles bennes àordures) leurpermettent de vivre defaçon un peuplusconfortable,
sauf bien sûr surle plan del’espace -la demande delogementsocial formulée par un desdeux
couplesn’a pas encore abouti. Il est question à plusieurs reprises dedifficultés financières, en
particulierpour aller en vacancesau Portugal.Lessoins poseraient aussi unproblème financier
pour tout ce quin’est pas lié au diabète caril faut payerd’avance ettout n’est pasremboursé
(par ailleurs,il sembleraitqu’elle soit aussiobligée de fairel’avancepour le médecin même
lorsqu’il s’agit dediabète).

MmeDa Silva ne sait pas comment leschosesvont sepasserdansl’avenir :elle espère que son
dossierd’incapacité vaaboutir, maiselle n’en semble pas sûre et ne connaît pasla somme qui
lui sera éventuellementaccordée.Pour le moment,le médecinla "prolonge" en luiprescrivant
à chaquefois un mois de traitement, enattendant de lui obtenir,selon elle,la longue maladie.
Mais le médecin de la sécuritésociale ne l’entendrait pas de cette oreille et laconsidère
comme apte autravail. Or,pour Mme DaSilva,celalui était impossible àcause de sonulcère
de jambe. Letraitement de sondiabèterepose sur deshypoglycémiantsoraux, mais àla suite
d’une complicationallergique àl’un d’eux, elle a dû s’arrêter detravailler. Son problème de
jambela fait terriblement souffrir.Elle a également des nausées, des diarrhées, des épisodes
de fièvre et detremblements. Sonincapacité àtravailler seraitdue,outre le problème de sa
jambe qui lui fait mal, à desvertiges quil’empêcheraient demonter et descendre lesescaliers.
Interrogée surla possibilité de faire un"travail assis",elle répond qu’elle "nepeut paslire"
maisrestemuettelorsqu’on luidemande si untravail decouture pourrait lui convenir.

A la maison, Mme DaSilva dit qu’ellefait tout et que"c’estbeaucoup detravail à faire". Son
mari, lui, est toujoursdehors,sauflorsqu’il dort quandil fait trop mauvaistemps poursortir
(sa femmedit: "Le football, çail peutrester toute lanuit de voir la télé"). Une de ses deux
filles l’aide sa mèrel’après-midi, surtoutpour le repassage. Mme DaSilva, qui a pleuré
plusieursfois au cours del’entretien (enparticulier versla fin ), est très anxieuseconcernant
l’avenir,notamment sur le plan de sasanté. Elle serait, selonl’amie, très affectéeaussi par le
départ prévisible de safille et de son petit-fils de 2ans.Quant àla santé de sonmari, elle
semble ne pastrops’eninquiéter,maiselle regrettequ’il ne consulte pas demédecin.

Au fond,ellene sait pasexactement cequ’ellea aux jambestout enpensant "tout letemps que
c’estune maladie".Mais le médecin ne luiauraitrien dit ("il pensait que moije comprends
rien dutout"), sinon quec’est pas grave,mais qu’ellesouffrirait toute sa vie(!). Cette maladie
qui ne se guérit pas (elleauraitaussi beaucoup de champignons) serait due au diabète "qui
monte". Mais Mme Da Silvan’est pas tranquille,elle aurait dit à son docteurqu’il y a "autre
chose"à sa jambe et que son frère estmort "à cause deça".Mme DaSilva raconte que"çavient
aussi du coup de piedqu’elle a reçu" (il y a 11ans)d’un homme pris deboisson et furieux
d’avoirentendu un coup debalai sur saporte.
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Une pathologie parmi d’autres

M. Vernon est né en1920,fils uniquedans unefamille dont lepère est ingénieur etlesgrands
parents paternels sontmédecin et directrice d’hôpital. Ilauraitbien voulu être médecinaussi
(il le regrette encore)mais,la guerrearrivant, il s’estengagédansla résistance et a été arrêté
à trois reprisespour "conduite anti-nationale". Ala libération, il se retrouvechargé de
mission àla Croix Rouge,ordonnance dudirecteur duservice de santé aurapatriement,puis
travaille chez leprofesseurHamburger. En1946, il fait du commerce, travailledans
l’industrie et devient finalement directeurcommercial d’uneusine demétallurgie et
d’éclairage jusqu’en1981,année oùil est mis en pré-retraite à61ans.

Sa femme aidant, il arrive à se souvenir, maisdifficilement, de l’histoire douloureuse des
divers évènementspathologiques Outre unehernie discaleopérée en 1961, quiavait
occasionné unesciatiqueparalysante, on lui auraitdécouvert en1970,lors d’une visite d u
travail, la présence de"sucre" dans lesurines.Il ne s’enest pas occupédansla mesure où,dit-
il, il ne souffrait pas. Il nes’est fait soignerqu’à partir de 1987,et c’est alors que "tout lui
seraittombé surla tête", pour reprendre lesmots de sa feMme

En 1990, unpremier accidentvasculairecérébralsurvient et, 3 ansplus tard, un second,
entraînant uneatrophie partielle du bras et de lajambegauche. Ces accidents sontinterprétés
commela conséquence de contrariétés :la première consécutive àla perte de sonportefeuille
avec4000F et la secondeaprès unessai infructueux deplusieurs heurespour enregistrer une
émission de télévision. Lepremier accident vasculaireaurait été suivi quelquesjours après
d’un troubleoculaire quin’a disparuqu’aubout de plusieurs mois.

Mme Vernon fait égalementpart de ses propresproblèmes de santé.Elle a eu une hémorragie
de l’oeil en 1969,ce qui a entraîné uneperte dela vue dontil lui reste seulement 1/10˚.Puis
elle a été opérée desdeux yeux et areperducomplètement lavision à gauchegardant
seulement un peu de visionpériphérique avec l’autre. En1986, MmeVernon a étéobligée
d’arrêter sontravail, tout enrefusant de semettre eninvalidité. En1988,elle y estobligée et
"l’a très mal supporté". Apartir de1986,elle nepouvaitplus lire, conduire, coudreetc. Elle
date sadépression de cemoment etcelajusque au-delà de1990.

A la suite de sonsecond accident vasculaire, M.Vernon a étéhospitalisé à A. Paré et a été
soumis à un traitementantidépresseur.Selon sa femme M.Vernon n’aurait pas supporté ce
traitement et auraitfait deschutes nombreuses ettenu des proposincohérents.Pour lui, les
séances de kiné, lesbains aux algues et les douches sous-marinesqu’on lui a faits nepouvaient
pasle guérir car"c’esten haut que ça sepasse". Parailleurs, MmeVernon sesouvient que son
mari a étéopéréil y a deux ans ducolon: on luiauraitenlevé unpolype"dégénéré en cancer",
ainsi que la vésicule -il aurait découvert que sa vésicule était"pleine", alorsqu’il n’avait
jamaiseu aucunsymptôme.

Sur le plan des soins,M. Vernon,pour lediabète et lestroubles vasculaires, et MmeVernon,
du fait de son invaliditésont à100%,disent ne pas avoir deproblème.Mais M.Vernon se
plaint toutefois de nepouvoir être remboursépour les vitaminesqu’il doit prendre pour ses
pieds carc’est considérécomme unmédicament de confort, alorsqu’il s’agit deneuropathie.
D’une façon générale,ils disent ne pas avoir dedifficultés financières.

Il déclare êtresurtoutgêné par lestroubles de la préhension quil’empêchent deplanter un
clou, lui qui étaittellementactif (il a construit de ses mains une maison en1984).Il arrive à
lire, grâce à unegrosseloupe, deslivres "de la vie courante" etsurtoutil conduit sans trop de
difficulté sa voiture, mais à Cherbourg, et non àParis -il dit n’êtrebien,pour voir, que dans sa
voiture... M. Vernonsouffrebeaucoupdepuis sondernieraccident vasculaire et laneuropathie
lui occasionnedes douleurs auxpieds.Il souffresurtoutde ne paspouvoir marcher ou seulement
comme un"cloporte".M. et MmeVernon tout enétant aidés parleurs amis et par une femme d e
ménage qui fait enpartie lescourses, déclarent que moralement"ils sesoutiennent toutseuls" :
leurs enfants etpetits-enfants viennent"quand ilspeuvent",mais ils se téléphonent.
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Un bon usage dela maladie

M. Gérard est lepremier destrois enfantsd’une famille dela petite bourgeoisie deLaval où
lesparentssontprofesseurs du secondairepublic, très croyants etpratiquants (des"jansénistes"
pour qui "lavien’estpas une partie de rigolade :chaque jour onporte sacroix pour gagnerle
paradis"). Tout vie extérieureétait interdite, y compris lecinéma, les jeux derue, le sport,la
fréquentation descopains(jamais reçus àla maison),l’écoute du jazz ("musique denègres")
était prohibée,la mèrehyperprotectrice etpleine deprincipesmoraux etreligieux exerçait un
chantageaffectif sous forme de plaintes et de pleurs ("quandj’ai dit que je n’irais plus à
l’église, elle apleuré pendantdeux jours !"). C’est elle qui "portait le pantalon".

Lorsqu’à21 ans,M. Gérardapprendqu’il est diabétique àla suite d’unesériecaractéristique
de symptômes identifiés par lecopain étudiant enmédecinedont il partage la chambre,c’est
le "monde qui lui tombe surla tête", mais c’est aussi ledébut d’unenouvelle vie, avec
l’affirmation de saproprevolonté vis-à-vis de sa mère - àtraversnotamment letraitement et
la nécessitéd’un régimealimentaire quin’était pascelui de la famille - et peu àpeu,selonlui,
la prise en mains de son destin.

Pour lui, sa maladie est néedans etpeut-être de cecontextefamilial pathogène.Ainsi
interprète-t-il unearthrite ankylosantechez sa soeur et unepsychosechez son frère("ça a
explosévers20/21ans"). Il s’appuiepour l’affirmer sur la théorie des maladiesauto-immunes
qui seraientdues àla sécrétion par l’organisme de défenses qui"vonttrop loin", à quois’ajoute
la présenced’un stress ou chocémotionnelqui,dans soncas,seraitplutôt unesuite depetits
chocsliés au milieu familial. Ainsi, dit-il,"une soupape asauté"commepour sonfrère "mais
d’uneautremanière".

Aprèsle choc du début,vécusurtoutavecle sentimentd’êtredevenu uninvalide,M.Gérard va
rapidementapprendre àgérer samaladie en tenant compte des contraintesimposées par le
traitement et par lesexigencesd’ordre alimentaire. Laporte serait cependantétroite pour
maintenir un équilibreentre ce qui vaêtre absorbécomme aliments, les efforts physiques à
accomplir etla dosed’insuline quidevraêtreinjectée,sans parler dustress quipeutmodifier à
tout instant unéquilibre subtil et fragile.

Malgré cela,il considère que les décalages et lescontraintesimposés par samaladiesont
"intégrés à sonmode depensée" et que"ça ne pose de problèmequ’àson médecin, même sic’est
pas drôle d’avoir unehyper ou unehypoglycémie". Ils’estapproprié son traitement,constitué
d’un mélanged’insuline lente et d’insuline rapide qui luipermetd’avoir plus desouplesse
dans la gestionprévisionnelle de sontemps enfonction de cequ’il a prévu demanger dans les
heures qui viennent.

Malgré cesinconvénients et lesrisques queconnaissentparfois les diabétiques etdont il fait
état, il ne se considère pasplus malade que laplupart desgens et trouve mêmequ’il a une
maladie qui le"satisfait". En effet, elle luipermet "de ne pasêtre étranger" à lui-même, "de
faire attention" à lui. Ses "rappels àl’ordre" l’ont amené à "faire des choix devie" et cette
économie lui évitepeut-être ce que connaissent certains de sesamis qui secroyaient immortels
et ont fait desinfarctus car"ils faisaientplein de trucs à lafois".

Il penseavoir acquis,grâce à son expérience dela maladie, une certainesérénité et une
certaine sagesse :"depuis quej’ai eu ça,je suis plusimmortel". Faisant état dedeux moments
de solitude absolue etd’angoisse demortqu’il a connuslorsqu’il s’estinjectésans levouloir de
l’insuline dans uneveine, il dit les avoir "surmontés", ce qui finalement lui apermis "d’aller
plus loin".
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Une affaire de famille

M. Lecomteaurait pu prendre lasuite del’affaire familiale detransports si unaccident de la
circulation n’avait pasgravementatteint sonpère, âgéseulement de27 ans, auxdeuxjambes
(plus de20opérations en 3ans) et que peu de temps après undiabète non insulino-dépendant ne
s’était pas déclaré - en mêmetemps d’ailleurs que des problèmescardiaques. Mais
l’entreprise, quiavaitpériclité aucours des7 années de lamaladie dupère, a dû être mise en
liquidation àla mort decelui-ci, "des suites de son diabète". M. Lecomte seretrouve à 12ans,
orphelin d’un pèrequ’il juge très possessif,fils unique à qui ses parentsn’avaientrien refusé sur
le plan matériel (une mobilette à 7 ans, une moto à 10 et unevoiture à 12!) mais quin’avait
pas souvent eul’occasion desortir des 4hectares de l’entreprise.

Orienté vers le techniqueaprès la troisième, il choisit la filère agricole mais ensort
rapidement("que desfils de bouseux quiétaientlà pouravoir le CAPpour pouvoir reprendrela
ferme dupère")pour seretrouver en formation de tourneur/fraiseur/ajusteur qui luidéplait
souverainementd’où il sortira sansdiplôme. Après des petitsboulots, il se voit proposer un
stage de chauffeur en vue de passerle permis poids-lourd.:il a 20ans et noussommes en1984.
Outre quec’est une sorte de retour àl’activité familiale, le métier dechauffeur poids-lourds
lui convient tout à fait: il permet,selon lui, de ne pasvivre vraiment comme les autres etil
représente unautre mode devie. Alors qu’il se trouvait depuis1992 dansunegrosse entreprise
de transports à Caen lediabètes’est"déclenchéd’un seulcoup avec lessoucis" (financiers et
liésaux absences prolongées).

Après un an detraitement parcomprimés,il se voit contraint (fortementencouragé encela par
son généraliste et par safemme) de"passer" à l’insuline etdoncd’aller voir un diabétologue,
ce qui entraîne enquelque sortela reconnaissanceofficielle de sondiabète,notamment par la
médecine du travail. Il yaurait eu par lasuite, si on essaye decomprendre ce que M.Lecomte
dit et laisseentendre, une sorted’accord ("un deal")entre lemédecin dutravail (une femme)
et lui: rien ne seradévoilé de samaladie (aucun dossierpour inaptitude nesera instruit) à
condition que M. Lecomte neconduise plus decamion, comme lelaissesupposer sa nouvelle
affectation demanutentionnaire. M.Lecomteaurait ainsi "grugé", dit-il, le médecin d u
travail. En fait M.Lecomte, quiauraitdemandé cenouveauposte sous leprétexte d’êtreplus
souventavec sa femme, continue àconduire commechauffeur deremplacement sur de petits
trajets, ce qui est trèsimportant pourlui. n dit compenser en partiel’arrêt de sonancienne
activité par le plaisir que luiprocurentlesdeux motosqu’il s’estachetées.

M. Lecomte considère que samaladie est, finalement dérisoire parrapport à d’autres
(malades atteints de paralysie ou decancer). Letraitementqu’il a (on lui a dit "qu’il avait le
mental poursupporter untraitementpluscompliqué que les autres") consiste en une injection
d’insuline ultra-lente le soir et uneinjection d’insuline rapide chaquefois qu’il mange (soit 3 à
4 piqûres parjour). Autrement,il voit son diabétologue2 fois par an, ce qui lui suffit.Mais par
ailleurs, il "foncechez le toubib désqu’il y a quelque chose qui vapas"parcequemême sic’est
bénin çapourraitavoir desconséquences du fait de sondiabète. Lacontrainte quotidienne des
injections ne lui pèse pastrop et laperspective évoquée par son médecind’un avenir où il ne
sera plusnécessaire de sepiquer ne luiparaît pas très réjouissante ("moi, ça me faitmarrer,
parce que commeçaje suisdifférent desautres,je fais ma petite piqûre").

Dansl’ensemble,cettemaladie, selon lui, se vit bien etil a répondu oui à l’enquêtepour que
l’on sache quec’estpas un drame, àcondition de ne pasfaire un"blocage", comme il dit, et
"d’êtrebiendans satête, car le moralc’esttrès important pour undiabétique".Lessessions
d’une semained’été avec d’autres diabétiques nel’intéressentpas, car il n’en voit pas
personnellementl’intérêt et que ceserait une semaine deperdu pour desvacances - qu’iln’a
d’ailleurs connues qu’une fois en 10 ans de travail, maisqu’il se propose d’avoir ànouveau dès
que son enfant sera né. Pour sa femme qui,d’après lui, a été très présentetout aulong de sa
maladie, le diabète aintroduit un nouveau rythmedansleur vie mais, dit-elle, ausujet de son
mari, "il n’estpas pire à vivre, nimieux nonplus".
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COMPRENDRE LES INÉGALITÉS

Didier Fassin

L’appréhension des logiques deproduction desinégalités sociales de santé se
fait généralement sur unmode statique.Elle repose eneffet sur des données

quantifiées, le plus souvent demortalité, telles que celles desregistres
britanniques(voir le rapport Black) ou des enquêtes françaises(Desplanques

à l’INSEE), dont il est possible de tirer des mises encorrespondance de

caractéristiques socioéconomiques d’une catégoried’individus et d’états de
santé mesurés par desquotients demortalité ou des espérances de vie.La
succession et l’agencement desfaits, la complexité et l’indétermination de

chaque biographie, échappent, pardéfinition, à cetype d’approche.

Les histoires de vie, au contraire, permettent de saisir,dansla singularité de

chaque individu étudié, des enchaînements d’événements, des
multiplicités de déterminants, des finesses de mécanismes, etplus
généralement, desréalités qui ne selaissent pasenfermer dans les
questionnaires et les statistiques. Pourautant,elles présentent,pour celui
qui cherche à étudier des inégalités ou des différences, descontraintes et des

biais qu’il faut rappeler avantd’aller plus loin.

Tout d’abord, onl’a déjà évoqué, ellessont des reconstitutionsdu passéet
même, plus précisément,des constructions d’un récit. Comme les

épidémiologistes travaillant sur desenquêtes cas-témoinspour établir
rétrospectivement des facteurs de risquel’ont clairementétablis, lesmalades
effectuent un travail intellectuel demise enforme de leur histoire et, en

particulier, de recherche des causes possibles de leur pathologie.La quête de
sens que suscitetout événementmalheureux(Sindzingre1984) donne lieu
à la fabrication d’une interprétation étiologique quele sociologue recueille,

maisqu’il ne peut pas prendre pour argentcomptant.

L’interprétation d’une histoire de viedoit également êtreprudente e n

raison dela difficulté d’inférer une relation causale ou même un simple
lien régulier entre deuxréalités observées. Lorsque l’on dispose dedonnées

quantifiées, les testspermettentd’établir desassociations ou des corrélations
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statistiques.Quand, enrevanche, ona quelques dizaines de casentre
lesquels unemultitude devariablesdiffère et mêmeentre lesquels certains

élémentsparaissent incommensurables,il est difficile d’établir uneliaison
étiologique surle seul constat de l’accomplissement dedeux événements ou

de l’existence dedeux faits. Lorsque l’on a ainsi affaire à unelecture
qualitative, le raisonnementexplicatif fonctionnesouvent surle mode "si
tel fait n’avait pas existé - ou si tel événement nes’était pasproduit -, alors

les chosesauraient étédifférentes", cequ’il est bien entendu difficile
d’établir demanière certaine,d’autant que, dans lerécit qu’il en donne, le

sujet fait lui-même la sélection descauses possibles.

Ces réserves étant faites,il importe de rappeler quel’objet de l’étude n’est
pasles disparités sociales de santé,mais bien lesdifférences et les inégalités
dansl’ expériencede la maladie grave. Autrement dit,même si leschoses ne
peuvent évidemment être tranchées de manièreaussi absolue,c’est sur

l’aval de la survenue dela maladie - sesconséquences - plutôt que sur son
amont - sescauses - quel’on étudie les processusdifférenciateurs et

inégalitaires.Lorsquenous nousinterrogeonsdonc sur lesmécanismes par
lesquelsle milieu social,le statut professionnel ou les réseauxrelationnels
influent sur la santé, il ne s’agit pas desavoir si ceséléments ont joué u n
rôle dans le développement dela pathologie, mais bien decomprendre
comment ils ont interféré avec la manière dont la vie de lapersonne

malade en a étéaffectée.

Cette remarque enappelle une autre, concernant la distinctionqu’il
convient de faireentre différence etinégalité. Le constatd’une différence est

de natureobjective,reposant surla seule observation desfaits. L’affirmation
d’une inégalité est denature subjective,supposantl’établissementd’un

jugement devaleur sur lesfaits observés.Pour s’en tenir à un exemple
simple, le fait que lesouvriers ontrecours augénéralistebien plus souvent
que le cadre qui, lui,consulte beaucoupplus souventle spécialiste est une

différence qui nedevient uneinégalité, dupoint de vue de lasanté, que si
l’on admet que les soins duspécialistesont plus efficaces que ceux du
généraliste et, dupoint de vue du droit, que sil’on considère que les

contraintespesant surl’ouvrier l’empêche devoir un spécialiste même
lorsqu’il en ressentirait le besoin. Dans nombre desituations que nous

avonsrencontrées, il est difficile de fairela part entre lesdeux termes, de
savoir sila différence estaussi uneinégalité.
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Pour comprendre lesinégalités,nous proposonsici de croiser unedouble
grille de lectureen articulant les structures du temps et les formes decapital.

Cette manière de décrypter les configurationsbiographiques quel’enquête
recueille a paru pertinentepour rendrecompte dela diversité et de la

complexité deshistoires de vie et de maladie.D’un côté, il s’agit de faire
jouer les échelles detemporalité à travers laquellel’inégalité seproduit et se
reproduit. Del’autre, il s’agit de différencier lesdivers attributsdont la
possession oula privation intervient surl’expérience dela maladie. Cette
doublegrille de lecture est, à cestade, un instrument dedéchiffrement dela

réalité plutôt qu’une véritable théoriepropre à interpréter lesprocessus et
les déterminants del’expérience dela maladie grave.

Les structures du temps

La question dela temporalité des faitshumainsn’a pas intéressé que les
historiens (Braudel1958) dont elle est l’objet le plus naturel, elle a

également suscité lestravaux des sociologues (Gurvitch1958), des
anthropologues(Fabian1983) et desphilosophes(Ricoeur 1985).Malgré la

diversité des manières d’aborderce thème abstrait etpourtant siimplicite
dans la vie de chacun,la question dela temporalité a étéprincipalement

centréeautour de lastructuration du temps,qu’on la situe à l’échelle de
l’histoire mondiale ou au niveau del’histoire individuelle.

Nous nenoushasarderonsévidemment pas,dansle cadre de ce travail, à
présenter unediscussiongénérale sur unsujet aussi vaste.Nous nous

proposons seulement de montrercommentla prise en compte des diverses
formes d’inscription desdisparités socialesdans l’histoire des individus

suppose uneanalyseplus globale desstructures du temps. Pourl’exprimer
plus simplement, lamanière dont l’inégalité sociale semarque dans les
corps, non seulementdans la production des maladies, mais aussidans
leurs conséquences, qui est lepoint principalementétudié ici, est u n

phénomène qui sesitue dans deséchelles de temporalitésmultiples.

Au risque de simplifier,nous suggéronsqu’il est nécessaire deprendre en
considération aumoins trois échelles detemps dansl’analyse de l’inégalité

sociale et de ses conséquences surl’expérience dela maladie grave.La
première s’inscrit dans la durée la plus longue et correspond à la
transmission intergénérationnelle, par laquelle lestraits sociaux se
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reproduisent.La secondes’inscrit dans unetemporalité intermédiaire et
correspond àla socialisation individuelletelle qu’elle se réalise àtravers les

expériences de l’enfance, de l’adolescence et del’âge adulte.La troisième,
enfin, s’inscrit dans le temps le plus court et correspondà la réalité
contextuelle d’unepériode donnée,dans ce casétroitement liée à la

situationsocioéconomique générale ou locale.

Il ne s’agit évidemment pas d’enfermer les phénomènesdiachroniques par
lesquelsl’inégalité seconstitue et se perpétue, ou se transforme,dans un
triptyque clos. Mais nous voulonsplutôt montrer quel’on a affaire à des

phénomènes inscritsdans destemporalités qui ne se réduisent pasà une
chronologie continue, mais s’interprètent avec des discontinuités
correspondant à des changementsd’échelle. Dans la transmission

intergénérationnelle, onretrouve lescaractéristiques héritées àtravers la
famille, la classesociale, l’appartenance culturelle. Dansla socialisation
individuelle, ces traits transmisdemeurentévidemment présents,mais ils
interfèrent avecd’autreséléments,comme les milieux del’école, du sport,

du travail, par lesquelles lesvaleurs du monde familial se trouvent
confrontées auxvaleurs d’autres mondes. Dansla réalité contextuelle,
enfin, les deux premières dimensions demeurent présentes, mais

s’inscriventdans une situationhistoriqueparticulière qui les exacerbent ou
les atténuent.

Chacune de ces trois temporalitésgarde unecertaineautonomie parrapport
aux deuxautres.

Les formes de capital

En généralisant l’analyse queMarx fait du capitaléconomique àd’autres
formes decapital - culturel ou symbolique,notamment -,Pierre Bourdieu

permet de conceptualiser lesdifférentes dimensions qu’impliquent la
production et dela reproduction dela société.C’està cetteconceptualisation

du capital social que nous empruntons notrecadre d’analyse en y
adjoignant le concept de capitalhumain emprunté notamment àJames
Coleman. Les relationsentrecapital social etcapitalhumain ont étédiscutés
dans diverstravaux, notammentceux deRonaldBurt sur les réseaux.
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Dans le cadre pluslimité de notre enquête,nous considérons quequatre

formes de capitalsont pertinentes ence qu’elles sont impliquées dans les
inégalités sociales de santé : le capital économique,le capital culturel,le
capital relationnel et le capital humain. Lestrois premières formes

constituentce quel’on peut désigner commele capital social.

Le capital économique est représenté par les ressources économiques que
peut mobiliser la personne. Certes,la catégorie socioprofessionnelle en
fournit une indication, mais lesexemples quiseront donnésplus loin en
montrentl’insuffisance à décrirele niveau socioéconomique réel. Ilfaut en
effet prendre encompte notammentla précarité dustatut, querévèle

souvent la maladie.S’agissant d’affectionsgraves, ellesbénéficient en
général d’uneprise en charge à 100 %.Même sicette dernière necouvre pas
forcément tous les soins,comme onle reverra, il n’en reste pasmoins

qu’elle constitue uneréelle protection socialepour la personne malade.
Cependant, lespertes de capitalliées à la maladie peuventfaire passer de
l’aisancerelative à l’insécurité età la pauvreté.

Le capital culturel estreprésenté par les élémentsculturels dont la personne
peut seservir pour affronter la maladie. Il intervientdans l’expérience d u
malade à lafois à travers la capacité à exprimer ses symptômes et ses
souffrances, la possibilité d’entrer en communication avec les

professionnels de santé.

Le capital relationnel estreprésenté par les réseauxrelationnels sur lesquels

peut s’appuyer la personne. Lesenquêtes épidémiologiques surle soutien
social ont montré l’influence desréseaux sociaux sur lasanté. Dans
l’expérience dela maladie grave,la relation avecle conjoint constitue la

forme la plus élémentaire de cecapital et setrouve mise en jeu dela
manière laplus quotidienne.

Le capital humain estreprésenté par les compétencesindividuelles dont
dispose la personnepour faire face à la maladie. Alors que leregard
sociologique quenous portions sur lesinégalités de santénous amenaità ne

nousintéresser qu’aux différentesformes de capital social,l’expérience des
malades nousramenait sanscesseà des qualitésindividuellesmanifestées

dansl’épreuve de lamaladie, sorted’irréductible réalité dela personne.
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Les travaux des sociologues ontmontré lesinterrelations entre capital

économique, capital culturel et capital relationnel.Le capital humain est lui-
même enpartie lié aux diverses formes decapital social, commele montre

l’étude desréactionsfaceà la maladie.

Du modèle au réel

La doublegrille de lecture quenous venons deprésenterrelève d’un souci
de modélisation des histoires de vie et demaladie dans le sens d’une

meilleure compréhension desinégalités socialesdans l’expérience dela
maladie grave.Nous nousproposons dela mettre en oeuvre à partird’un
cas qui peutpermettred’en montrer l’intérêt et, aussi, les limites.

M. Hannafi est né àAlger en 1952. Il est defamille considérée comme

"aisée", avec un père "enseignant" dont les enfants ont eu de "bonnes

situations" : parmi lesfrères de M.Hannafi, on trouve aujourd’hui u n
journaliste, un lieutenant de gendarmerie, une sage-femme et une

institutrice. Lui-même a fait desétudes de prothésistedentaire enAlgérie,
mais, lesayant teminées, a profité d’unvoyage en France avec son club de
football pour s’installer définitivement en1978. Comme sondiplôme
n’était pasreconnu par lesautorités françaises,il a exercédivers métiers,

travaillant successivement dans laphotographie, puiscomme "agent
commercial" dans unesociété qui plaçait sesemployésdans des magasins
d’électroménagerpour y faire de la démonstration-vente. Lesbonschiffres
d’affaires qu’il obtenait àla fin des annéesquatre-vingt dansl’une de ces

grandes surfaces lui permettaientd’avoir un revenu mensueld’environ
25000 F, avec les primes.Lorsque sonemployeurl’a appelé dans un autre
centre commercial qui setrouvait à environ deux heures detrajet de chez
lui, il a refusé. Peu après,il était licencié pour faute grave.C’était en 1990.

Les ASSEDIC lui ontversé 6000 F mensuellementpendant sixmois, puis

ont interrompu lesindemnités dechômage. Il estalors resté prèsd’un a n

sansactivité etsans couverturesociale.

C’est dans cette périodequ’il a présenté lespremiers signes dela maladie.
Un petit gangliondans lecou. Puis, desdouleurs dans les dents et les

oreilles. Ensuite, il acommencé àmaigrir. Au début, il n’avait pasvoulu
consulter.Puis, quand il s’est retrouvésans couverture sociale, ila fallu

qu’il attended’être sur la carte de safemme pour enfin voir un médecin.
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Environ six mois s’étaient écoulés.Sa femme,elle aussi algérienne,mais

vivant en Francedepuis sonenfance, travaille demanière occasionnelle
commeaide-soignante.Elle explique :"Il a eusix mois d’ASSEDIC,puis il a
épuisé sesdroits. Donc en épuisant sesdroits, j’ai dû le mettre à ma charge,

sur ma Sécurité sociale?C’est pour ça qu’on a attendu un peu.Moi, je lui
dis : attends queje te mette sur maSécurité sociale et après tuiras te faire
soigner.Et puis, dès quej’ai eu ma Sécurité sociale,je l’ai emmenétout de
suite àl’hôpital. Et c’est là où on l’a gardé etpuis ils l’ont opéré,quoi. Mais
je saisqu’il se plaignait beaucoup de sesoreilles et de sesdents (...)Voilà :
commeil savaitqu’il n’avait plus decotisation sociale nirien, il a négligé sa

maladie". La biopsie ganglionnaire révèle un cancer du cavum.
Chimiothérapie,puis radiothérapie.

Après une année d’untraitement mal supportéphysiquement -il présente
des brûluresdouloureuses -, onle déclare guéri et onle laisse rentrer chez

lui. Peu àpeu, sonétat s’aggravepourtant jusqu’à ce qu’il devienne, en
quelques mois, grabataire.Sa femme, qui faisaitjusqu’alors des intérims, ne
peut plus continuer à travailler,compte tenu des soinsdont a besoin le

malade.Elle raconte :"J’avaisdemandé une allocation compensatrice,parce
quej’ai pas de ressources,j’ai rien, il est quandmême handicapé !Elle m’a
été refusée àcause du médecin, parcequ’il a dit que,dans son casgénéral,il
pouvait aller travailler. Elle m’a été refusée.Et moi, j’ai redemandé u n

recours.J’ai dit : "Comment ? Il esthandicapé,il pèsevingt-huit kilos, et il
va aller travailler ?" (...) Moi, j’estime que c’est un invalide. Ils medonnent
une carted’invalidité à 80 %. Qu’est-ce quevousvoulez quej’en foute, moi,

de sa carted’invalidité ? Elle me sert àrien. C’est lessoins ! Moi,je peux pas
travailler ni rien à cause dele surveiller ! Pourquoiqu’ils me donnent pas
quelqu’un pour le garder, un garde-malade, et moije vais chercher du
travail ? Tout ce queje demande,le médecin mele refuse. Il me di t  :

Madame,vous travaillez pas,vous pouvez vous occuper devotre mari".
Une nouvelle expertiseétait encours au moment del’entretien.

Les ressourcesdont dispose le couplepour vivre à trois avec leur petit

garçon s’élèvent à2 700F de RMI et 1 700F d’APL. Bien qu’il soit à 100%

pour sa maladie, M.Hanafi a besoin deproduits non remboursés qui
grèvent le maigre budgetfamilial : couchesdont il a besoinpour son

incontinence ; désinfectants,pommadesgrasses etgouttes auriculaires
prescrits par le médecin etconsidérées comme "médicaments de confort".
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Les trois études de cas du chapitresuivant tententd’illustrer de manière

comparée lesjeux complexes desdifférentes échelles dutemps et des

diverses formes de capitaldansl’expérience d’unemaladieparticulièrement
éprouvante :la sclérose enplaques.
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ÉTUDES DE CAS (II).

TROIS FEMMES

Didier Fassin

La comparaison des histoires et des situationss’imposeici dansla mesure
où il s’agit de femmes souffrant dela mêmemaladie,la sclérose enplaques,

dont elles présententtoutes trois une formeavancée etinvalidante. En
raison d’une paralysie progressive des quatre membres,s’ajoutant à des
troubles neurologiques multiplesparmi lesquels une incontinence
sphinctérienne, cesfemmes se trouventdans un état de dépendance

croissante. Deplus, dansla mesure où l’affection a eu, comme c’est
généralement le cas, une évolutionprogressive,avec des à-coups qui
précipitaient une dégradationlente et inéluctable, le processuslui-même

peut être appréhendé, etnotammentl’évolution des effets dela maladie sur
la vie de ces femmes et de leursrelationsavecle mondesocial.

Biographies

Le parallèle est d’ailleurs particulièrement intéressantpour explorer les
mécanismesfins de différenciation socialeface à unepathologie grave,
puisque toutes troispeuvent être considéréescomme appartenant aux
milieux populaires,néesdans desfamilles de conditionsmodestes,vivant

aujourd’hui dans deslogementsmédiocres dela région parisienne et

éprouvant desdifficultés financières enpartie liées à leur affection.Pour
autant, leshistoires et les situationsdifférent, les conséquences de la
maladie nesont pas lesmêmes, les déterminations sociales quel’on peut
mettre enévidence nesont pas univoques. Il nes’agit pas seulement de dire

que chaque biographie est unrécit singulier, mais de montrer que les
logiques inégalitaires en matière de santésont toujours complexes,qu’elles
s’inscrivent à lafois dans lestemporalitéslonguesintergénérationnelles et

dans les temporalités courtesévénementielles. C’est à cesprocessus
hétérogènes quel’on peut tenter de redonner une certainecohérence.
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L’exil, toujours recommencé

Mme Ben Ali a vingt-neuf ans.Elle est née en Algérie,dansla région d’Oran. Ses parents ont
divorcé peu après.Elle n’a jamaisconnu sonpère.

A l’âge de quatre ans,elle estvenue enFrance avecsamère quin’y avait, semble-t-il,aucune
famille, aucuneattache.Elles se sontd’abord installéesà Cambrai, puisaprèsquelques mois,
sontparties vivre àParis oùla mèreavait trouvé un emploi deserveusedans uncafé.Ellesont
alors vécu toutesles deux à Saint-Denis. Versquatorzeans, MmeBen Ali a été retirée à sa
mère quila maltraitait et a étéplacée parles services sociauxdans unfoyer àMelun pendant
trois ans, puis àCharentonpendant dixans.

Sa scolarités’est interrompue enclasse de troisième, carelle était, dit-elle, mauvaiseélève.
Elle a ensuitefait un stage d’apprentissaged’aide-soignante, au termeduquelelle a commencé
à travailler commeagenthospitalierdans uneclinique.Le travail lui plaisait,notamment le
contactavec lesmalades.Cependant,après unpassage aublocopératoire, elle a dûêtre mutée
dans lessalles, enraison de l’apparition de sa maladie.Et commeelle était encontrat à durée
déterminée, ellen’a pas retrouvé de travail après cepremier emploi, comptetenu notamment
de l’aggravation de son état de santé.

En fait, il est difficile defaire la part, dans lesdébuts de son affection,entre ce quirelève de
symptômes neurologiques(elle est "tombée par terre, d’un seul coup") et ce qui est décritcomme
troubles psychiatriques(elle parle de "dépression nerveuse").Elle parle à la fois d’un
"hôpital de psychiatrie" etd’un "hôpital de rééducation". Iln’est d’ailleurs pas impossible
quela symptômatologie initiale ait désorientéaussila médecine,puisque les premierssignes
ont pu faire croire à des manifestations nonorganiques.

Quoi qu’il en soit,la maladie acommencébrutalement,avec une paralysie desmembres
inférieurs et les séquelles sesont rapidementinstallées malgréla rééducation. L’évolution, sur
laquelleelle nedonne quetrès peu de détails, a été particulièrementrapide,puisqu’à peine
trois ans après le début des troubles, elle estparaplégique, clouée aulit, pas même enmesure
de fairesseule satoilette, avec une baisseimportante del’acuité visuelle qui l’empêche de
lire, enattented’unestructuremédicale delong séjour.

Ellea rencontré sonmari, qui est lui aussialgérien, du même villagequ’elle, aucours d’unefête
de mariage.Il était en Francedepuis1979,maissanstitre de séjour.Il l’a épousée à peu près au
moment où la maladie acommencé, ce qui lui apermis derégulariser sasituation juridique
dans lecadre du regroupementfamilial. Il est sansqualification etsansemploi, faisant
occasionnellement des intérims. Leurséchangesparaissent sanschaleur.

Le couple vit dans unvieil appartement, unepièce avec cuisine,qu’il loue pour2500F par
mois.L’exiguïté deslieux nepermet pas d’yutiliser un fauteuil roulant. Or,la jeune femme ne
peut plus s’aider de béquillespour sedéplacer.Elle estdonctotalement dépendante de son
mari, qui nonseulement fait les courses etlestravauxménagers,mais lamène égalementsous
la douche.Sa seule occupation est de regarderla télévision, puisqu’elle nepeut bouger et ne
parvient plus à lire. Elle n’a jamais la visite de parents oud’amis, ignore même les
coordonnées de sa mère,maisreçoitparfois desappelstéléphoniques de sesamies.

Les revenusdont dispose le couple sont principalementconstitués d’une allocation
compensatrice de2132F et d’une indemnité delongue maladie de 60F parjour, à quoi
s’ajoutent, de manière très irrégulière, les rémunérations des brefs intérims quefait le mari.La
jeune femme ditpourtant ne pas sepriver, sur le plan del’alimentation enparticulier. Une
demande de logement a étéfaite auprès de la mairie,mais simultanément le médecin
envisage unlong séjour médical, quiapparaît, comptetenu del’aggravationrapide del’état
de santé,commela perspectivela plus probable à court terme. Presquetoujours seule,n’ayant
quela présenced’un mariavec lequel la relation ne semble pasfacile, Mme Ben Ali vit recluse
dans sapetitechambredontelle ne quitteplusjamais le lit.
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Une souffrance enpartage

Mme Lapierre a cinquante-neufans.Elle est née à Drancy où ses parents, originaires de Bruay-
en-Artois,avaientdéménagé enraison dela silicose qui nepermettaitplus à sonpère de
travailler commemineur et dudésir dechanger d’environnement en mêmetemps que demétier.
Les parents sontalorsdevenucommerçants,vendant desvolailles surles marchés.

Sa scolarité a étébonne, elle apassé son bac,mais elles’est alorsmariée et sonmari lui a
demandé de renoncer àpoursuivre sesétudes et de semettre au travail.Elle est devenue
secrétaire àla Société française duVerre à Drancy, oùelle a travaillé pendant plus devingt,
avec des responsabilités croissantes de secrétariat dedirection, unmétier qu’elleaimait et
dans lequel elle était appréciée. Atrente-neuf ans,la répétition despoussées et la
dégradation de sonétat de santéla font mettre en longue maladie.

En fait, lespremiers symptômesétaientapparuslongtempsauparavant, versl’âge de 20 ans,
peu après lemariage. Il s’agissait detroubles intermittents du comportement (sortes
d’absences) et dela motricité (àtype dedérobements desjambes,accompagnés de chutes et
parfois de fractures). Lespoussées étaientdevenues de plus en plusrapprochées et les
séquelles deplus en plusmarquées, entraînant desarrêts de travail fréquents et prolongés.
Cinq ansaprès samise en longuemaladie,elle fait un infarctuscérébral avec uncoma de dix
jours,dontelle sortavec une hémiplégie et uneaphasie quirégressent incomplètement.

Profitant de la mise enpréretraite du mari,le coupledéménagepour s’installer àTours, où
elle estsuivie à l’hôpital. La poursuite del’aggravation destroubles amène alors lemari à
chercher un meilleurclimat, celui de laTouraine lui paraissant trophumide. Ils vendent leur
appartement etlouent une maisonmeublée à l’île d’Oléron. Mais les soins et les
hospitalisations àLa Rochelleconduisent à desdéplacements fatigants,d’autant que Mme
Lapierre nepeut plus selever seule. Ilsretournentalors dansla région parisienne, où ils
trouvent untrois pièces, auhuitième étage d’unetour dansla plus grandecité dela ville de
Saint-Denis.

Son mari est né àAlger, d’un père inspecteur desmoeurs etd’une mère aufoyer. Il suit une
formation deprothésistedentaire,métier qu’il exerce en Algérie. Parallèlement,il fait de la
course de fond etc’està l’occasiond’unevenue enFrancepour unecompétitionqu’il décide de
s’y installer. Netrouvant pas deplace correspondantà sa compétence,il se faitengagerchez
Cibié comme aide-magasinier etfinit sa carrièredanscettemêmeentreprise, vingt ansplus
tard, commeagent demaîtrise, aprèsavoir gravi tousles échelonsintermédiaires.Toute sa
vie non professionnelle est occupée pardeuxactivités :la prise en charge dela maladie de sa
femme etla course à pieddont il collectionne les trophées.Le seul enfantqu’a le couple est âgé
de trente-huitans, maisn’aplus aucunlien avec sesparentsdepuis que lepères’estaperçu,il y
a dix ans, que lefils rançonnait sapropremèrepour s’acheter dela drogue.

Actuellement, ilsvivent à deux,avec unteckelqui remplacecelui qu’ils ont gardépendant
quatorze ans,c’est-à-diredepuis que MmeLapierre aperdu sontravail.Chaquejour, sonmari
lui fait sa toilette, l’habille, la maquille, l’installe dans le salon, lui tient compagnie, lui
raconte des histoiresdrôles, lui fait écouter Radio-Montmartrelorsqu’elle esttriste. Sa
famille est trèsproche. Les enfants de sesdeux frères décédés, enparticulier, leur rendent
souventvisite et viennents’occuper d’elle,notammentlorsque son mari va courir.Tout en se
réjouissant de sesentir ainsi entourée,elle se dit "malheureuse" de sesentir devenir deplus en
plusparalysée et demoins en moinsautonome.
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Une vie renégociée

Mme Gasset a42 ans.Elle est née àParis, dansle 14ème. Son pèretravaillait à la RATP,
commeconducteur de bus puis demétro. Sa mère était àla maison.Elle a une soeuraînée et un
frère cadet,qu’elle estime avoir étéplus gâtés qu’elle-mêmedansleur enfance. "Petitefille du
milieu, cequi n’est pas un beaurôle",elle est aussi, enraison de sadate de venue au monde, "un
enfant del’hiver, et ça veutdire beaucoup dechoses".Mal aimée, elle évoquelonguement les
épisodes de son enfance oùl’affection de ses parents a étémise en défaut.

A l’âge de dix-huit ans,elle doit interrompre desétudes,qu’elle espéraitcontinuer pour
devenir avocate, auniveaud’une classe de première commerciale, car son père estparti avec
une autre femme etelle doit travailler pour subvenir auxbesoins dela famille. Elle-même
veut quitter samère, sasoeur et sonfrère avec lesquelselle ne s’entendpas.C’est ce qui la
pousseà partir avec l’homme quipartage, aujourd’huiencore, son existence et avec lequelelle
s’est mariéeil y a quatre ans,après unequninzained’années de viecommune.Elle travaille
alors commesténodactylodans uneentrepriseprivée. Le rachat decelle-ci par uneautre
conduitàsa mutation àla porte de Pantin,cequi lui occasionne de longstransports.

Elle fait remonter sa maladie aux suites del’expériencetraumatique dela naissance de sa
fille. Une maladie del’enfant nouveau-né entraîne unetrès douloureuseséparation d’une
quinzaine dejours, qui lui apparaît commela reproduction dece qu’elle a elle-même vécu.
Quelques mois plustard,elle commence à ressentirles premiers troubles, sous la forme de
sensations de dérobement d’unejambe.Elle doit arrêter la danse etle ski qu’ellepratiquait
avec passion. Des accrochages seproduisentavec savoiture, en raison de cettefaiblesse de son
membreinférieur. Elle consulte,puis esthospitalisée. On faitle diagnostic de sa maladie,
mais on nel’en informepas,grief qui s’ajouteà ceux qu’elle a déjàà l’égard des médecins.

Peu à peu,elle apprend àvivre avec lespoussées de samaladie.Pendant les sept ans qui
suivent,elle parvient à continuer sonactivité professionnellequ’elle n’interromptqu’en 1991.
Cette mise encongé forcé luisembled’ailleurs rétrospectivement unebonnechose, carelle
considèreavoir jusque-làtrop travaillé et pasassezconsacré detemps à safille. De plus, elle
ne s’estpas accompagnéedans lestrois premières années dediminution de ses revenusgrâce à
l’indemnité dela Sécurité sociale et aucomplément de samutuelle.

Elle ne peut actuellement quasimentplussortir, se déplaçantdans son appartement àl’aide de
béquilles,parvenant tout demême àprendre sonbain seule, àpréparer lesrepas, àlire et à
écrire.Elle a en particulierle projet d’écrire un livrepour aiderlesjeunesdrogués às’en sortir,
en disant que depuis sonenfancemalheureuse,elle a toujours eu envie de luttercontre
l’injustice.
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Si l’on tente de rapprocher lestrois biographiespour éclairer lesconditions
de vie actuelles, etplus spécifiquement, les effets dela maladie sur ces
conditions de vie, on estfrappé de constater,au-delà dela tragédie

commune de ces femmes qui constatentavec lucidité l’aggravation
inexorable deleur état de santé, les différences deleursexistences concrètes,
notamment en termes de ce quel’on peut appeler,même à ce stade
d’évolution, la qualité deleur vie.

Mme Ben Ali, presque totalementisolée de safamille et de sesamies,
n’ayantpour seule compagniequ’un mari aveclequelelle semble avoir une

communication minimale, vit reclusedans un logement parisienvétuste et

exigu où elle passe sesjournées alitée,pouvant uniquement sedistraire en
regardant latélévision ou en écoutantla radio. Jeune encore, maistrès
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diminuée physiquement,elle semble avoirperdu tout goût des choses,
toute sensationd’elle-même, ne seplaignant pas, n’attendant rien, en

quelque sortemurée dans une maladiedont elle neveut pas parler.

Mme Lapierre,choyée par unmari qui déborde d’attentionsà son égard,
soutenue par safamille proche, ne sort plus de l’appartementqu’elle occupe
dans unecité de banlieue, maiselle trouve un certain apaisement à sa

tristessedans lesefforts de sonentouragepour lui rendrela vie plus facile et
plus agréable. Malgrétoutes lesdéficiencesphysiques quil’accablent,depuis

l’impotence de soncorps devenu massif et lourd jusqu’à la récente et
humiliante incontinence urinaire, son statut de femme lui est encore
reconnu à travers unemultitude depetits signes, commele maquillage
quotidien etle coiffagemensuelà domicile ou commela référence faite par
son mari àl’autorité qu’elle maintient dansl’ordre ménager.

Mme Gasset,entre unefille qu’elle adore età laquelleelle donne cequ’elle

n’a pas reçu dans sa propreenfance et un mari quil’aide moralement
même s’il est un peu lointain, gardeencore une autonomie relativedans
les gestes quotidiens,même si elle nepeut plus sortir dechez elle.Elle s’est
construit unmondeintérieur autourd’une maladiequ’elle personnifie età

laquelle elledonne un sens,aussi bien en larapportant à desexpériences
antérieures familiales ou médicalesqu’en y cherchant de nouvellesforces

pour engager desprojets littéraires ethumanitaires.

Rendre compte de cesdifférences, c’est inscrire cessituationsdans des
histoires, les référer auxprocessus à travers lesquelselles seconstituent, y
repérer les événements qui en infléchissentle cours.

Génèses

Dansle cas de MmeBen Ali, les séparations et lesmalheurs del’enfance
donnentassurémentla clé de l’étatabandonnique danslequel elle setrouve
actuellement.La rupture d’avec la famille et le pays à l’occasion de
l’émigration, l’absence du père et la violence dela mère, le placement e n

foyer pendant unedouzaine d’années ontpour aboutissement logique
l’isolement matériel et affectifdans lequel elle estaujourd’hui. Certes,

l’expérience dela maladies’associetoujours à une mise àl’écart de la vie
socialenormale, mais on atteintici une forme radicale etdésespérée de cet
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exil à la fois subi et volontaire, quel’état physique etmême lasituation
économique ne suffisent pasà expliquer.

On peutd’ailleurspenser quele processus de réinsertiondans desrelations
humaines plusfaciles (avec leséducateurs et lesjeunes des foyers,avec la
famille algériennequ’elle était alléeretrouver au pays,peut-être aveccelui
qui allait devenir son mari) etdans descircuits professionnels certesencore

fragiles (staged’apprentissage, contrat àdurée déterminée),processusdans
lequelelle était engagée, estbrutalement interrompu parla maladie.L’étau
dont elle essayait des’extirper se referme surelle avec cetteaffection aux
contoursimprévisibles qui lui faitperdre lesmoyensqu’elle commençaità

se donner.La maladierompt ainsi le lien socialqu’elle semblait entrain de
reconstituer.Elle perd sonemploi, puisque soncontrat n’estpas renouvelé.
Elle voit s’éloigner ses collègues et sesamies,depuisqu’elle n’estplus en
mesure de sortiravec elles.Dansle même temps, ses ressourcesdiminuent,

rendant vain toutespoir de trouver de meilleures conditionsd’existence
quotidienne.La perspective actuelle dedépart eninstitution spécialisée
consacrele retour à une phaseantérieure de sa vie oùc’est la société,
collectivement etanonymement, qui lui assurait une protection.

C’est donc dansl’histoire longue decettefemme,celle débutéeavantmême
sa naissance avec samère qui seretrouve seule ets’en va vivre ailleurs,
qu’il faut chercher les origines del’expériencequ’elle fait de la maladie. De

l’enfance malheureuse et pauvre,dont elle ne dit presque rien sice n’est
que sa mèrela "martyrisait",le placement marque certainementla fin, mais
sans probablement inverser lesgrandestendancesdéjà àl’oeuvre, tant sur
le plan intellectuel (mauvaisrésultatsà l’école) que surle plan psychique

(troubles malprécisés qu’elledécrit comme dépressifs). Enraison de ces
problèmes de difficultés scolaires etd’instabilité psychologique,elle n’a
guèrela possibilité de faireautrechosequ’un métier faiblementqualifié, de
surcroît dans desconditions deprécarité de l’emploi.La maladiele lui fait

perdred’autant plus facilement etavecd’autant moins decompensation
qu’elle était encontrat à duréedéterminée.Elle n’a dès lorsplus droitqu’au
niveau deressource d’unrevenu minimum. De plus, dans lecontexte de

durcissement des politiques del’immigration, sa nationalité algérienne et
celle de son mari nesont pas deséléments favorablesdansla constitution de

dossiers dedemande delogement HLM oudansla recherche d’unemploi
par son mari.Faible capital culturel, emploiprécaire, nationalité étrangère,
tout concourt ainsi à faire de la maladie unélément aux conséquences
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matérielles particulièrement graves dans uneaffection dont la sévérité d u
handicap estliée à la possibilité d’aménagement dela vie quotidienne : en
ce qui la concerne, même unfauteuil est inenvisageable.

A la pauvreté affective etmatérielle fait encoreécho la pauvreté de

l’expression, à commencer parcelle du langage, comme en témoignece
dialogue maigre,décharné,mais d’une densité émotionnelle etdramatique

qui donnela mesure decet exil intérieur :

Q. -Qu’est-ceque vousfaitestoutela journée ?
R. - Allongée.
Q. -A part quevous êtes allongée,oui...
R. -Jepeux pas lire.
Q. -Vousn’arrivez pas àlire ?
R. -Non,non,j’ai du mal à voirla lecture.
Q. - C’est lié à votremaladie ?
R.- Oui,oui.
Q. -Depuisquand ?Depuisledébut, oubienc’est récent?
R. -Non, non, depuisle début.J’ai du mal à mefixer sur une lecture.
Q. -Etça,c’estdommagepourvous... Vous aimiezlire un peu avant ou pas ?
R. - Non,je lisais rarement.

Elle n’a rien à faire aujourd’hui, mais elle n’avait guèreplus à s’occuper

autrefois.Ainsi la maladierévèle-t-elle - tout autantqu’elle lesaggrave - les
multiples carencesdont elle souffre et les diverses formes devulnérabilité
qui caractérisent sasituationactuelle.

Pour ce qui est de MmeLapierre, l’histoire que l’on est en mesure de

reconstruire esttrès différente.Issue d’un milieuouvrier reconverti dela
mine aucommerce sur les marchés,ayant grandidans unefamille unie et
heureuse,elle est labonneélève et l’adolescentemodèle, passant son bac,

alors que sesfrères quitteront l’école pour travailler, l’un comme
métallurgiste, l’autre commegarçon decafé. Elle n’interrompt ses études
que parcequ’elle semarie avec unhomme quiconsidère qu’il esttemps

pour elle de semettre autravail. Elle se réaliseprofessionnellementdans
son métier de secrétaire dedirection d’une entrepriseprivée de taille
moyenne où elle faittoute sacarrière et, semble-t-il,affectivement avec u n
mari qui l’admire et la choie, tout en cultivant son jardinmarathonien,

puisque la course à pied est la grandepassion de savie. Cette stabilité
professionnelle etaffective s’inscrit donc dans unehistoire familiale en

apparence sereine.La seuleombre autableau, sur laquelle on nedispose
cependant que de peud’éléments d’interprétation, estla déviance du fils,
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devenu toxicomane et délinquant : necorrespondant pasà la norme
familiale d’honorabilité,il est rejeté comme uncorps étranger.

Les modificationsentraînées par lamaladiedans sa vien’apparaissent pas

comme une véritablerupture, dansla mesure où,d’une part, l’évolution
en est progressive et lente, luiépargnant pendantplus de vingt ans ses
conséquences lesplus dures, et où,d’autre part, la solidité du tissu

professionnel etaffectif la protège dela perte del’emploi ou de l’isolement.
De poussée en poussée, d’arrêt detravail en arrêt de travail, detroubles
neuropsychiques en troubles neuropsychiques,elle apprivoisela maladie,
de la même façonqu’elle permet à son entourage d’apprendre àla gérer :
son patron en se passantprogressivementd’elle, sonmari en devenant au

contraire deplus en plusprésent et attentif.Si la perte de son emploi est
vécue parelle comme undrame, carelle a continué jusqu’aubout à se
considérer comme unefemme active etindispensable,elle n’amène pas de
bouleversement de sa viematérielle, puisqu’elle était sur uncontrat stable

et qu’elle a bénéficié de sonancienneté. Les ressources ducouple en sont
peu affectées,tout au moins jusqu’à la mise enpréretraite dumari, et la
sollicitude croissante quecelui-ci lui témoignecompensela perte de son

autonomie.C’est pour elle quesont réalisés lesdéménagements àTours,
puis à Oléron,enfin le retour enrégion parisienne,à Saint-Denis.

Les formes de protectionsociale au sens large,tant au niveau de la

collectivité qu’au niveau de soncouple, dont elle disposepermet une
incorporation relativement progressive dela maladie. D’autres ressources
viennent compensercelles qu’ellen’a plus, son mari devient enquelque
sorte un prolongement d’elle-même, enfaisant à sa place les gestes

quotidiensqu’elle nepeut plusfaire, depuis sonmaquillage tous lesmatins
jusqu’à l’évacuation de sonintestin lorsd’un épisode desubocclusion, e n
passant par la parolequ’il prend à sa place, puisqu’ellesouffre d’une
importante dysarthrie.Là encore,le langage estrévélateur, commedans cet

échange, oùl’on ne saitplus qui parle :

Elle. - J’aimaismon travail...
Lui. - Et c’est le jour que lepatron lui a dit,ils lui ont fait comprendrequ’il fallait
partir en longue maladie,quoi,ils ont poussé sur l’accélérateur.Maintenant,ça c’était
un bienfait parceque...
Q. - Pourvous, ça a été dur de perdre votretravail ?
Lui. - Oh là là! La catastrophe !
Elle. - Oui,oui.
Lui. - Quandj’avais des idées suicidaires,c’est là que j’avais... onm’a poussé à acheter
un petitchien, le teckel...
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Q. - Qui avait desidées suicidaires, vous ouelle ?
Elle. -Moi, souvent.
Lui. - Elle, elle, elle !J’ai vu qu’elle avait desidéessuicidaires...

Au-delà dudrame decette dépendance totaledans laquelle elle est installée
et de cettemort lente qu’elle sent venir, leseffets dela maladie sur sa vie
sont atténués parcettedoubleassurancematérielle et affective quiconstitue
une médiation socialeefficacepour rendre sonétat moins intolérable.

Pour Mme Gasset, enfin,la maladie apparaîtcomme l’ultime etindélébile
marque symboliqued’une histoire familiale et d’uneorigine socialequ’elle

chercheà effacer. Née ennovembre,elle est, commeelle aime àle rappeler,
"un enfant del’hiver", ajoutant :"ça veut dire beaucoup dechoses" sans

pour autant préciser ce qu’elleentend parcette expression qui semble
simplementsynthétiser lesmalheurs de sonenfance. Dans safamille, elle
était "la petite fille du milieu", entre une soeuraînée et un frèrecadet,dont
elle dit qu’ils étaient mieux aimés qu’elle-même,citant à l’envie les petites

injustices etfrustrationsqu’elle ressentait.De l’âge de deux ansà quatre ans,
elle a vécu chez sesgrands-parents,ce dont elle garde un souvenir ambigu, y
ayant été heureuse,mais avec l’arrière-pensée que sa mère s’était, de cette
manière, débarrasséed’elle.

Ses parentsétaient de familles ouvrières, sonpère conducteur de bus àla
RATP, tous deux "communistes danstoute leur splendeur", luiétant de

plus "syndicaliste paspossible" àla CGT. Baignantdanscetteambiance,elle
a elle-même,plus que sesfrère etsoeur,participé de cetteculture militante,
en allant, par exemple, àMoscou avec les Jeunessescommunistes.Le départ

de son pèreimprime un tournant dans sonadolescence, puisqu’elledoit
alors interrompre desétudes qu’elle voulait faire et se "sacrifier"pour sa
famille, commençant à travailler comme sténodactylo.

Ce passé à la fois de fille d’ouvriers et d’enfant mal aimée,c’est ce qu’elle

rejette etrenie, en déclarant aujourd’huiqu’elle est de"milieu aisé quand
même" et enaffirmant donner à sa fille l’amour qu’elle n’a pas reçu elle-

même.Mais c’est aussi cepassé quila rattrappelorsqu’elle setrouve dans
l’impossibilité de réaliser son rêve d’ascension socialeà travers lesétudes,
lorsqu’elle perd son emploi desecrétaire à cause dela maladie, etsurtout

lorsquel’affection dont safille souffreà la naissancela sépared’elle pendant
ses quinze premiersjours de vie.C’estdans ceretour dupasséqu’elle voit la
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cause de sa sclérose enplaques.Double origine dela maladie,dansl’enfance
et dans saréactualisation lors dela naissance de safille

"C’est la façon dont j’ai été élevée...J’accuseles parents,c’est ça qui... benc’est pas
évident àparler...Cettemaladie,c’est nerveux : unecontrariété,ça y est,c’est fini...
C’estentièrement psychosomatique"
" Cettemaladie là, quej’ai, vient de toutça.Jecrois quej’ai pas supporté lefait qu’on
me prenne monbébé. C’était pasà moi qu’il fallait que ça arrive. Surtout pas,parce
qu’avec tout ce quej’ai vécu, alorsc’était... C’était trop, quoi.Trop. Si vous voulez,
toute monenfance qui est marquée là, recommençait.Commesi... Jepouvais pas lui
apporter toutl’amour queje voulais lui donner...Jem’excuse,je tremble...C’est toute
ma vie qui repartaitavec mafille. Et ça je voulais pas".

Tout autant quela réalité objective de sabiographie, de son milieufamilial
et social,c’est la réinterprétation qu’elle en donne qui fait sens dansla
construction de sa maladie etc’est aussi de cettedimensionsubjective dela

génèse dela maladiequ’il s’agit de rendrecompte.

Pour ce qui est de sa situationmatérielle, enrevanche,elle bénéficie de

conditions relativement favorables, quijustifient pleinement qu’elle se
considère comme "niouvrier, ni bourgeois" : ses revenus ont été peu
affectés parla maladie, ses soins sontcouvertsà 100 %par la Sécurité sociale,
la voiture électrique, d’unevaleur de cinquantemille francs, qu’elle vient

d’acheter estprise en charge par sa mutuelle. Preuve dece qu’elle n’est pas
dans le même univers socioéconomique que sesparents,elle ne doit se
priver de rien etsurtout,elle peut offrir à sa fille tout ce qu’elle n’a pas eu
elle-mêmedans sonenfance et son adolescence.

Génèsescomplexes dela maladie, àdéchiffrer à la fois dans lesmultiples
échelles dutemps, des structures del’enfance auxconjonctures del’âge
adulte, et dans les diversesdimensions del’expérience, objective et

subjective, matérielle etsymbolique.
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Troisième partie

LES DOMAINES DE L’EXPÉRIENCE
ET L’EXPRESSION DES INÉGALITÉS

7. Le travail à l’épreuve de la maladie
* Professions,emplois etstatuts
* Deux itinéraires professionnelscontrastés

* Protections et vulnérabilités
* Travail et identité

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

* La relation conjugale

9. La pratique du système desoins
* L’expression d’une confiance
* Des difficultés de communication

* Des expériences malheureuses

10.Les inégalités sociales de santé en représentation
* Les inégalités devant lamort
* Les inégalités devant la maladie
* Les inégalités devant lessoins
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LE TRAVAIL À L’ÉPREUVE DE LA MALADIE

Claudine Philippe

L’approche d’uneréalité par les sciences sociales n’est jamaisindépendante
du débat social du moment. Tantôt elle le précède ens’emparant des
problèmes lesplus difficiles, tantôt elle n’est quela retranscription savante

de points de vue particuliers voireidéologiques.Dansle meilleur descas, les
notionsutilisées nesont pasconsidérées comme " allant de soi " etl’analyse
s’appuie sur uneréflexion épistémologiquequant à l’approche choisie.
Mener cetteréflexion sur la notion de travail supposerait, tantelle est
centraledansl’histoire à la fois des sciences sociales(Noiriel, 1986) quedans
toute l’histoire des mouvementssociaux du vingtièmesiècle, undétour

important quidépassele cadre decetteétude.

Ainsi dans unepériode de difficultés économiques,travailler - en avoirla
" chance "ou "l’opportunité" - renvoie davantage à unereprésentation
favorable,alors qu’enpériode deplein emploi, l’insertion professionnelle
est associée aveccontrainte, parcellisation, voireexploitation1. Pour nombre

de sociologues,réfléchir aujourd’hui surle travail consisteprincipalement,
au delà de cediscours ambiant sur les " nantis ", à seconsacreruniquement
aux " exclus " dutravail - " chômeurs et précaires ".Cette réflexion sur la
précarisation ou la désaffiliation, à la fois commemécanisme de
fragilisation sociale età partir deseffets sur lespersonnes, aboutit à des

analyses fructueuses(Castel, 1991 et 1995).Nous noussommes icisitués

délibérémentdans une autreperspective.

En nousréférant auxobservationsissues denotreenquête,nousvoulons les
différents domainesd’activités mis en jeu, àpartir 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 encontrepartie del’exécution decertaines tâches, dumême

coup c’estbénéficier dedroits sociaux. Cepeut être également exercer une
activité non rémunéréedans le cadre d’une collaboration familiale.
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Autrefois non reconnues, ces aides sont deplus en plus rémunérées

officiellement,mais pasencore totalement.

Le travail donne àla fois les moyensmatériels de faireface auxbesoins

quotidiens, il conditionne l’organisation du temps et del’espace, etil
contribue fortement àla définition de l’identité sociale.L’irruption de la
maladie grave, chronique ou invalidante va modifier tous ces aspects dela

réalité. Le travail devient, en cas de maladie grave, synonyme debonne
santé d’avant et le travailleur malade"oub l ie " certains aspects
contraignants del’emploi, le retour au travail représentantle retour à la

situation de " vie normale ". Inversement,l’éviction du monde dutravail
est interprétée dans le cadre de l’évolution de la maladie, avec ses
conséquences socialesmaiségalement " morales"2.

Le rapport quotidien àl’activité est interrompu defaçon plus ou moins
durable et plus ou moinsirréversible, enfonction des pathologies. Le

déroulement normal desétapes dela vie professionnelleselon lesétapes d u
âges de la vie setbouleversé. Les événements de santéintroduisent,
momentanément ou définitivement, uneautre temporalisation quecelle
anticipée comme allant de soi. Leseffets différentiels de lamaladie e n

termes de protectioncontre le licenciement, deniveau derémunération, de
complexité administrative permettent deréfléchir sur lesmécanismes

sociaux généraux , caractéristiques des modalitésd’emploi et deprotection
sociale. Pour autant, sansignorer le contexte contemporain d e
déréglementation et deflexibilisation, termes que nouspréférons à
précarisation (CastelR. 1991 et1995),nousn’avons pas a prioriprivilégié

l’étude depersonnes rencontrant les plus grandesdifficultés dansl’emploi
du fait de lamaladie.

Notre échantillon présente unegamme variée à la fois d’insertion
professionnelle,d’itinéraires professionnels et d’univers sociaux d e
références liés à ces itinéraires. Si l’on sedonne la peined’interroger les
personnes sur leur rapport autravail, lorsquela maladie leur permet de

s’exprimer surautrechose que surleurs souffrances,il apparaîtrapidement
que c’est un sujet sur lequel elles ontbeaucoupà dire. Le travail n’est pas

seulement une occupation incontournable,c’est d’abord ce qui confère
l’identité personnelle par unrapportparticulier aumonde.
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A cet égard,l’écoute des femmes serévèle intéressant.Y compris celles qui

n’ont jamais occupé unemploi salarié ont par contrebeaucouptravaillé
avec oupour leur mari ou leursenfants,tant dansl’agriculture quedans les

services. Ellespartagent également l’univers et les préoccupations
professionnelles du conjoint,pouvant même influer sur l’itinéraire
professionnel decelui-ci.

Les effets de lamaladie jouent de façon différentielle selon le type
d’investissement au travailpréalable, qu’il faut reconstitueravec la

personne, en nenégligeant pasla reconstructionrétrospective liée à la
maladie.Clouée sur son lit par la sclérose enplaque, Mme Ben Ali (N̊14,

29 ans, agent hospitalier, eninvalidité) parle de son travail d’aide-soignante

dans des termesdifférents de ceux quen’importe laquelle de ses anciennes
collègues enbonne santé utiliseraient, confrontée à la dureté de cette

profession.

Dans unpremier temps,nousprésenteronsla population de notreenquête
sousl’angle deleur occupationprofessionnellepuis souscelui deleur statut
face à l’emploi etenfin de leuractivité effective3. Nous récapitulerons alors,

pour l’ensemble de l’échantillon,l’effet différentiel, de la maladie surle
travail, aumoment oùcelui-ci s’est faitsentir, en terme de maintien ou de
sortie du travail.Nous auronsainsi l’ensemble des éléments factuels,dont
nous essaierons demontrerla logique àpartir de nosdonnées qualitatives.

Dans un second temps, enpartant de deux récits de vie, celui de
M. Kuczinski (N˚22, 52 ansarthrose, gardienusine, en invalidité) et celui de

M. Blanchard (N˚18, 50 ans, ostéite, conducteur centrale nucléaire, en

activité), nous montrerons comment deux personnesvivant dans des
univers sociaux proches, maisdisposant destatutsdistincts, subissent les
conséquences demaladies graves defaçondistincte.

La comparaison de ces deux casnouspermettra de montrer àla fois les effets
différentiels liés austatut del’emploi en cas de maladiegrave, etpar-delà les
modalités deprise en charge statutaire le"ressenti" despersonnes

impliquées, du fait deleur investissement dansle travail. Le détour par
l’itinéraire familial et social despersonnesimpliquées serévèle essentiel
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pour saisir l’ensemble des effetsd’une maladie, etpour la mise en évidence
d’inégalités àla fois matérielles etsymboliques entre les personnes dans des
situations comparables.

Professions,emplois etstatuts

Bien qu’il ne soit pas toutà fait représentatif dela population française,
notre échantillon se répartit toutefois sur l’ensemble desactivités

économiques.

En codifiantl’activité d’après la grilleINSEE dite PCS sur6 postes, onaboutit

à la répartition suivante :

Les professionsexercées sesituent dans des domainesvariés,depuisle plus
bas de l’échellesociale (femme deménage,mineur, chauffeur de camion,

ouvrier à la chaînedansl’automobile), enpassant par des professionsplus
qualifiées (secrétaire,policier, agent hospitalier), desprofessions

intermédiaires (professeur,kinésithérapeute) jusqu’à des fonctions de
direction lucratives (directeurs administratifs ou commerciaux) et des

emplois d’indépendants (notaire, dentiste). Ontrouve également deux
exploitants agricoles sur des petites exploitations qu’ilslouaient et une
commerçante établiecomme fleuristedans unepetite ville.

Deux femmes(l’une épouse demineur, l’autre veuve d’un ouvrier du

bâtiment , préalablementexploitant agricole)sont " au foyer ",dont l’une
aujourd’hui retraitée. La première épouse demineur et fille de mineur
partage lesmêmesvaleurs etconditions de vie decemilieu. La seconde, née

dans uneexploitation agricole atout d’abordaidé son époux sur sapropre
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exploitation.Elle a ensuite suivi son mari enville, où il est devenuouvrier

du bâtiment. Elle se considère toutefois de milieu paysan.Lors d’une
démarche àla Sécurité sociale, une employée luia octroyé le qualificatif de

" sansprofession ".Elle a très malsupporté carelle revendique uneintense
activité, aussi bienauprès de sonépoux comme agricultrice, que comme
mère de sixenfants! Enfin,deuxjeunes fillessont étudiantes.

Certains travaillent dans des petitesstructures de quelques personnes,
d’autresdans degrosses usines , comme M. Paoletti à Sochaux (N˚ 17, 67ans,

ouvrier usine automobile, en retraite) ou desétablissements deplus de500

salariés (M. Jakic à l’hôtelIntercontinental (N˚ 12, 58 ans, infarctus, en
invalidité). M. Warnier (N˚23, 68 ans, arthrose,retraité) aconnu jusqu’à

1500ouvriersdans sonusine.

Certains ont fait (oufont ) toute leurcarrière dans la même société, - M.
Warnier reste40 ans chezBeghin-Say, MmeRodriguez (N˚ 25, arthrose,

mécanicienneusine, en retraite) dansla même usine deconfectionpour

l’armée, M. Jakic (N˚ 12, 58ans, infarctus, eninvalidité) à l’hôtel

Intercontinental - et d’autres changentà plusieurs reprises soit d’emploi soit

de type de profession.

M. Labbé (N˚8, 65ans, infarctus, directeur agenceimmobilière, en

retraite) débute comme ajusteurpuis entre dansl’immobilier où il
travaille pendantvingt-cinq ans.

M. Morel (N˚27, 63 ans, leucémie, agriculteur, en retraite) travaille

successivement commemenuisier,comme agriculteur, entrecomme
mécanicienà la Saviem (fabrication devéhicules lourds), retourne à

la terre,reprend sonemploi àla Saviem,puis redevient agriculteur.

M. Carton (N˚2, 73 ans, cancer dupoumon,retraité) entre d’abord

commegroom auCrédit Lyonnais,puis devientemployé. Ildevient
ensuitepolicier pendant 30ans, tout en secondantofficieusement sa

femme qui possède unesociété detapisserie.

L’itinéraire de M. Aron (N˚10, 45 ans, infarctus,P.D.G. intérim en

activité ) est encoreplus varié. Il naît dans uneriche famille
d’entrepreneursruinée par laseconde guerre mondiale. Il devient

expéditeur au JournalOfficiel, puis il rentre pour 5 ans àl’agence
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Havas oùil travaille auComité d’entreprise. Il se marie etentredans
la même société que sonépouse, oùil s’occupe d’aménagement des

villes nouvelles. Ilrachète une société d’intérim que samère avait pu
acquérirpour desraisonsfamiliales. Dix ansplus tard,il part enIsraël

où il monte unesociété demaisonspréfabriquées. Il revient en France
et restructurela société d’intérim qui périclitait unpeu, depuiselle
connaît une envolée. Parailleurs il aimerait devenirmédium!

Mme Nizon (N˚5, 43 ans, cancer du sein, kinésithérapeute, e n

activité) suit un itinéraire différent de celui que sesdispositions
initiales lui auraient dicté. Issue d’une famille où l’on travaille

beaucoup, samère est maraîchère, elledevientkinésithérapeute avec
le projet d’être à soncompte.Elle détestela mentalité fonctionnaire.
Elle épouse unartisan dubâtiment et décide dedevenirsalariéepour

que lui puisse s’impliquerdans son entreprise sans regarder les
horaires.Après avoir exercé dans uneclinique privée, elle rentre
toutefois dans unétablissement de l’AssistancePublique. C’est là

qu’elle connaît un problème médicalgrave et apprécie alors sa
situation.Parallèlement elle réussità convaincre sonmari de devenir

salarié. Les itinéraires desindépendants et dessalariés " privilégiés "
montre un environnementfamilial dans ceregistre d’activités,
support derelations sociales utiles et à l’origined’une socialisation
anticipatricenécessairedans cetype de fonction.

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

Nous avonsregroupésousle vocable salarié dupublic toutes les personnes
disposant decertainescatégoriesstatutaires (y comprisHBM, EDF, APHP,

etc. ) en plus deceux appartenant à laFonction publique d’Etat. Nous
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verrons plus loin comment cesdispositionsjouent de façondifférenciée
lorsque des problèmes médicauxsurgissent.

Trois des salariés du privéoccupent une position desalariés,mais sont par
ailleurs propriétaires de lasociété quilesemploient. Il s’agit de M. Terin (N˚

24, 55 ans, Parkinson,représentant, en invalidité), M.Vernon (N˚11,74 ans,

diabète, retraité), M.Labbé (N˚8, 65 ans, infarctus, directeur agence

immobilière, enretraite). Il n’était pas aisé àla lecture des entretiens de

distinguers’ils étaient salariés ouindépendants, mais cetélément ajoué un
rôle déterminantpour eux.

Enfin il est indispensable deprésenterla situation actuelle de la population

de l’enquête, enterme d’activité. Au total 15 personnesexercent une

activité, en incluant les étudiantes, contre20 qui sont définitivement
exclues dumonde dutravail, à la fois à cause deleur âge et des suites de

leurs problèmes médicaux. Onpeut estimer quela mise à la retraite a été
anticipéepour 2 d’entre elles. Onobtient le tableaurécapitulatif suivant :

On peut reconstituer de lafaçonsuivantela manièredont lesproblèmes de
santé ontaffecté la situation del’emploi des personnes del’enquête :
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Sur les 13 personnes qui occupenteffectivement unemploi,il est possible de
faire l’hypothèse 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˚ 18,50 ans, ostéite,

conducteurcentrale nucléaire, en activité).

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

M. Longines(N˚1, 64 ans,leucémie, retraité)venait depuis seulement

3 ans de rentrerdans unenouvelle société, après 34 ansdans une
autre où il exerçait un rôleéquivalent àmandataire auxhalles de

Rungis. M. Kuczinski (N˚22, 52 ans arthrose, gardien usine, e n

invalidité) a subi un premier déclassementprofessionnel dans
l’usine, à cause de ses problèmes de colonne vertébralepassant dela

production àla surveillance de nuit. Leservice dugardiennage, où les
salariésayant desproblèmes de santésontaffectés estensuitedétaché

de l’usine pour devenir unservice indépendant.Dans le cadrelimité
de cettenouvellesociété,il n’y a plus dereclassement professionnel
possible, ettous lessalariés deceservice sontlicenciés.

La position desalarié " privilégié "permet à deux d’entre eux depoursuivre
leur activité malgré les difficultésdues àl’altération deleur santé. ils nesont
pas traités comme des salariésordinaires car bien quesalariés ilsparticipent

à la prise desdécisions degestion dela société.

Voyons maintenant comment comprendre cesprocessus, àpartir de deux
études decas :

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



- celle de M. Kuczinski (N˚22, 52 ans arthrose,gardien usine, en

invalidité)
- et celle de M.Blanchard -(N˚ 18,50 ans,ostéite,conducteurcentrale

nucléaire, en activité).

Deux itinéraires professionnelscontrastés

L’un et l’autre sont nés dans desrégions marquées parle bouleversement

économique. L’un(M. Kuczinski) aconnu l’univers desmines et des corons,
l’autre (M. Blanchard) lemonde de la sidérurgie àUsinor. Le premier

d’origine polonaise etmarié à une femmeorpheline très jeune d’un père

mineur polonais ne dit rien de sagénéalogie familialeentièrementoccultée
par les problèmes d’errance et dedifférents familiaux. Contrairement aux
trois autres mineursrencontrésdans nos entretiens - età ce qui apparaît
dans lesétudes sur ce milieu, comme Schwartz O.(1990 :60) -, M. Kuczinski

ne mentionne pasla solidarité du milieu mais uniquementla laideur,
l’alcoolisme, la violence desrapports,la misère matérielle etmorale. M.
Blanchard, lui, s’inscrit dans une traditionfamiliale ouvrière depuis

l’arrière grand-père,tradition faite d’une qualification de métier etd’une vie
difficile avec une forte implicationphysique et morale à latâche4, mais
empreinte defierté.

M. Kuczinski aurait voulu apprendrele métier de son père électricien,mais
sa mère lui fait faire unapprentissage de boucher,métier qu’il n’aimepas,

dont il passepourtantavec succèsle CAP maisdont il n’essayera parla suite
tirer unereconnaissance professionnelle. M. Blanchardrestedansle moule

familial et suit l’école d’apprentissage d’Usinor où ildécroche un CAP
d’électromécanicien, qu’ilpeut valoriserpendant sonservice militairedans
la Marine. On lui propose defaire carrière,mais ses projets demariage

l’empêchent d’accepter unesituationfaite dedéplacements.

Pour M. Kuczinskile service militaire sesolde par uneréforme dans des
circonstances humiliantes5, à cause de sonénurésie, que sa mère, par
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avarice, n’a pasvoulu soigner dans sonenfance. Cetteréforme lui
occasionne des difficultés, caril ne peut plusprétendreà des emplois dansla

fonction publique. Sa première expérience conjugale se conclut par une
séparation et l’abandon par sa femme, quile laisse seul avec unenfant en

bas âge. Il réussittout demême un " petit concours " auxtramways deLille,
où il devient receveurpuis mécanicien. C’estlà qu’il fait connaissance de
son épouse actuelle. Maisil quitte ce postepour suivre samère et un " beau-
père " àSaint-Emilion. Il a dû se résoudre à ce départafin d’empêcher sa
mère des’approprier entièrement sapropre fille, qu’elle élève après le
départ de la mère de l’enfant. Il redevient boucher et continue à

correspondreavec safuture femme.

M. Blanchard, lui,pèse longuement les avantagesréciproques d’Usinor et
d’EDF, qu’il choisit en dépit dela perte de salaireimportante (380 francs
mensuels contre 840 à Usinor), et des horaires en3/8. Il part pour

Maubeuge. Il gravit leséchelons, et à32 ans en ayantrefait une formation

complète, il est muté enCentraleNucléaire, àGravelines,dansle Pas-de-
Calais. A 35 ansil est " chef dequart ", reconnu par la direction dela
Centrale, soucieux de ses responsabilités.Safemme quireste aufoyer, et lui

ont un fils. Ils acquièrent unemaison dans un quartierpavillonnaire.Pour
les week-ends et lesvacances, ils ont uncabanon au Touquet,région plus
attrayante quecelle de Gravelines,la Sibérie dela Franceselon lui.

M. Kuczinski, après avoir réglé sesproblèmes familiaux, se remarie et
revient dans le Nord, où ildoit retrouver un logement, un emploi. Il se fait

aider parle Préfet enacceptantd’être classé " cassocial" et arrive à rentrer à
l’usine de salaisons de Saint-Pol-sur-Temoise où il se stabilise.Le couple a
donné naissance à trois garçons, etpour que les enfantsaient tous leur
chambre ilsachètent unemaison,comme les services médico-pédagogiques
de l’école le leur conseille. Unnotaire lesincite à accepter unendettement

important, et ils deviennentpropriétaires d’une villa avec beaucoup de
satisfactions.

Ainsi M. Kuczinski manifeste-t-il unevolonté d’intégration sociale et de
stabilité conjugale qu’ilarrive à mettre en oeuvremalgré les obstacles que

son milieu familialpuis sapremière épouseopposent àcette volonté. Il a
un itinéraire chaotique mais oùil contrebalancerelativement bien des

difficultés d’ordre familial qui s’ajoutent au manque dechoix de départpour
une profession attrayante. Au contraire,tout l’itinéraire de M. Blanchard
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s’ordonneautour duprojet de mobilité sociale, et de sécuritépour l’avenir.
Le reste dela fratrie semble avoirintériorisé les mêmesvaleurs, unfrère fait

toute sa " carrière " à Usinor et l’autre devientgendarme.

L’achat d’un pavillon consacre une certaine réussite conjugale etsociale,
mais le coût n’en est pasle même pour les deux ménages.Cette initiative
(du moins dans lesconditions précises où elle est conclue) a contribué à

fragiliser M. Kuczinski, dufait d’un surendettement etd’une mauvaise
appréciation des conséquences dunon-paiement ducrédit. A l’inverse,

M. Blanchard dispose à lafois de rentrées financières régulières et dela

capacité prévisionnelledansla gestion dece budget.

La maladie va faire irruption dans ces deuxvies avec desincidences
contrastées.

A 42 ans, M.Blanchard estblessédans unaccident devoiture où son

passager esttué. Il resteplus de 7mois à l’hôpital de Lille dans des
conditionsqu’il décrit commemauvaises. Il changepour uneclinique
et reste encore20 mois enarrêt detravail, puis part àl’hôpital de

Berck où il subit plusieursopérations. Ace jour il n’est pasencore
complètement guéri. Ilretourne au travailavec descannes,il repasse
le permis de conduire etachète unevoiture spécialepour pouvoir se
déplacer. Rienn’y fait à la Centrale on ne veut plus de lui,il ne peut
reprendre sesanciennesfonctions et il ne lui proposéaucun poste

intéressant.La direction qui l’appréciait et l’avait soutenu pendant
son absencen’est plus là. On lui conseille même de semettre e n

invalidité et de ne pas seplaindre puisque " son salaire tombe ". Sa
femme, quil’a soutenu tout aulong dela maladie,parvient à sefaire
embaucher àEDF, comme secrétaire intérimaire.

M. Kuczinski àforce depousser des chariots de500kilos aufumage de

l’usine de salaisons, se fait unlumbago. Il estopéré d’une hernie
discale. L’opération le laisse avec unejambe aréflexique et des
douleurspersistantes. Un bilan desanté fait de sapropre initiative

révèle l’existenced’un problèmecardiaque. Il continue son travail de
nuit à l’usine. Le directeur del’usine le trouve " coincé ",l’incite à se

faire soigner. Il subit unenouvelle intervention, qui luirigidifie la
colonne lombaire,mais le laisse avec desdouleurs. Il subit un
déclassement avecperte de salaire. Il estaffecté au service du
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gardiennage, qui sert deservice d’accueilpour les personnesavec des
problèmes de santé.La direction del’usine sous-traite ceservice,puis
le cède définitivement à la société sous-traitante. La nouvelle

direction n’a alors d’autre alternative que deprocéder aux
licenciements dessalariés, M. Kuczinski reçoit une pension

d’invalidité. Mme Kuczinskiréussit à se faireembaucher enéquipe de

jour surcontrat à duréeindéterminée.

M. Blanchard, du fait de sonstatut de personnelEDF-GDF, a pu sefaire

soigner plusieurs années avec uneperte limitée de salaire, affectant
uniquement la prime et l’avancement. Ilpeut prétendre retrouver un
emploi, s’il désire retravailler. Il réussit malgré cesdiminutions de revenus

à continuer à payer soncrédit demaison et à maintenirle niveau de vie de
la famille. Son fils poursuit des études normalement. Pourautant
M. Blanchard est inquietface à l’avenir,il se rend comptequ’il a évité de
justesse desennuis plusgraves,il se reproched’être un pèreabsent, et un

mari assisté par son épouse.

M. Kuczinski, en revanche, alorsmême qu’il subit une maladie àcaractère
professionnel, ne peutéviter d’abord un déclassement, puis u n
licenciement. Deplus, il est en butte à desrésultats decommissions
d’expertisepour conserver son indemnité et nesait pass’il pourratoucherle

RMI. Ses ennuisprofessionnels sontdoublésd’ennuis financiers graves. Il
accumule lesimpayés du crédit de lamaison, et setrouve contraint
d’accepter derevendre la maison à un prixfaible parrapport à sa valeur. Il

doit déménagerdans une maisonvétuste du centre ville, où ilfaut refaire
des travauxd’aménagement. Il va continuer àpayer toute sa vie lecrédit de
la maison. Orfinancièrement, avecle loyer dela maisonactuelle,la charge
financière n’est pastellement moins importante, mais lepréjudice subi est

énorme.Le couplesurvit maintenantgrâceà l’apport du salaired’ouvrière
de Mme Kuczinski. L’avenir desenfants est incertain, les relationsavecleur

père sont difficiles. Le couple essayetoutefois de ne pas s’apitoyer sur son
sort et d’aller de l’avant ycompris ens’intéressant à desvoisins plus
malchanceux.

L’effet différencié dela protection desstatuts sevoit dans cesdeux cas :
M. Blanchardpeut sefaire soigneravec un coûtfinancier limité (et non nul

malgré sonstatut), M. Kuczinski ne peut faire reconnaîtrele caractère
professionnel de sa maladie que partiellement et avecbeaucoup
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d’inquiétude. Dans un premier tempsil privilégie le fait de continuer à
travailler, mais finalementil est licencié, commetous lessalariésayant des

problèmes de santé qui ont été mutésdansce service dugardiennage avant
que celui-cisoit privatisé6. Il est très conscient que l’entrepriseresponsable
de ses problèmes de santé,a emprunté un moyendétourné de se débarrasser
de lui, comme de sescompagnons de travailégalement.

Protections et vulnérabilités

L’existenced’un statutprotégépour le salarié, enempêchantle licenciement
joue à la fois sur les possibilitésd’accèsaux soins et surle maintien dansles

effectifs salariéssans exclusiondéfinitive et brutale. Dans notreenquête,
nous avonsrencontré plusieurs cas desalariés informés queleur état de
santé nécessite dessoins. Ils savent aussi que cestraitements,

s’accompagnantd’éventuelles absences,aboutiraient à des licenciements.
Aussi, ils ne les effectuent pas car ilspréfèrent " tenir " aussi longtemps que

possible7.

Ainsi M. Massepin(N˚33, 62 ans, arthrose, chauffeursalarié laiterie,

en activité)rapporteavec ironie et fatalisme les conseils du médecin

de " prendre durepos " àcause de sonarthrose,qu’il qualifie non de
maladie mais d’usure. Il sait quela reconnaissance de son problème
de santé nepourrait quele faire licencier, caril n’y a pas d’autres

postes de travaildansla laiterie pour laquelleil est chauffeur.

M. Lecomte (N˚30, 30ans,diabète ID,chauffeur salarié, en activité)

cache au médecin dutravail son diabète insulo-dépendant, car il

craint comme un ami à luidansla mêmeprofession de chauffeur de
perdre sonemploi etd’être étiqueté" COTOREP" c’est àdire invalide.
De fait leseffets limités à cejour de sa pathologie et sa bonnecapacité
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à gérer celle-ci luipermettent d’assurer sontravail d’agent de quai et

de chauffeuroccasionnel, auprix du silencecomplaisant dumédecin
du travail.

En revanche, unsalarié protégé par sonstatut de fonctionnaire o u

d’assimilépourra accéderà un autre poste en cas d’inaptitudeà son emploi
de départ,sousréserve d’accepter une évolution de carrière défavorable. Il
faut également que sa pathologiele permette8.

Mme Nizon (N˚5, 43 ans, cancer du sein,kinésithérapeute, e n

activité) évaluerétrospectivement l’avantage qu’ellea eu de travailler
à l’AssistancePublique, alorsqu’elle voulait quitter cet organisme,
avant sonproblème de cancer dusein. " Avec les problèmes quej’ai

eu je me suisdit: heureusement quej’étais à l’AssistancePublique,
parce quej’ai pu être enlongue maladie,il n’y avait pas de risque que

je perde montravail. On m’a proposé cetteformation (diplôme de
rééducationdansla prise encharge de l’incontinence urinaire), un an
de spécialisation.C’est monchef de service qui mel’a proposé etdonc

j’ai pu gardercetravail. J’aurais étédansle privé, oùj’étais avant àla
clinique aubout de sixmois, j’étais dehorsc’était terminé je n’avais
plus de travail. " Cette garantie d’emploi sepaye dans son cas d’un

niveau derevenusplus faible quedans lesecteurprivé: aprèsonze
ans d’exercicedans lesecteur public,elle n’a pas rattrapé ce qu’elle
gagnait dans le privé. En contrepartieelle bénéficie d’un travail à
temps partiel, qui lui permet deconcilier vie de famille et travail
malgré la maladie.Pour compléter cettesituation " protégée ", elle a

réussi à convaincre sonmari delaisser sonentreprise artisanale et de
devenir lui aussisalarié.

M. Lapierre (N˚9, 45 ans,ostéite amputation, agenthospitalier, e n
activité), entré comme cuisinierdansle secteur public sur les conseils
de son épouse qui y étaitdéjà, résume ainsi sonhistoire: " en
travaillant dans leprivé, je n’aurais certainement pasretrouvé ma

place,il y a celadéjà. Entravaillant à l’AssistancePublique,j’ai quand
même réussi à avoir, bon ce n’est pas ma place,maisc’est un poste. "

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



Mme Roudy (N˚6, 50 ans, cancer du sein,professeur enactivité)

confrontéeà un cancer du seinréussità poursuivreentièrement son

activité de professeurà mi-temps.Elle est hospitaliséependant les
vacancesscolaires, etsuit sesséances de chimiothérapie sur sontemps
libre. Elle commente : " on nepeut pas ne pasvoir l’inégalité sociale.
C’est à dire que moi je n’ai eu aucun inconvénient financier.J’ai

toujoursbénéficié de monemploi et du salaire quicorrespondait.J’ai
toujours eu mon insertionfamiliale et je n’ai pas été chassée de mon
logis. Enfin, onpourrait dire que touts’est passé trèsbien .[...] Pour
moi les dégâts queça a fait, onpeut dire quec’est des dégâts de luxe !"

Les emplois les plus bashiérarchiquementdansla fonction publique sont
aussiceux oùle passage enlongue maladie impliquent desrevenusfaibles,
pas toujours complétés par unemutuelle versant uneindemnité
compensatrice.Comme deSingly et Thélot (1988 : 134) le soulignent au
chapitre surl’état de santé, degrandesdisparités existent à l’intérieur dela

sphère du privé, où l’onretrouve àla fois la protection maximale et
minimale. D’une part, certaines conventionscollectives garantissentle
maintien du salaire,malgré les absencespour maladie, d’autrepart, certains
salariés ont desmutuelles quijouent cerôle.

Ainsi M.Terin (N˚24, 55 ans,Parkinson, représentant, eninvalidité),

cadre de la distributionnous explique qu’il avait l’assurance

nécessaire et que samaladie (Parkinson) ne lui a pas faitperdre un
centime.

Mme Rodriguez (N˚25, 67 ans, arthrose,mécanicienne usine, en

retraite)payée au Smig, malgré une vie entièredansla même société
nous explique que lesindemnités journalières n’étaient guère
inférieures à sonsalaire. Après un an d’absence pour une
intervention chirurgicale et unerééducation, elle retrouve sa

machine à coudre et un salaire moindre.En effet, la sociétéayant été
rachetée, les salariés onttous accepté,pour continuer àtravailler de

perdreleursfaiblesavantages acquis une prime detreizième mois. Les
problèmes économiques coûtentplus chersà Mme Rodriguez que ses
problèmes de santé.
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Mme Ben Ali (N˚14, 29 ans, agent hospitalier, eninvalidité) ne

touche qu’une indemnité de 2000 francs environ, du fait d’une
immobilisation pour unesclérose enplaque. Lessalariés d’avec es

contratsprécaires sont rapidementlicenciés s’ils sont malades et,

parfois, même pour desmaladies professionnelles ou dessuites
d’accident du travail,malgré la protection du code du travail. Les
personnes auchômage bénéficient desdroits sociauxpendantla durée
de leur prise en charge, ensuiteelles doivent ou bienêtre prises en
charge surla sécurité sociale deleur conjoint, oubien sefaire octroyer

le RMI.

M. Hanafi (N˚3, 44 ans,cancer O.R.L., enmaladie),chômeur en fin de

droit, attend de pouvoirbénéficier dela sécurité sociale de son épouse,
pour faire desexamensmédicauxurgents.

Les travailleurssalariéssont, du point de vue del’employeur relativement
interchangeablesdansl’exécution deleur tâche. En cas d’absence prolongée

pour maladie leur emploipeut être occupé parquelqu’un d’autresurtout si
leur niveau de responsabilité est faible. C’estaussi la nécessité de ce
remplacement qui compliquela reprise du travailaprès la convalescence,
mais l’activité sepoursuit.

La situation est plusdifficile pour le secteur d’emploi nonsalarié. Un
travailleur indépendant, ou un artisan ou unmembre des professions
libérales,assume unrôle essentieldansle bon fonctionnement de lasociété,

notammentparce que son investissement en temps de travail est f o r t ,
allant de 51heures hebdomadaires environcontre 38pour lessalariés (Afsa

et Marchand1990). FrançoisGresles,dans uneétude sur les indépendants du
Nord (1981 : 133), met en évidence,dans une proportion importante la
maladie comme cause de la radiation,touchant plus les hommes que les
femmes. Lorsqu’ildécrit les conditions de lapoursuite de leuractivité, il

précise " lesressorts psychologiques del’activité " que sont " l’amour du
métier et l’engloutissementdélibéré dans le travail" (1981 : 122) Cette
spécificité deleur implicationpersonnelledans laréussite deleur entreprise
amplifie les difficultésliées à lamauvaise protectionsocialedont cetype de

professionbénéficie.

Mme Lebeuf (N˚29, 46 ans, cancer du sein, fleuriste, enactivité)

compare les droitsrespectifs des salariés et desindépendants : " quand
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vous êtes employé,automatiquement vousavez d’avantage decongés
que quelqu’un qui est (sous-entenduà son compte).J’ai été me faire
opérer desjambes en1984,des varices.C’est sur qu’onmarchait moins
vite, ça faisait mal. Mais bon onreprendaussitôt.Vous êtesmalade,

même des fois on ne s’arrête pas, unegrippe ou quelquechose on ne
s’arrête pas."

Les travailleurs indépendants s’appuient sur unréseau de solidarité

personnelpour atténuer les effets deleur manqueà gagner du fait dela
maladie. Certainsprennent une assurancecomplémentairepour pouvoir
payer une aide qui les remplace encasde maladiegrave.

C’est le cas de Mme Lebeuf, quimentionnequ’elle arepris son travail
de fleuriste quinzejours après sonintervention.Elle en donne une
explication optimiste,privilégiant l’importance pour le moral de
reprendrevite une activité. " Il faut avoir de l’occupation en fin de

compte.Parce quej’aurais été chez unpatron, automatiquementje
me retrouvais...Je connais unedame quia été arrêtéehuit mois. Alors
huit mois arrêtée, enferméedans vos quatre murs,je ne sais pas,je

crois quej’aurais eu du mal...Mais là,celane m’a pas coûté,parce que
j’étais obligée detravailler, il fallait que j’aille au boulot. " Sa fille
s’arrangeavec sonpatron pour pouvoirla remplacer aumagasin les
lendemains deséance dechimiothérapie qu’ellesubit le jour de

fermeture hebdomadaire.Cette absence nepeut durer trop longtemps
sous peined’entraînerla fermeture dela société ou savente.

M. Legrand (N˚ 20, 46 ans,infarctus, notaire, enactivité) explique

ainsi que la survie de sonétude lors de son absence areposé
entièrement surle fait que sonassociéa pris en chargetoute l’activité,
il a " tiré la charrettepour deux ". " Si j’avais éténotaire individuel,

avec mesdeux arrêts successifsje démissionnais. Les études ne
marchent pasavec seulementle clerc.Il fallait embaucher unclerc de
notaire titulaire del’examen denotairepour assurer masuppléance

pendant mamaladie. Maiscomme par définition on nesait pas
combien detempsça va durer quand on est malade, à ce momentlà je
démissionnais etje demandais àla Chambre des Notaires de me
trouver un successeur ".
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La mise à la retraite anticipée peut constituer unesolution pour ces

problèmes, quand la maladiesurvient à un âge compatibleavec cette
mesure.La personneconnaîtalors tous leseffets dela perte de son univers
quotidien desocialisation et du vide dela vie qui doit se restructurer en

dehors des obligationsprofessionnelles.

M. Labbé ( N˚8, 65 ans, infarctus, directeur agenceimmobilière, en

retraite), après unetentative de reprised’activité se met d’accord avec

son associée, qui l’avait remplacéependant sonarrêt de travail,pour
vendre la société. Le faible montant de sa retraite de travailleur

indépendant estamélioré parle produit dela vente del’affaire.

Il n’est pas judicieux d’opposer mécaniquement professionslibérales et
salariées,pour ce qui est desconséquences différentielles dela maladie. Les

études surle travail au noirmontrent quela maladie (maiségalement les
problèmes de trésorerie, lesfantaisiesdans la gestionetc.) est l’une des

causes qui fontqu’un artisanofficiellement déclaré glissedans le " travail au
noir". En revanche, des indépendantsmaîtrisant bien les mécanismes
sociauxseront euxà même de faire évoluerleur société enfonction des
contrainteséconomiques générées parla maladie. Inversementla protection

générée parle statut desalariés ne joue paspour les plusdémunis qui ont
des difficultéspour sefaire reconnaîtredans leurs droits.L’employeur laisse
le salariémalade " dansla nature ", sansle licencier.

C’est le cas de Mme Da Silva -(N˚13,54 ans,diabèteNID, femme de
ménage, enmaladie) qui reste 7mois sans rientoucher. LaSécurité

Socialel’a enjointe àreprendre sontravail, l’employeur ne luidonne
pas de poste. Par contre lemédecin-contrôle de la Sécurité Sociale la
déclareapte àretravailler. Une disposition duCode duTravail vise à
empêcher cettesituation enenjoignant l’employeur de procéder a u

licenciement9, sous peine d’une amende.Commeelle ignore cette
dispositionelle ne réussit pas à enbénéficier. A l’opposé,certains
salariés du fait deleur position dansla société, dedétenteur departs

dansle capital etc., contrôlent lesdécisions lesconcernant.S’ils ont u n
statut de salarié, ils n’ensubissent pas lesaléas, mais partagent
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égalementla forte implication en temps et enintérêt destravailleurs
indépendants.

De même, les salariés desMines bien quebénéficiant d’une prise en charge

par un serviceinterne demédecine mettent tous enavant la mauvaise
évaluation médicale, faite délibérément deleur état de santépour ne pas
reconnaîtreleur taux desilicose.

Mme Pierkowski (N˚26, 52 ans, arthrose, femme aufoyer- mari

mineur, enactivité) dont le père mineur est mort à 55 ans desilicose
racontel’histoire de son beau-frère. Il est retiré dufond à49 ans alors
que la retraite est à 50,il décède également de silicose. Afin de ne pas
reconnaître cette cause, qui impliquele versementd’indemnités

particulières, jusqu’audernier moment lesmédecins sesont acharnés
pour trouver un cancer du poumon, au prix d’investigations
douloureuses et uniquement,d’après elle avec cette seule
motivation: " et ils ontavoué hein les médecinsqu’ils recherchaient

un cancer! Et ils n’ont pastrouvé, ils ont bien été obligés de
reconnaître qu’il étaitmort de la silicose. Ils l’ont dit mon mari a
demandé uneentrevueavecle médecin ".

Travail et identité

Revenons auxdeux histoires de vierelatéesplus haut. Ilapparaît clairement
que le suivi médical de M. Blanchardlors de ses tentatives deretour a u

travail a été inexistant. On ne lui ajamais suggéré desoutien psychologique,
ni lors de sesséjours à l’hôpital, niensuite pourl’aider à faire face à son

handicap quil’affecte alors qu’il a à peinequaranteans. On luipropose de se
faire prendre encharge commeassisté,alorsqu’il a vécu tous les mois de
souffrance àl’hôpital avec l’espoir depouvoir " réattaquer ". Tout son
univers deréférence estcelui de " l’excellenceouvrière ", il a honte de

devenir un assisté comme un alcoolique de retour de cure de
désintoxication. Il avoue avoirpensé ausuicide. "Après sept mois de
solitude à l’hôpital, j’en suis sorti à peu près bien.Jepensais toujours, une
fois queje vais sortird’ici, je vais être d’aplomb,je vais attaquer.Et puis c’est

après queje suis descendu bienbas. Cen’est paspendant,c’estsurtoutaprès.
A la limite tout ce quis’est passé dupoint de vue professionnel, ça m’a fait
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plus de malmême pour ma santé que les opérations. Voussavezle coté
psychologique.C’est un coté qui medétruit, je le ressens,je le sens."

M. Kuczinski a,lui, le sentimentd’avoir été détruit par sontravail, dont il
déplore lesmauvaises conditions, qui sontencore celles de safemme
aujourd’hui. Il a unrapportplus fonctionnel avec celui-cidont c’est surtout

le côté rémunérateur quile préoccupe.L’écheccuisant pour lui est d’avoir
perdu samaison, signe visiblepour tous de saréussite. Parcontre son

identité masculine,déniée déjàdans sonenfance par samère estatteinte
d’avantage parle fait qu’aujourd’hui sonépousea pris en quelque sorte sa

placedansl’entreprise.

M. Blanchard relativise les conséquences de samaladie, caril se rendcompte
qu’elles auraient puêtre pires.Plus quele coût financier -qu’il calcule a u
centime prèsselonla progressionhiérarchique etle montant normal dela

prime, plusle coût dela voiture adaptéele passage du permis de conduire,
les médicaments non remboursésetc.-, c’est le coûtmoral qui restele plus
dur. Lorsque la maladiefrappe dans un âge oùl’on ne peut encore se

considérercommepréretraité la difficulté est plus grandepour accepter de
sortir du monde dutravail, même si l’aspect financier n’est pasprincipal.

A partir de cette comparaison,il apparaît que lefait de bénéficierd’uneprise

en chargefinancière et de ne pas être licencié mêmeaprès unelongue
absénce nesont pasvécus de la même façonselon la nature duprojet
professionnel préexistant àla maladie.

M. Blanchard nepeut sesatisfaired’une bonneprise en charge, qui
l’élimine du monde desactifs. D’unepart sapathologie ne parait pas

si grave qu’elle l’empêchetotalement de travailler. D’autrepart il
semble quela Direction n’ait jamais voulu régler le problème de sa
réintégration sur unposte adapté. Enfin, sicette réintégration n’était
pas possible sur unplan médical, il semble qu’un soutien

psychologique aurait duêtre proposépour l’aider à fairele deuil de sa
promotion professionnelle.

En revanche, M. Kuczinski,très affecté par lesconséquences
financières de samaladie se satisferait probablementd’une sécurité

financière et d’une reconnaissance comme " malade ". Il a le
sentiment que lacause de sonhandicap estprofessionnelledonc il
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n’en est pas culpabiliséoutre mesure. D’autrepart, il n’avait pas au
départ intériorisé un modèled’ascension sociale, ni n’en aaucun
autour delui. Avec son épouse, ils sesont investis d’avantagedansle
rôle deparents, quedansle monde dutravail. Leurfille aînée asuivi

un bon cursusscolaire (licence de psychologie), ils essayent
d’entretenir unebonneambiance familiale, quis’oppose auvécu de
M. Kuczinski dans sonenfance.

Comme onl’a vu déjà,le rapport autravail est modifié par l’existence dela
maladie. Continuer à travailler, auprix d’efforts et de souffrances,

correspond aussi à unenégation dela maladie.

C’est cequ’exprimeMadameGasset(N˚16, 42 ans,sclérose enplaques,

sténodactylo, en invalidité) :"J’ai travaillé très longtemps,même
avec ça,j’ai travaillé très longtemps. Et sur les derniers temps,je

prenais le métro et le train. Parce que lavoiture, cen’était plus

possible.Jene voulais pas me rendre responsabled’un accident,[...]Je
suis doncallée parle train travailler. J’étaisfolle...[...]De la façondont
je marche,je mettais plus de deux heures.Mais pour moi, le fait

daller travailler...j’allais gagner.Je voulais gagner[...]gagner surla
maladie.[...)Pour moi c’était un truc à vaincre.Je voulais donnerla
preuve quej’en voulais tellement etje voulais absolument continuer
de travailler. "

D’après les éléments quenous avons recueillisdans cette recherche,
l’investissement intensedans letravail et le refus deperdrecette identité
concerneaussi bien les femmes que les hommes.Celles qui ont unedouble

identité professionnelle et conjugale ne sereplient pasaisément surle foyer.
C’est le cas despersonnes atteintes desclérose enplaques,dont on voit
combien elles ontvoulu aller le plus longtemps possible au travail.
Dominique Schnapperdans sontravail surl’expérience du chômage(1995)
aboutit à la même conclusion,alors qu’elle avait unehypothèse de départ

différente. Par contre, les femmes qui neprennent un travail que
tardivement etpour compenser la perte salariale dufait de la maladie d u
mari se sentent moinsimpliquéesdanscette activité. Il est difficile desavoir

si cela tient au contenu dutravail, peu intéressant et peu lucratif ou à un
malaise parrapport auconjoint.
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C’est avec ce type de questionnement queMarie-Agnès Barrère-Maurrisson
(1992), se propose d’étudier la famille comme l’unité qui permet la
régulation du travail,aussi bien professionnel que domestique.Le travail de

la femme, qui plus est icidans la même entreprise que leur conjoint,

rappelle aumari sa diminution physique etsociale. Les épousessemblent
moins gênéespour mettre en avant, devantle témoin extérieur qu’est
l’enquêteur, comment ellesvivent un surinvestissementdans lestâches

ménagères du fait des difficultés dumari.

Lors desentretiens,nousposionstrois questionsprécises surla perception

des inégalités de santé. L’une des caractéristiques desréponses consiste enla
valorisation du travail, commenécessitant un fortengagement physique,
moins préjudiciable àla santé quele travail debureau.C’est le propre de

ceux quisont impliquésdans destâchesdites manuelles et deceux dont le
milieu de référence les a socialisés àcette forte implication de soi. Colette
Pétonnet(1979 : 103),consacre un chapitre au travail oùelle met enavant la

mêmeattitudeface autravail et lamême dépense inconsidéréedansl’effort,

chez les sous-prolétaires de son enquête,affectés prioritairement à des

emplois de manoeuvre. Il y a àla fois une dimensionmorale dansl’image
de travailleur irréprochable etaussi unplaisir de faire qui se retrouvedans
les loisirs.

M. Massepin(N˚33, 62 ans, arthrose,chauffeur salarié laiterie, en

activité) aime la pêche, la chasse et lejardinage. Il déplore des

douleurs de dos maisn’envisage pas de consacrer sontempslibre à
d’autresactivitésmoins " fatigantes ".

M. Warnier (N˚23, 68ans, arthrose,chef équipeusine, retraité), qui,

lorsqu’il était chef d’équipe à l’usine atoujourstravaillé plus que les
autres, nepeut accepter den’être plus actif. Il souffre énormément, ne

veut plusrencontrer ses amis ni sortir.Plus quetout ce quile désole,
c’est que son jardinsoit à l’abandon. Ill’a fait faire uneannée par u n
jardinier, maiscette solution nele satisfait pas.C’est le plaisir de faire

le jardin qu’il recherche et non larécolte oule bel ordonnancement
des plates bandes. " Jevois que jusqu’aubout, je souffrirai et je ne

pourrai plustravailler. Ce queje regrette le plus,c’est de neplus
pouvoir faire mon jardin ",souligne-t-il douloureusement.
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Seules lespersonnes disposant d’un bon niveauscolaire etvenant d’un

milieu socioculturelaisépeuvent trouver desactivités " intellectuelles " de
remplacement, en lisant enécrivant, en sepassionnantpour lesantiquités

par exemple.

M. Terin (N˚24, 55 ans, Parkinson,représentant, en invalidité)s’est

investi dansla recherche deplats defaïenceet de porcelaine. Il serend
à des ventes auxenchères et lit desouvragesspécialisés.Sa maison est
un lieu d’exposition decollections variées.La valorisation decette
activité estpossibledans sonmilieu, et renforce l’aspect dedemeure

seigneuriale deleur maison, une ancienne exploitation agricole
transformée enhabitation.

M. Massepin (N˚33, 62 ans, arthrose, chauffeursalarié laiterie, en

activité), salariéd’une laiterie etvivant dans unmilieu encoretrès
agricole nepourrait, souspeine de sevoir délaisser par sescopains de

chasse, se livrer àcegenred’occupation.

On réalise ici également le caractèrefactice du découpageconventionnel
entre vie professionnelle et vie familiale car l’univers de socialisation de

l’individu ne se limite pas à sa vie professionnelle. Larecomposition
identitaire occasionnée par lamaladie concernetoute l’activité et non

uniquement la vie autravail. L’importance excessive dutravail comme
norme morale et son corollaire,pour reprendre laterminologie d’Olivier

Schwartz(1990 ) " la générositéagonistique"(lehaut degré d’engagement

physiquedansle travail) vient nousrappeler quel’on est dans un univers
social où " lecorps demeurel’une des réserves, l’un desbiens lesplus
précieux et àla base d’unmoded’imposition de soi ".

Il existe unecontinuité dans la vied’un individu et la manièredont il peut
modifier, pour un motif qui ne dépend pas de lui (lamaladie grave) son

rapport autravail. Cela dépend del’ensemble de cescomposantes : âge,sexe,

pathologie, profession, projet initial,capacitésd’occupationautre etc. Les
conséquences matériellessont variables selon à lafois les statuts dans

l’emploi et la maîtrise desrouages administratifspour la reconnaissance des
droits. Par contre,il est plusdifficile de mettre enévidenceleur contenu

pour l’ensemble des personnes touchées. L’absence d’un suivi
psychologique, y comprisdans les entreprises offrant lesmeilleures
garantiesmatérielles deprise en charge desmalades et d’unevolonté de
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favoriser la réintégration, aulieu de proposer uniquement unesortie d u
monde dutravail et une reconnaissance d’handicapé, sont des obstacles de

poids àla bonnerécupération aprèsmaladie.

Au terme de cette réflexion surle travail et la maladie, on comprendmieux

commentle débatactuel surla protectionsociale se posedans lesentreprises
et pour lessalariésdisposant dedroits sociaux, et nonuniquement pour les
exclus.Notre approchequalitativenous a permis de nuancer leseffets des
différences destatut, tels que desapproches plusmacrosociologiques les

établissent. Toutefois la prégnance desappartenancessocio-professionnelles

est telle que l’effet d’inégalitésociale estévidemment redoublépour les
salariés situésdansle bas de l’échellesociale et engagésdans desemplois

impliquant uneforte usure physique àla tâche.
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M. Kuczinski

A 52 ansM. Kuczinskihabite unevielle maison du centre ville de SaintPol sur Ternoise àcoté
d’Arras, avec son épouse et ses troisgarçons encore écoliers.Sa fille aînée a quitté lamaison
pour étudier enfaculté. Ilssontaujourd’hui locataires, car enperdant son emploi àla suite de
sesproblèmes de santé, M. Kuczinski a duvendrela superbe maison acquiseauparavant àla
sortie dela ville.

Après cet événementdramatique,c’estle divorce de sesparents quandil avait 6ans, queM.
Kuczinski évoquepour entamerle récit de sa vie.Son père électricien d’origine polonaise
refuse derégler la pension alimentaire. Quand ellele retrouve samère, travailleuse à
domiciledansle textilevient faire du scandale.Le père change ànouveaud’emploi,jusqu’au
prochain scandale.Enfant, M. Kuczinski subit les mauvais traitements maternels et
l’alcoolismedes beauxpèresd’occasion.Il ne peut apprendrele métier de sonchoix, électricien
comme son père,il fait un apprentissage deboucher, etobtient le Cap. A l’armée il n’est
réformé qu’après l’incorporationpour desproblèmes d’énurésie.Lesemplois dela fonction
publiquelui sontalors fermés.Il réussitquandmême un petit concourspour être receveur
mécanicien auxtramways deLille. Il se marie.Sa femmele quitte en lui laissant leurfille
d’un an. Sa mèrepart pourSaint Emilion enemmenantl’enfant. Il quitte sonposte pourla
suivre et récupérer sa fille.Il redevient boucher et doit faireintervenir la justice pour
contraindre samère à s’exécuter. L’intervention desgendarmes ne l’impressionnepas,elle
tente même d’extorquer à sonfils un désaveu de paternité.

M. Kuczinski décide de se marier avec une femmequ’il avait connuelorsqu’il étaitconducteur
de tramways etavec quiil était toujours en contact.Le père decelle-ciégalement polonais est
mort desilicose en1945,avantla reconnaissance du caractèreprofessionnel dela maladie.
Elle a été élevéeavec sesdeux soeurs par leurmère etn’a pu continuersesétudes car elle
n’avait pas la nationalité française. Elle a du secontenterd’un Cap de couture.Elle a
travaillé alors commeemployée de maison afin d’aiderfinancièrement sa mère.

Les magistrats luiconseillent de repartirdansle nord, pour s’éloigner de samère. Grâce à
l’intervention du Préfetil rentre commeemployédans un supermarché d’Arras.Sabelle-soeur
le fait entrer à Auchan àLille. Finalementil trouve uneplace à l’usine de salaison de Saint
Pol. Ils ont donné naissance à troisgarçons etobtiennent unlogement social. Lecouple se
stabilise.Sa femme se consacre au foyer etlui travaille denuit. Ils achètentalors une maison
sur lesconseils dunotaire ; avecl’inflation ils pourrontfaire faceaux mensualités deplus en
plusfacilement. C’estalors quelesproblèmes de santé deM. Kuczinski s’aggravent.

A force depousser des chariots lourds,il a attrapé un lumbago.Il doit aller se faireopérer
d’une herniediscale.L’opération se passe mal,il est un peu soulagé, sajambe est toujours
endormie et lesdouleurspersistent.Il va de lui même mepasser unbilan de santé. On lui
révèle unproblème cardiaque.Malgré tout il continue son travail à l’usine. Le directeurle
trouvecomplètement coincé unenuit. Il est muté augardiennageavec perte de salaire. Par
l’intermédiaire de son cardiologue,il consulte unautrechirurgien qui accepte de le réopérer.Il
ne secoinceplus, sacolonne vertébrale étant rigide,maisil souffre toujours.L’usineprivatise
le service dugardiennage, oùelleavait aupréalable muté les salariésavec desproblèmes de
santé.La nouvelle directionlicencieles cinq salariés. M. Kuczinski est placé en invalidité.

Les retardsdans lepaiement desmensualités sesontaccumulés.Labanque refuse derenégocier
le crédit et oblige M. Kuczinski àvendrela maisonpour unesomme dérisoireafin d’arrêter les
poursuites.Le ménagedevra toute sa viedurantpayer le solde ducrédit. L’usineaccepte
d’embaucher Mme Kuczinski en équipe dejour. Lecouple déménagedans unevieille maison
qu’il faut aménager. M. Kuczinski est inquiet del’évolution de sesrevenus, toutela famille
fait bloc pour l’empêcher desombrerdansl’alcoolisme.Ils aident leursvoisins quisont plus
malheureuxqu’eux.
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M. Blanchard

Originaire deValenciennes oùil est né en1947,troisième garçond’une fratrie de 5 enfants,
c’est " un enfant d’Usinor ".Il retrace avec exactitude savie, jusqu’à l’instant fatidique où
l’accident devoiture, qu’il qualified’accident detravail par un lapsusrévélateur, asoudain
tout remis en question.

Comme leshommes dela famille des trois générations précédentes,il suit l’école
d’apprentissage d’Usinorjusqu’à 17ans.Il obtient le CAP d’électromécanicien et fait son
service militairedansla marine. M.Blanchardrencontre sa femmedans un bal à 18 ans, se
marie à20 ans en rentrant duservice.Il quitte alors le giron familial d’Usinor pour aller à
EDF,privilégiant l’évolution de carrière,la garantie del’emploi et la retraite à 55 ans surle
niveau derémunération.Sonfrère aîné choisit de faire carrière àUsinor, le deuxièmequitte à
sontourpourêtregendarme.

A l’époque le salaire d’ Usinorétait de840Fpar mois, àEDF on rentre à530 francs,sachant
que la locationd’un F2 en HLM est de380 F par mois, chauffagecompris. Il rejoint son
premier postedans unecentrale ditemoderne,près deMaubeuge, travaille en 3/8 etmonteles
échelons. Mais à32 ans,il doit à nouveauacquérir la formation pourtravailler en Centrale
Nucléaire, oùil est affecté en79,à Gravelinesdansle Pas de Calais. Après1982,il monte en
grade devientresponsable des consignations, puispasse " chef dequart avecdeux tranches
sous saresponsabilité. " (une tranche= un réacteur nucléaire etturboalternateur).

Survient alors en1985l’accident dela routequi " bousille " sa carrière. Enrevenant d’aider
un ami à déménager, unpneu de savoiture éclate etil se retrouve50 mètresplus basdans un
ravin. L’ami est tué et M. Blanchard sauvé in extremis, parle SAMU.

S’ouvre alors une longuepériode de séjours à l’hôpital, où M. Blanchardfait semble-t-il une
expérience assezmauvaise de laprise en chargemédicale. Il est transféré à l’hôpital de
Perpignan puis,grâce à Europe Assistance au CHR deLille. Il connaît 7 mois
d’hospitalisation sans discontinuer. On l’appelle " lachambren..5 ", jamais par sonnom. Le
week-endil doit se faire porter à manger par sonépouse.Il se plaint au directeur del’hôpital
qui constate le bien fondé de sa réclamation lejour où il vient le visiter . Onégare ledossier
médical qu’il avait lui même portédans l’avion. Il raconte avec encore de l’indignation
l’épisode du ballonnetdans lagencive qu’on refuse de lui enlever.Seulel’intervention d u
médecin dutravail d’EDF aboutit àfaire reconnaître la présence duballonnet implanté à
Perpignan.Cela lui coûtequatrepassages sur la table d’opération , car le ballonnetavait
commencé àremonterdans lessinus.Faute de respect desrèglesd’asepsie,il attrape un
staphylocoquedoré.Il s’enfaut de peuqu’il ne " passe l’arme àgauche ", àcause d’uneerreur
dans laprescription des médicaments par informatique.

Par l’intermédiaire de sa nièce étudiante en médecine,il réussit àavoir un rendez-vous avec
un autre chirurgien,dans unepolycliniqueproche deGravelines. A sa première permission,il
va le consultersansdossier à la main.Celui-ci accepte de leprendre ensoins, il quittesans
hésiterle CHR deLille. Il reste encore20 mois en arrêt de travail,la greffed’os qu’il a subie
ne prend pas, la blessureredevient purulente.Le chirurgien lui demanded’aller voir un
collègue mieux équipé enplateau technique àBerck.Une premièreintervention ne marche pas
mais la seconde faite fin1992porte ses fruits.La blessure ne coule plus, bienqu’il y ait
toujours untrou et que lacicatrisation nesoit pasfinie. La mère de M. Blanchardvient sur
placepour garderleur enfant et safemme lui rend visite trèssouvent.L’enfant âgé de 20 ans
maintenant lui reproche d’avoir été unpèreabsent.

Rétrospectivement cette période de souffrances semble à M. Blanchardmoins éprouvante que
celle du retour autravail. Il fait beaucoupd’effortspour retournerprendre sonposte avec des
cannes,il s’achète unevoiture spécialepour aller travailler.Il repasse un permis deconduire
à ses frais. Lors de sonaccident,toute la hiérarchie del’usine estvenue levoir à l’hôpital.
Malheureusementl’ensemble de l’équipeavec laquelleil avait fait sespreuves à étémutée
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ailleurs.Lanouvelle hiérarchie,le met àla même enseigne quequelqu’un qui sort d’une cure de
désintoxication ou qui boit. Onl’enlève de l’organigramme dupersonnel.Pour l’usine il est
devenu unecharge, on leplacedans unposte qui ne correspond pas à sonniveau detechnicitéet
il subit une perte desalaire de36 pour cent. En onze ansil n’a qu’un seul avancement,alors
qu’uncadrede sonniveau enreçoitenmoyenneuntouslestroisans.

Il pensequ’il aurait mieux fallu se mettre eninvalidité carrément, tout en reconnaissant que
psychologiquementcela lui était impossiblesurtout à42 ans.Il ne peutplus courir, cequi est
indispensable en cas d’incident gravepour rebrancher de lourdsdisjoncteurs. D’autrepart,
commeil est soumis à rayonnements ionisants,il ne doit pas avoirla moindreplaie et sa
blessure n’est toujours pascicatrisée.Il a également l’impression queles postes protégéssont
donnés en priorité à des personnes politiquementprochesdela Direction.

Il déplore que tous sesefforts soient plutôt malvus, onlui conseille d’arrêter detravailler,
puisque sonsalaire tombe.Sa femmea pu se faire embaucher comme secrétaire intérimaire à
l’usine. Leurmaison n’était pas finie de payer,mais avec sonapportpersonnel de départ le
crédit n’était pas trop importantil ne s ’était pastrop endetté.Il réalise qu’avecle niveau de
sa perte de salaire, un " truc commeça peutconduireà la faillite ".

Dans son lotissement tousles voisinssont enarrêt de travail,ce qui constitue à ses yeux un
scandale. " Onaideplus ceux quisontalcooliques que ceux quisontmalades ou en accident."
S’il fait le calcul decequ’il toucherait enretraite, unefois les frais dela voiture soustraits,il
touche1300francs deplus.En présence de son épouse,il mentionnela période oùil avait des
envies de suicide. Ils sesont soutenus et partaient dansleur maison decampagneprès du
Touquet, etil recherchaitla solitude.Il a pris en grippela région elle-même qu’ilqualifie de
" Sibérie dela France ", oùil s’est expatriésansrécolter lesfruits de ses efforts.Il est inquiet
pour le futur, sa femme est en contrat temporaire et lesétudes de sonfils coûtent cher.
L’incertitudepermanente luipèse,lui qui avait voulu penser sa vie dès son plusjeuneâge.
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LE QUOTIDIEN DES MALADES

Claudine Philippe

La maladie dévoile, par ce qu’elle empêche etainsi rend visible, la vie
quotidienne " ordinaire ".Toutefois, avant de nous engager dans la

description deseffets dela maladie surla vie quotidienne, une discussion

méthodologique et une confrontation bibliographique s’imposent.

Comme il touche au registre desgestes " ordinaires ", le questionnement

sur la vie quotidienne,limité à desréponses - aussiouvertes que soient les

questions-, serévèle pauvre decontenu.Le questionnementsociologique
par entretien touche encette matièrerapidement salimite, alors que par
exemple, le partage d’un repasavec les enquêtéslivrerait plus de

renseignements.

Replacédansle contexte d’unentretien long, dense etsouvent àforte teneur
émotionnelle, cesujet n’est abordé volontiers quepour ceux qui sont

directementconfrontésavec desdifficultés de la vie au jour le jour, du fait
de la gravité ou de lanature deleur pathologie.La vie quotidienne ne

constitue un sujetdigneintérêt que lorsqu’elle est un problème.

Inversement, leslimites dans le champ d’investigation tiennent àla
situation socialementcodée de l’entretien.Comme il ne s’agit pasd’un

questionnementmédical, la pudeur socialementadmisejoue aussi bien
pour l’interviewé quepour lechercheur. Les atteintes relevant dela sphère

corporelle intime sont évoquées enpassant, larelance de l’enquêteur ne
vient pas, du fait de sa gène à approfondir tel point par exemple
l’incontinence, lestroubles dela sexualité ou l’atteinte del’autonomie.

Enfin, cette matièreplus que toute autresuscite des réponses aucontenu
différencié selon le milieusocial de l’interviewé et letype de relation mise

en jeu dansl’entretien. Plus lapersonne se trouve reconnuedans la
hiérarchie sociale,moins elle porte d’intérêt à la vie quotidienne, et ce
d’autant moinsqu’elle est de sexemasculin.De surcroît, lesdeux membres
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des professionslibérales ontrépondu à l’entretien sur leur lieu de travail, ce
qui distancie encore l’entretien dela vie ordinaire.

Le notaire, (N˚ 20,46 ans, infarctus, notaire, enactivité) dûment

questionné, nedonne comme limite à sonquotidien suiteà son
infarctus, que le fait de neplus jouer augolf ou de laisser safemme

porter ses bagagesquand ils prennentl’avion, sous les quolibets de ses
beaux-frères.

Répondant à lamême question, M. Pierkowski(N˚26, 52 ans,

arthrose, femme aufoyer- mari mineur, enactivité) restéproche d u

milieu agricole quoique mineur,déplore, lui, de nepouvoir plus
bêcherdans sonjardin les plates-bandes surtoute leur longueur. Il en
est de mêmepour M. Warnier (N˚23, 68ans, arthrose,retraité) qui en

fait une indication del’étendue de son désespoir.

Les femmes, du fait de leur " proximité " avec la prise en chargematérielle

de la vie quotidienne,répondent à cettequestionavecplus de sérieux et
d’intérêt, aussibien pourelles-mêmes quepour leur conjoint ouascendant.

La fille de Mme Grosjean (N˚34, 63 ans, Parkinson,retraitée)

mentionne comme une indicationsignificative dans la viefamiliale

que sa mère atteintedepuis 30 ans dela maladie de Parkinson nepeut
plus éplucher les légumes. Au-delà de l’aide effective que cela

représentait, ce faitjoue comme unepreuvesocialementévidente de
l’avance de lamaladie.La perte de lacapacité d’écrire neconstitue e n

revanche paspour cette femme unélément caractérisant lamaladie.

A l’inverse, M. Teryn (N˚24, 55 ans, Parkinson,représentant, e n

invalidité), égalementparkinsonien, mentionne, lui, en premierlieu
le fait de nepouvoir plusécrire de façon lisible. C’estaussi à travers
son écriture qu’il apris conscience, au début dela maladie,qu’il avait

quelquechose d’anormal.

Selonla vie sociale du sujet, uneactivité quotidienneprend plus oumoins
de signification, laperte del’autonomie dans lesdéplacements envoiture
sont lesétapes citées par leshommes et femmes, conducteursdansleur vie
active.
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Mme Vernon (M.N˚11,74 ans, diabète, retraité) interrogée sur les

changementsdans sa viesuite à desproblèmes d’yeux répond : "C’est

un changement de vie total : ne plus pouvoir conduire, pluspouvoir

lire, plus pouvoir coudre.J’aimais énormémentcoudre.J’aimais faire
des tas de chosesdans la vie ettout çam’est interdit ".

La perte de la marcheconstitue uneautre étape ultime : M. Carton
(N˚2, 73ans,cancer dupoumon,retraité) constate : " C’est dutemps
perdu,ça! On mange mavie. Ma vie c’est quandje peux aller etvenir.

Cloué au lit,je suis enpénitence."

Par delà lescontraintes que ces renoncements amènentdansl’organisation

quotidienne,c’est aussil’image de soidans saliberté minimale quiévolue
au profit d’autresdéfinitions plus centrées sur lessensations que lesactions.
Chaqueétape dela maladiegénère unenouvelle appréciation àla fois surla

période présente et surle passé récent,il est doncimpossibled’évaluer de
façon univoque etsystématique les modifications engendrées parla maladie

sur le contenu dela vie quotidienne.

Le faible intérêt social, que manifestent les sujets del’enquête, recoupe le

relatif désintérêt théorique sur cesquestions,héritéesprobablement dela
dichotomie philosophique entre immanence et transcendance (Schutz

1987).

La vie quotidienne estapparue dans lechamp deréflexion sur lesfemmes,
du fait de l’impulsion des recherchesféministes. Il s’agitalors du travail-

domestique, du partage destâchesdans lecouple (Oakley1974, deSingly
1987). L’indissociabilité de la sphère de la vie privée et de la vie

professionnelle du faitnotamment dela " double journée detravail" pour

les femmes est aujourd’hui unebanalité. Pour autant lesmécanismes qui
génèrent des différenciations sexuées àpartir de la prise en charge dela vie
quotidienne demeurent unvaste champ d’investigation sociologique
(Commaille 1993).

Ainsi Jean-PaulKaufmann dans latrame conjugale (1992) examine

l’interaction conjugale àpartir du rapport aulinge.La vie quotidienne,dans
son aspect trivial sert derévélateur tant des rapportsconjugaux, que des

transmission familiales, celles-ci réapparaissantsous forme d’habitus
inconscients, qui s’imposent aux personnes et les amènent àreproduireleur

socialisation de sexe initiale. Ces recherchesvoulaient répondre à
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l’invisibilité du travail féminin. En se développant elles onttendance à

prendre enconsidération unchamp plus large, lesrapportssociaux desexe
où la quotidienneté n’estplus traitée (Battagliola et alii199110).

Il existe également uncourant deréflexion sur la viequotidienneassociée à
une tradition marxiste d’observation desclasses sociales.La vie quotidienne

des familles ouvrières(Chombart de Lauwe1956)est examinéesousl’angle
de l’accèsà la modernité, lesconduites de consommation,l’accèsau confort,
le régime alimentaire.La continuité de cet angled’approche estreprésentée

par l’approche qualitatived’Olivier Schwartz(1990) qui concilie mise en

perspective socio-historique surl’évolution du bassin minier etapproche

microsociologique ducontenu del’échange conjugal. Les études sur les

populations immigrées ont mis enavant une approche similaire,
l’adhésion auxnormes de lasociété globale servant alors d’indicateur
d’intégration (Kastoryano1986).L’étude descomportements alimentaires est

l’un des thèmesretenus dansla construction d’une typologie surl’identité

des femmes immigrées ( TaboadaLéonetti 1984).

Selon Philippe Adam (Adam, Herzlich,1994-108),l’expérience de lamaladie

chronique,étudiée notamment autravers de la viequotidienne, estdevenu
un thème spécifique dela sociologie dela santé àpartir desannéessoixante-
dix. L’approche dela vie quotidienne ensociologie dela santéprend le plus

souvent enconsidération la viequotidienne du patient,c’est à dire les
modifications parrapport àla vie socialenormale, en terme de contraintes
thérapeutiquespour l’alimentation, de limitespour lesdéplacements etc.Le

souhait d’Isabelle Baszanger(1986) d’examiner les effets de la vie

quotidienne surl’ensemble dela vie sociale despersonnes malades et non
seulement à titre de patients est en partie, àcejour, restésansréponse.

Dans cette approche,la notion de dépendance, appliquée auxpersonnes
âgées ouhandicapéessert à mesurer la perterelative d’autonomie, soit
pour définir le recours à des services au domicile, soitpour mesurer

l’évolution d’une personneplacée dans uneinstitution (Attias-Donfus
1995).La contribution deSylvie Renaut etAlain Rozenkierdans cetouvrage

(1995 : 181) évaluela nature desbesoins d’aidedans la viequotidienne,

autour de trois actes particuliersmanger, sedéplacer faire satoilette.

L’INSEE dansl’enquête budgets defamille récapitule lesconditions de vie
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des ménages âgés (inactifs deplus de55ans)autourd’une séried’indicateurs
de condition devie. La vie quotidienne estramenée,dans cesindicateurs, à

un contenuélémentaire quiéquivaut à un maintien en viesansévaluation

en terme de qualité de vie.

A partir de notreenquête, il est possible demettre enévidence les effets
différenciés de lamaladie sur la vie quotidienne,définie commel’ensemble

des tâchesordinaires de soinscorporels,d’activités domestiques engendrés
par la vie familiale et sociale.L’ensemble de ces activitésrecoupece que
Friedmannclassesous leterme de" vie hors-travail " (Gurvitch1967).

Pour la commodité, nous avonsregroupé ici à la fois les effets surla vie

quotidienne selon lesmodalités caractéristiquespour vivre avec lamaladie,
les rapports avecle conjoint dans la mesure oùla maladie conditionnele

rapport conjugal, et enfin le cas des personnes " isolées " de notre
échantillonveufs et veuves qui enl’absence de conjointsont confrontés de
manière spécifique àla vie de tous lesjours.

Vivre avec... comment ?

On peut caractériserquatremanière distinctes devivre avec unemaladie
gravedans la viequotidienne, selon unegraduation :

Nous excluons de cette liste lespersonnesconfrontées austade terminal de
leur maladie. A notre connaissance,depuis notreenquête,deux hommes

sontdécédés etquand nous lesavonsrencontrés, l’undeuxn’a pu répondre

lui-même àl’entretien. Rappelons quel’enquête neportant que sur des

personnes nonplacéesdans desinstitutions sanitaires, defait les personnes
présentant une atteinteplus lourde deleur autonomie en sontexclues.

La nature de lapathologie conditionne, évidemment, lacapacité à " vivre

avec ", etpour lamêmepathologiele staded’évolution. L’âge des personnes
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vient s’ajouter comme facteuraggravant, dufait du ralentissement de

rythme ou de la fatigue que le vieillissementgénère,ainsi que ducumul

fréquentd’autres maladies.

1) Après la période aiguë de déclaration de lamaladie, un traitement

appropriépermet àla personned’intégrer la maladie sanseffet ni sur sa vie
professionnelle ni sur sa vie detous lesjours.

M. Gérard (N˚31, 41ans,dentiste,diabèteinsulo-dépendant)souffrant

de diabèteinsulo-dépendant bienréglé mentionne uniquement une
organisation temporelle stricteliée à l’obligation de respecter des
heures de repas. Demême, Mlle Lecas également bien stabilisée

(N˚32,22 ans,diabète insulo-dépendant, étudiante enmédecine).Leur

régime alimentaire quotidientient compte des contraintes dela
maladie, maisle reste de leur viesociale n’est enrien affectée, a u

moment où nous lesavonsrencontrés.

Les personnesatteintes d’uncancer dusein qui seconsidèrent comme

guéries aumoment de l’entretien nementionnent pasd’effet particulier sur
leur vie quotidienne.Le domaine plus intime de leurrapportssexuels ou
physiquesavecleur conjoint n’est pas abordé.

Mme Roudy (N˚6, 50 ans, cancer dusein, professeur enactivité)

semblemener en tous points la vied’avant, alors que MmeNizon
(N˚5, 43ans,cancer dusein,kinésithérapeute, en activité) enplus du

traumatisme psychologique lié à l’interruption de sa grossesse
débutéeavecl’accord du médecin aconnu deseffets secondaires d u
traitement.L’usagedouloureux de son bras et unefatigue accrue l’ont

amenée àtravailler à temps partiel pourpouvoir assumer la vie
familiale, ainsi que sontravail dekinésithérapeute eninstitution.

2) La distinction entre le maintiend’une vie exactementcommeavant et

l’existence d’atteintes limitées est àrelier avec la manière desituer
globalement la maladiedansl’histoire de la personne.

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

a l’avant et l’après, et la maladie retentit " comme uncoup de
tonnerredans unsoleil serein ".
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M. Legrand (N˚ 20,46 ans, infarctus, notaire, enactivité) note une

relativediminution d’activité, qu’il observe àla fois parcequ’il se sent
fatigué ou qu’il a desdouleurslombaires. Il essaye également à titre
préventif delimiter son activité sportive. Il ne navigue plus seul, il
ne fait plus de match de tennisavec safille comme adversaire, il ne

peut plus du toutjouer au golf.

Mme Lebeuf (N˚29,46 ans, cancer dusein, fleuriste, enactivité)

mentionne une attitudegénérale différentedans l’organisation de

son travail " les petites babioles on leslaisse ".

M. Morel (N˚27, 63ans,leucémie,agriculteur, en retraite)malgré tous

les problèmes rencontrés (accidentsinfarctus leucémie) mène à 63 ans

une vie de retraitéheureux, à un rythme ralenti.

Mme Da Silva (N˚13,54 ans, diabète NID, femme deménage, en

maladie) souffre dessuites dediabète mais continue àassurerla
conduite dela maison,la préparation desrepas,la garde de ses petits
enfants. Lesnombreux adultes de lamaisonnéeparticipent à ces

activités mais elle reste la mère de famille responsable,
matériellement etmoralement.

3) Les modifications dela vie quotidienne sonttelles qu’il n’est paspossible

de les passer soussilence.

Mme Vandenberg,(N˚35, 67 ans, arthrose, aufoyer, retraitée)

continue à aller faire ses courses à pied,malgré lescraintes de ses
enfants quiproposent del’emmener envoiture. Samarche est lente,
elle sait qu’elle peut tomber mais " elle aimel’air ",. Son refus partiel
des limitations physiquesconséquentes des opérations qu’elle a

subies, vient aussi dufait qu’elle habite seule et aime uneautonomie,

dans laproximité de sanombreusefamille, qu’elle sait solliciter si

besoin. Ainsi l’une de sesfilles l’accueillepour saconvalescence.

M. Warnier (N˚23, 68 ans,arthrose,retraité) n’aplus deforce dans les

mains, il a besoin del’aide de sa femmepour manger. Il nepeut plus

faire son jardin et, de surcroît,il souffre énormémentjour et nuit. Il a

cessétoute vie sociale, il nepeut plus accomplirsans montrer sa
douleur le geste essentiel deserrerla main. Commeil traverse une
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période de détresse et de découragement,il met en avant toutes les
difficultés de sa vie et les problèmes qu’iloccasionne à son épouse
elle-même trèsmalade.

Mme Delisle (N˚4,68 ans,cancer ostéoporose, retraitée) sefracture des

os sans chute, dufait de son ostéoporose sévère.Elle ne peut plus
faire ses courses ni salessive,maiselle continue àdormir à l’étage
commes’il s’agissaitd’un défi quotidien. Elle vit avec son fils aîné
adulte, sur lequelelle veille. Elle a unefemme de ménage et safille

vient la voir régulièrement et l’aide.Elle apprécie toujours la vie et
les joies dujardin, les fleurs,le chant des oiseaux, etla présence
affectueuse de sa chienne.Elle a l’espoir d’unecertaine amélioration,

son naturel optimistefait qu’elle n’accentue pasdansl’entretien les
difficultés de sonquotidien.

Cettegêneimportantepeut cependantn’être quemomentanée.

Rétrospectivement, Mme Balmin(N˚7, 53 ans, cancer du sein,

directeur administratif, enactivité) sesouvient del’importance dela
fatigue qu’elle ressentaitdans lespremières années de soncancer.
Ensuiteelle a repris sesactivités normalement.

De même, M. Morel(N˚27, 63ans,leucémie,agriculteur, en retraite)

se souvient de son retouraprès le traitement intensif pour la
leucémie,il ne pouvait pasfaire un pas et dépendait entièrement de

sa femme pour tous les soins quotidiens.Hormis les contrôles
réguliers, où on luirappelle qu’il n’est pas définitivement guéri, il
mène une vieabsolument normalepour un retraité, pratique le
jardinage, le bricolage et entretient une viesocialeouverte etvariée.

4) Les malades sedécrivent comme " dépendants entièrement" de leur

entouragepour tous lesaspects dela vie quotidienne, leurdéplacementleur

nourriture, leur besoins physiologiques,la prise de leur traitement.Dans
notreenquête,c’est le cas des personnes atteintes de maladie deParkinson
ou de sclérose enplaques à un stadeavancé demaladie.

Mais, à desstadessimilaires d’évolution,le bien-être relatif dumaladevarie

en fonction duniveau de revenu duménage (ou dumilieu familial).
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Mme Grosjean(N˚34, 63 ans, Parkinson,retraitée vit chez safille qui a

aménagéla maisonpour lui permettre de vivre aurez-de-chaussée.

M. Terin (N˚24, 55 ans, Parkinson,représentant, en invalidité), estassisté

par sa femmepour l’ensemble de sa viequotidienne,elle l’imposedansleur
vie sociale et n’hésite pasà l’emmener à Paris voir desexpositions

artistiques.Elle peut dufait de leur haut niveau de revenusfaire appel à des
aidesextérieures pour pouvoir s’absenter du domicile afin d’avoir des
activités de détente etbénéficier alors du relai d’uneemployée et dela
famille proche. Il lui en est reconnaissanttout en mesurant à quel pointil

dépend d’elle chaque minute. Il estconscient desavantagesmatériels et

humains dontil bénéficie,mais il insiste sur sa dépendance complètedans
son cas plus psychologique que strictementmatérielle.

Pour les patients atteints desclérose enplaques, les situations sontplus
nuancées.

Mme Ben Ali (N˚14, 29ans, agenthospitalier, eninvalidité) atteinted’une

forme évoluée restecloîtréechez elle,dans un appartement sipetit qu’elle
ne peutenvisager deprendre unfauteuil roulant. Sonmari la porte pour
qu’elle prenne une doucheassise sur une chaise.Personne nesemble la

visiter ni lui téléphoner, sa vie est unelongue attente.

Mme Gasset(N˚16, 42 ans,sclérose enplaques,sténodactylo, en invalidité)
en revanchebénéficied’un entourageconjugal constant, elle a unfauteuil

qui lui permet unecertaine mobilité. Elle déclare avoir des activités

intéressantes dans la maison, des relations familiales intenses e t
satisfaisantes. Sonniveau socioculturel est tel qu’ellepeut s’occuper
agréablement. Auxyeux de son entourage,elle atoujours uneplacedansle
foyer comme mère et comme épouse.

Au fur et mesure del’évolution de la maladie, l’évaluation de la

dépendance se modifiesous l’effet de l’acceptation de lamaladie ou d u
renoncement progressif d’unretour au stadeprécédent de vieautonome.
Après la pertecomplète dela mobilité, le contenu dela vie quotidienne ne

consisteplus quedans desactivités deloisir, les soins du corps et la vie
matérielle étant reçussous forme de prise en charge thérapeutique.La

confection deplats spéciauxtrouve ainsi uneautresignification àpartir d u
moment oùle conjoint malade aperdu sonappétit.
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La dépendance parrapport à l’entourage revêt par conséquent des

significations différentesselon les ressources économiques etla nature dela
relation conjugale.

La relation conjugale

L’échantillon présente unegrande variété de situations matrimoniales.

Notre échantillon présentela répartition suivante :

Cette répartition appelle les commentairessuivants : parmi lescélibataires,
nous trouvons deuxjeunes filles dont le jeune âge nepermet pas de
présumer deleurs engagements matrimoniaux futurs, et uncélibataire âgé

de milieu rural, qui avécu avec sa mèrejusqu’au décès de celle-ci. Ilespère
lorsqu’il sera àla retraite pouvoirtrouver uneépouse.

Deux femmes sesont trouvéesveuves dufait du suicide de leurconjoint et
les troisautres ontperdu leur conjoint suite à une maladie.L’homme resté
veuf a renoué d’autres relations amoureuses,dont il fait état avec une

certainefierté. Les femmes nementionnent pas d’autres relationsmais
insistent sur lamaladie deleur conjoint et sur l’équilibre de vie qu’elles ont
trouvé ensuite. Ainsi, MmeDelisle (N˚4, 68 ans, cancer ostéoporose,

retraitée)relate la période où elle a puvoyageravec uneamie et retrouver

une joie de vivre aprèsavoir récupéré de laperte de sonconjoint malade
pendant de longuesannées.

Parmi les couplesrencontrésfigure un couple de concubins (M. et Mme
RodriguezN˚25), nousn’avonssaisi leur situationqu’à la fin del’entretien

car ils étaient génés de préciser quela premièrefille de MmeRodriguezétait
née hors mariage avantla venue enFrance de sa mère, immigréeespagnole
comme son mari. Mme Gasset (N˚16, 42ans, sclérose enplaques,
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sténodactylo, en invalidité)mentionne avec amusement etfierté leur
mariagerécent après 17 ans de viecommune enconcubinage.

Nous retrouvonscomme dans la population générale uneplus grande
solitudeféminine: sur 19hommes, unseul est veuf et unautre célibataire,
alors que, sur 16femmes, outre les deuxcélibataires,deux sontdivorcées et

cinq sontveuves.

Pour ceux qui ontencore leur conjoint, nous ne disposons pastoujours
d’éléments factuels suffisantspour reconstituer entièrementle contenu de
leur vie conjugale. Lorsquela maladieest à un stade aigu,il n’est pas aisé de
reconstituerla biographiecomplète dela personne. Plusieursconsidérations
généralespeuvent toutefois être tirées àpartir des éléments dont nous

disposons.

En premier lieu, la maladie semblerenforcer l’entente conjugale,quelque

soit le sexe de celui qui estatteint. La présence du conjoint aumoment
fatidique de l’annonce duverdict estmentionnée, commerecours contre
d’éventuellesenvies de suicide, lessollicitations continuelles duconjoint

sont importantes pourcontinuer à vivremalgré les limitesengendrées par
la maladie.

L’entretien révèle cettesolidarité conjugale,dans lafaçon dont le

couple se positionneface à l’enquêteur.Dans denombreuxcas,sauf
quand les capacités d’expression sontlimitées par l’état dela
personne, lesdeux conjoints s’expriment avecle même intérêt sur

leur état de santé.Nous avionspensé audépart faireporter l’entretien
uniquement surla personne souffrante,mais cela s’est révélé une
positionartificielle car lesdeux conjoints(quand ilsétaient là) sesont
impliqués tout autantdans l’entretien. Si la situation del’épouse

complétant lespropos de sonépoux racontant sa vie est socialement
assez banale, les cas inverses, oùl’époux relate la maladie de son
épouse commeconstitutive dela totalité dela biographie du couple,

se sontprésentés -ainsi par exemple, l’entretien avec M.Parga(N˚32,

59 ans,sclérose enplaques, eninvalidité).

En second lieu,nous constatons une prise en charge duconjoint malade

aussi bien sic’est l’homme qui esttouché quelorsquec’est la femme. Selon
François deSingly (1996), la famille contemporainejoue le rôle de
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révélateur de l’identitélatente, des proches familiers,conjoint et enfants.

Parmi lesrôles quepeut assurerle conjoint, àpartir deF. Ivan Nye (1976),il
proposela liste suivante :le rôle thérapeutique,la socialisation de l’enfant,
la prise en charge des soins de l’enfant,le rôle récréationnel,le rôle deprise

en charge dela vie quotidienne,le rôle sexuel.L’aide relationnelle est la
dimension la plus corrélée ausentiment de bonheurconjugal.Toujours
selon de Singly,l’originalité de l’application aufonctionnement conjugal d u

modèle dePygmalion tient aufait quel’homme puisseégalement s’engager
dans unerelation d’interdépendance. Dans lafamille contemporaine le

conjoint apour fonction centrale d’assurerla validation del’identité de son

co-équipier" (deSingly 1996 :52). Il y a bien un aspect deprise en charge

thérapeutique de l’autredansla relation conjugale. Selonla perspective de
François deSingly, l’aide apportée au conjointsouffrant lui permet de

guérir et la relation basée surcette interdépendancedoit alors soitévoluer
soit se terminer.11

D’après l’expérienceordinaire, la maladie joue un rôle important dans
l’entente conjugale, lesrelations sonttrès perturbées et le conjointbien-
portant doit prendre enchargecelui qui estsouffrant.La dépendance du

second parrapport aupremier peut constituer une chargematérielle et
moralelourdes. Comme ils’agit de maladies chroniques, la guérison ne fait

en principe pas partie desévolutions envisagées,donc l’aide du conjoint

bien-portant neconsiste pas en unsoutienmomentané. Certainscouples ne
résistent pas àcette situation,d’où l’espoir de guérison et deretour à la
situation d’avantsont impossibles.Le moment de lasurvenue duproblème
médical renforce l’entente dans la nécessité defaire face, mais la

prolongation dela situation impose d’autres repositionnements conjugaux.

Mme Moine (M.,N˚9,?ans, ostéiteamputation, agenthospitalier, e n

activité) nouslivre ce commentaire : " Tant que tuétais à l’hôpital, ça
nous arapproché,il fallait être la,moralement.C’est lui qui avait le
moral le plus affaibli, donc messoucis, il n’avait pas besoin de les

savoir. En revenant de maison de repos, là on a eu desaccrochages
assez importants. "
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Nous manquonsd’éléments pour mettre en évidence queselon les
positions sociales des conjoints, unmodéle defonctionnement conjugal se
révèle plus ou moinsefficace pour renforcer l’entente conjugaleface à la

maladie. Par contre,nous pouvonsfaire l’hypothèse quela prise en charge

par la femme de sonépoux malade serait plus fréquente, car lecare

constitue un aspect de l’implication des femmesdans lafamille (de Singly
1996 : 185). En seprévalant d’un altruisme de laproximité, la femme

traditionnellementprend encharge lesmembres dela famille par une
implication personnelle, et nonmédiatisée commel’homme qui s’investit à
un niveaugénéral (politique ouassociatif)dans unaltruismeà distance. Cet

altruismen’est cependant pas toujours exempt derationalités particulières.
Ainsi, dans uncontexte socialtrès différent DidierFassin (Fassin,1991)

montre quela situationsociale des handicapés auSénégal, ne relève pas

seulement del’assistance ou dela charité, mais bien destratégies qu’ils
mettent eux-mêmes enoeuvre et plusencore leurentourage,pour tirer
parti du stigmate qui lesfrappe.

Au sein del’échantillon, il n’y a aucun cas deséparationsuite àla maladie.
Nous disposons de cas de prise encharge par laconjointdans les deuxsens :
par exemple, M. Terin(N˚24, 55 ans,Parkinson, représentant, eninvalidité)

souffrant d’une maladie de Parkinson estassisté par son épouse,alors que
Mme Gasset atteinte desclérose enplaques(N˚16, 42 ans, sclérose en

plaques, sténodactylo, eninvalidité), l’est tout autant par sonépoux.

Le cas de Mme Ben Ali (N˚14,29 ans, agenthospitalier, eninvalidité)

est particulier car il semble que sonépoux manifeste moins
d’empressementpour l’aider. Toutefois il nous estdifficile, par
manque d’éléments de préciser lesmodalités de leur entente

conjugale, en particulier leseffets des problèmessociaux et juridiques
sur le contenu de leursinteractions conjugales.

Concernant uncouple d’un milieu social trèssupérieur,il nous est
également difficile decomprendre la nature des relations entre

M. Legrand(N˚20, 46ans,infarctus, notaire, enactivité) et son épouse.

Au début de l’entretien,celui-ci présente sonmariage comme u n
choix homogamiquedélibéré, entre familles de mêmeniveau social,

selon un modèle dedomination masculine habituel. Sonépouse,

dûment pourvue dediplômes et de relations sociales, après que son
mari a été installé dans sapropre étude notariale, abandonne son
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travail dansla fonction publique,pour seconsacrer àla famille. On
pourrait donc supposer une bonneentente entre lesconjoints.Mais

rien par la suite ne permetd’apprécier la qualité deleurs relations,
puique sa femme ne se rend pascomptele soir de son infarctusqu’il

ne se sent pas bien et quelui-même ne semble paspenser qu’elle
aurait dû ou puagir autrement. Il ne nous est paspossible d’établirs’il

s’agit d’une volonté de ne pasmentionner des sentiments, car
socialementc’est un aveu de faiblesse, ou bien simalgré cette

proximité sociale leurrelationconjugale est affectivementpauvre. M.

Legrand ne fait pas nonplus état desinquiétudes de son épousepour
le futur, il se conformedansla présentation de soi à un modèle d u
" self made man ",déterminée par sonappartenancesociale12.

Si, à la suite deFrançois de Sinly,nous inspirons dumythe Pygmalion,

nous pouvons proposer unmodèle deprise en charge,dans lequel le

conjoint maladen’est pasuniquementpassif,il remplit égalementcerôle de
réassurance de sonpartenaire, enle révélant comme un soutiendans le

couple. Autrement dit,c’est le conjointmalade quirenforce lescapacités
relationnelles dubien-portant, en luirévélant sa capacité desoutenir celui
qui est malade. Il seprésente comme un modèlepour l’autre du fait de sa
volonté devivre et de sacapacité à ne pasmontrer sasouffrance. " Je me
mets encomparaison de ma femme,je n’ai pas ledroit de me plaindre,

pourtantj’ai dérouillé aussi " déclare M.Parga (Mme,N˚32, 59ans,sclérose

en plaques, eninvalidité).

Toutefois, ce processusjoue différemment selon l’appartenance desexe de
celui qui est souffrant. Lamaladie renforce la supprématiemasculine,
lorque c’est la femme qui est atteinte,mais nerenforce pas laposition dela

femme dans lecouple,quand àl’inverse c’est elle qui estbien portante.
Majoritairement la norme homogamique dominante, se double d’une
hypergamie féminine, c’est-à-dire d’une position sociale masculine
supérieuredansle couple. L’irruption dela maladie vientdoncbouleverser

à la fois des situations personnellesconcrètes etaussi l’univers des
représentations majoritaires sur le couplenormal. Dans une étude
qualitative sur les familles àniveau social distinct (cross-clas families),
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SusanMcRae(1986-48)proposecommel’un des types defamille, celui où le

mari suite à unaccident ou une maladie se retrouve en positionhandicapée

(the disabledhusband), caril pert sa positionprofessionnelledominante.
Dans lesexemplesdont nousdisposons,l’équilibre économique ducouple
est seulementaffecté parl’obligation pour la femme de travailler,alors

qu’elle ne le faisait pasauparavant parchoix. Notre analyseporte donc sur
l’équilibre interactionneldansle couple plus que surla modification des
positionssociales respectives.

Si l’homme prend encharge sonépouse,d’une part, elle lui en est très
reconnaissante, d’autrepart, il le ressent comme une responsabilité
supplémentaire quile conforte dans unebonne image desoi. Dans le cas
inverse, lesfemmes n’hésitent pas àsoutenir leur conjoint, àcompatir
moralement et à s’impliquermatériellement. Pourtant l’homme vit la

dissymétriecréée dansle couple parla nouvelle suprématie de la femme,
comme uneatteinteà son statut dominant. Il est mis enéchecdans sonrôle
d’éducateur auprès des enfants,il a le sentiment non pas derenforcer
l’identité de son conjointmais de sa propredéfaillance. Il nes’agit enaucun

cas d’une constatationétablie d’une façonsystématique,mais queplusieurs
entretienspeuvent mettre enévidence.

Nous disposons de plusieursrécits deprise en charge exemplaire parle
conjoint dela maladie del’autre.

Celui de Mme Gasset(N˚16, 42 ans,sclérose enplaques,sténodactylo,

en invalidité) et de Mme.Parga(N˚32, 59ans,sclérose enplaques, en
invalidité), où le conjointmalade est la femme.Dans lepremier cas,

Mme Gasset, répondant seule aux questions, relate saproprevie, dans
le second cas M.Parga relatelui-même l’histoire du couple, en

présence de son épouse,trop atteinte pour répondre autrement que
par de brefs commentaires.

M. Terin (N˚24, 55ans,Parkinson, représentant, eninvalidité ) donne

également son expérience dela prise en charge par son épouse,celle-ci
intervient épisodiquement lors del’entretien. Il en est de mêmepour

M. Kuczinski (N˚ 22, 52 ans, arthrose,invalidité), qui fait

conjointement avec sonépouse le récit de samaladie et de ses
difficultés sociales et familiales.
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Dans cesquatrerécits devie, le rôle du conjoint est mis enavant comme

essentielpour l’organisation dela vie quotidienne du malade etpour son

soutien moral, l’expérience commune longuerenforçant l’entente du
couple. La réorganisation des relations conjugalesdiffère en fonction des

rapports de coupleantérieurs àla survenue dela maladie, eux-mêmes
conditionnés par lespositions socio-professionnelles desconjoints.
Précisons quenous nedisposons pas toujours durécit desdeux conjoints, et
que la teneur du discours peutvarier selonle sexe de celui qui s’exprime et
selon que sonrapport àla maladie est direct oumédiatisé.

Dans le cas de Mme Parga(N˚32, 59 ans, sclérose enplaques, en

invalidité), sonmari seprésente comme celui quiprend toutes les
décisions dans le couple, positionrenforcée par lesproblèmes

majeurs de sonépouse. Il rencontre sa femme lorsqu’elle a 17ans, elle

passe le bac et à sademande, se met àtravailler, alorsqu’elle

souhaitait continuer sesétudes. Il aconnaissance dudébut de la
maladie de sonépousequelquesannées aprèsleur mariage, toutefois
comme les manifestations ne sont qu’intermittentes, ils ont une vie
de couple normale etélèvent un fils.Nous manquonsd’information

sur ce dernier, aveclequel M. Parga arompu violemmentparce qu’il

rançonnait la famille pour pouvoir se procurer ses doses dedrogue.
Mme Parga (N˚32, 59 ans, sclérose enplaques, eninvalidité),

secrétairebilingue, assuredansle couplela prise en charge detoutes
les démarches, des formalitésadministratives.C’est cepoint quecite
M. Parga lorsqu’on luidemande ce quela maladie adonné quand

même de positifdansleur vie. " Du jour où c’estarrivé, tout m’est
tombé sur la tête de A jusqu’à Z.(...)Je m’occupe despapiers

administratifs, du docteur, des traitementsmédicaux, de tout. " Ils

acquiescenttous deux sur lefait que lamaladie les a rapprochés :
" questionest-ce que çavous arapproché?-M. : Ah oui!en plus ohlà
là, il y en a beaucoup qui prennentleur compte comme on ditmais
quand à nousnon! -Mme : non on est unis, on estbeaucoup unis, o n
s’aimebeaucoup. M. :c’estbeau ça,quarantedeux ans demariagesans

filet, comme dit l’autre. " Il présenteavec fierté les soins qu’il fait
donner à safemme : " elle estentretenue,elle est choyée.Tous les

mois une permanente ou une couleuretc..".

Chez MmeGasset,l’entente entre les deuxconjoints nerévèle pas
autant dedomination masculine. Il semblequ’elle soit l’élément

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



moteur du couple,elle soutient son mari quin’a jamais récupéré de
la perte de samère. Selon elle,il lui fait part de son admirationpour
sa combativité : " il me ditsouvent j’aurais ce que tu as,je ne

tiendrais pasle coup. Je ne pourrai pas vivrecomme cela. ".Elle
mentionne un rapprochement dufait de lamaladie. A lademande de
leur fille, ils se marient officiellement après 17 années de

concubinage. " Ca ne doit pasêtre évidentpour un hommed’épouser

quelqu’un qui estappelé à ne pas progresser, au contraire àrégresser.
Je me suismariée à la montagne,à Val Thorens,ce qui était très
bien ".13 Son retrait du travail dufait de l’avancée de lamaladie lui

permet de seconsacrer à des activités intérieures età sa fille. Elle peut
réintégrer un rôletraditionnel defemme au foyer,alors qu’elle avait
jusque là investi beaucoupdans sontravail extérieur. Elle concentre
tout sonintérêt et son énergie surla cellule familiale. " Pour moi, il

n’y a que troispersonnes qui comptent :c’est mon époux,Elise etmoi.
C’est tout ce qui compte ".Elle mentionnela stimulation permanente
qu’elle reçoit enretour, tant de son mari que de safille et lui permet

d’oublier que " l’on esttoujoursfatigué, toujours, toujours et tout est
dur. Aller prendre selaver les dents,c’est dur, prendre son bainc’est
dur. La plus petitechosec’est dur! ".

Pour les hommesconfrontés aussi bien aux atteintesphysiquesqu’à la perte

de l’univers extérieur dutravail, le repli sur la sphèredomestique estplus
difficile et ce d’autant plus que les moyensmatériels et socioculturelssont
limités.

Chez M.Terin (N˚24, 55ans,Parkinson, représentant, eninvalidité) la

maladie estarrivéealors que les enfantsétaient en bas âge.Juste après
le diagnostic une nouvelle naissance a étéannoncée,ce qui les a aidé

à aller de l’avant. Au départ sonépouse était atterrée,ensuiteelle a
pris le dessus. Il précise :" j’ai une femme extraordinaire, laqualité de
ma femmec’est de ne pasfaire voir queje suismalade. "Elle est très
courageuse,elle secoue sonmari qui a tendance à se renfermer.Elle

note qu’auparavantl’élément dynamique du coupleétait le mari,
toujours disposé àsortir, faisant dusport etc. Aujourd’hui c’est elle
qui décide de tout. Lui-même la remercie mais déplore sa

dépendance. On sentdans le ton de lavoix de MmeTerin qu’elle le
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traitepresquecomme un enfant. Ilprécise qu’iln’a pu êtrelà juste au
moment où sonfils est rentrédansla sociétéfamiliale pour le mettre
au courant- ce que son proprepère n’avait pas fait nonplus pourlui.

Il sent également qu’auprès de sesenfants plusjeunes,il ne peut plus
exercer son autorité dela même façon.Il a tout demême trouvé une

place dansl’univers domestique en se consacrantà une collection de
porcelaines, mises envaleur dansl’appartement qui ressemble à u n
salon d’exposition.La position de M. Terin commepourvoyeur des

ressourcesmatérielles (sonsalairen’a pas diminué) etsymboliques
(sesenfants se sont bienmariés etperpétuentla société familiale) n’a
pas été remis en cause parla maladie. Sonépousepeut toujours se
livrer à des activités dedivertissement, tel l’arrangementfloral, qui

lui confèrent une vie sociale équivalente àcelle qu’elle aurait si son
mari n’était pasmalade.

En revanche,pour M. Kuczinski, la maladie aannihilé tous lesefforts

qu’il avait accomplis avec uncertain succès. Ils ont étécontraints de
vendre à perte la maisonachetée à crédit, safemme a duprendre u n
emploi à l’usine, lesenfants ont des conditions de viedifficiles etc.

Dans l’univers domestiqueil n’est pas à sonaise, il a du mal à

prendre encharge destâches ménagères, etdans leur nouvelle
maison il n’a plusenvie de s’investirdans lebricolage comme il

l’avait fait dans leur pavillon. Sonépouse évoque àdemi-mot la
tentationqu’il a de se réfugierdansla boisson.

Il en est de mêmepour M. Blanchard (N˚18, 50 ans, ostéite,

conducteurdans lenudéaire, enactivité) qui mentionne le soutien
permanent de safemme. Il remarque que sonfils lui a fait récemment

des reproches sur son absence commepère quand il était à l’hôpital.
Les efforts de son épouse qui a égalementpris un emploi ne sont pas
relatés de façonpositive, maiscomme la marque de toutes ses
insuffisances. Ilmentionne également desreproches de sonfils,
aujourd’hui agé de20 ans pour sonabsence commepère.

Le cas de M. Jakic (N˚ 12, 58ans, infarctus, eninvalidité) est

exemplaire à cetégard.Ayant un âge beaucoup plusavancé que son
épouse, et une fille trèsjeune, il nepeut souspeine de renverser

totalement l’entente conjugale initialeperdre son statut d’homme
travaillant àl’extérieur, pour celui demembrechoyé dela famille. Les
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conséquences matérielles de saperte de travail sontd’autant plus
importantes, qu’il a une famille à sa charge encorepour de
nombreuseannées. Onpeut égalementpenser que ses relationsavec

la famille de safemme, serontaffectées par ses problèmes de santé qui
viennet rappeler les risques d’une tropgrandedifférence d’êgeentre
les conjoints.

La survenue plus tardive de la maladie coïncidant avec retraite ou

préretraite, placele couple dansla situation à la fois de repli sur l’univers

domestique etégalement deconfrontation avec la fragilisationphysique. Il

serait intéressant demettre en évidence comment la recomposition
conjugale inhérente au départ àla retraite, est perturbée (oufacilitée) parla
survenue de maladies.Jean-ClaudeKaufmann (1994 : 598) dans son

approche del’isolement, montre les contenusvariés que revêtcette
notion,comme facteur eteffet de l’individualisation.

Mais il précise également quela rupture d’unlien s’opère surla base dela
vision d’un soi différent, processus quenous voyons àl’oeuvre chez les
isolés denotreenquête.Nous n’examineronsici qu’un aspect marticulier de

cettesituation, celui desveufs(ves).La perte duconjoint place l’époux(se)

dansle statut de veuf, du point de vue del’état civil et du statutsocial. Il (ou
le plus souventelle) bénéficie d’un nouveau statutsocial et d’une
protectionsociale particulière.Le (ou la) survivanttouche une partie des

revenus de sonconjoint et accède à unstatutspécifique.La perte de l’autre

est irréversible et entraîne desbouleversementsdans l’organisation
matérielle,psychologique etsociale de la vie.La cause et les circonstances de
la disparition du conjoint affectent le conjointsurvivants différemment

selon leur soudaineté (accident suicidedécès brutal), ou leur degré de
prévisibilité (évolution lente d’une maladie).L’âge, l’attachement préalable

et les possibilités sociales de reconversion duconjoint survivant
déterminent également les réactions àce décès. En cesens il peut paraître

artificiel de comparer les veufs entre eux,bien que cestatut reçoive un
traitementsocial comparable. On saitégalement qu’il affecte différemment
les hommes et les femmes dufait de la durée de vieinégaleentre lessexes.

Il s’agit d’une expériencebeaucoup moinsfréquentepour les hommes et,
commele divorce, ceux-ci ontbeaucoup plus depossibilités de connaître
une autreexpérience conjugale que les femmes demeurésveuves.Ceci se

vérifie dans notre enquête, où M. Paoletti (N˚ 17, 67ans, infarctus, en

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



retraite)mentionne plusieursexpériences derelationsaffectives etsexuelles
après sonveuvage.

A cet égard, ilnous a paruintéressant d’intégrer l’expérience préalable de la

perte duconjoint dans uneréflexion sur l’expériencedirecte dela maladie.
En effet le conjoint sert demédiateur avec lesmédecins et lessoignants
lorsqu’il accompagne sonconjoint dans unemaladie grave. Il passe par

toutes lesétapes de l’hospitalisation, du diagnostic, dela perte progressive

des facultéspuis du stade terminaldans unegrandeproximité physique et
émotionnelle. Il connaîtparfois les implications directes de laprise en

charge à domicile d’unepersonnetrès malade etéventuellement doit

accepter une aideextérieure et parfois unplacementdans unestructure.
Cette expérience imprègneprofondément’individu, ce dont témoigne leur
récit détaillé quand on lesinterroge. Commel’expérience dela disparition
des parents etcollatéraux, desenfantséventuellement, celle du conjoint

forme une chaîne signifiante unique au travers delaquelle l’expérience
personnelle dela maladiedoit être replacée.

Le récit de lamaladie de sonconjoint éclaire àquel point cette expérience

reste déterminante, voire oriente denombreuseannèes après les choix
thérapeutiques que le sujet faitpour lui-même.

Entretien avecMme Delisle (N˚ 4, 68 ans,ostéoporose et cancer, en retraite):

En 1979Léon esthospitalisé àBeaujon à Clichy "il a fait plus qu’un infarctus un arrêt
cardiaque de25mn. Ilsl’ont sauvé in extremis et en lui faisantle massage cardiaque, ils lui
ont cassé lesternum et 4côtes. " Il a une trachéotomie.Il s’en sort et après il arrête de
travailler, il est en longue maladie.Il se plaintd’un mal detête persistant.Sa femme en
parle au docteur, on l’envoie passer un électroencéphalogramme. On netrouverien. Diagnostic
: de l’arthrose aux cervicales." Jevoyais bien qu’ilperdaisla tête,je n’étais pastranquille
moi ". Le médecin l’envoie voir unneurologue à Charenton. Celui-ci pensequ’il fait de la
dépression parcequ’il ne travailleplus. On le bourre demédicaments,il dort tout le temps.Il
a honte de sortir car ondirait qu’il a bu. Le généralistepasse le samedi matinpour renouveler
les médicaments.Dansl’après-midialorsqu’il se repose àl’étage,il descend précipitamment,
il se plaintd’un point au coeur. Commec’est le 30 ou le 31 août, le généralistepropose de
l’orienter vers l’Hôpital Mondor de Créteil, car toutle reste est fermé.Il part avec toutes ses
ordonnances auservice de cardiologiepour faire un électrocardiogramme." Si çava ils vous le
rendront, et puis siçava pas ilslegarderont ".A l’hôpital on lui propose unbilan complet. On
découvre à la radioquelquechose à la tête. Ils réussissent à lefaire passer entredeux le
lendemain au scanner.Le Docteur annonce à safille que " votre papa il a une tumeur a u
cerveau qui n’est pas opérable ". Madame Delidaiscroise l’infirmière enarrivant à Mondor.
Elle lui dit " le docteurn’est pas là, oh,là là là làon en revient pas. Dire quevotre mari est
rentrépensantqu’il faisait une crise cardiaque, mais on a découvert qu’ilavait une tumeur au
cerveau ".Elle prend sur elle de passervoir sonmari.Elle n’a pasla force de rester, ellepense
qu’il n’a jamaissu qu’ilavait uncancer.Il estredescendu auservice deneurologie. Comme son
beau-pèreavait la maladied’Alzheimer, il craignait plutôt dedevenir comme lui.Il est
nécessaire del’envoyeràSt Annepourprocéder à une biopsie. " Il y a un service spécialtout au
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fond del’hôpital pour soignerceux quisontmalades du cerveau mais qui nesont pas fous." Il
avait attrapé un staphylocoque, doncil a fallu attendre pour queSt Anne l’accepte. Le
professeur a dit " commeon nepeut pasl’opéreron va lui rentrer desaiguilles deradium dans
le cerveau,il pourrapeut-êtresurvivre deux ans, deux ans etdemi " Ensuiteil retourne à
Mondor, " pour euxil est à peu prèsguéri, maisils m’ont dit ça peutrécidiver. " Il revient un
an au domicile,sessoeursl’accueillentquelquesmoisdanslesPyrénées,puis sonfils estlà pour
le garder. Madame D. Prend sapréretraite etils partentensemble parle train pour un autre
séjour.Lesgens ontpeur de lui," on voyaitbienquec’était un homme anormal ". Ilfaisait pipi
au lit, sa femme le lavait complètement.Elle avait unealèse et tousles jours ellechangeait
lesdraps.Elle n’arrivait plus àsécher.Sa famille trouve quec’esttrop dur pourelle. Sonmari
a beaucoup grossiparce qu’il était soigné àla cortisone.Il pesait plus de105kilos, au début
elle le fait monter dansla baignoirepour le laver. Ensuite elle dit " moi,je peux plus!S’il
tombe,qu’est-ce queje vais faire ". Il retourne àl’hôpital Mondor enmarsavril, puis à
Brévannes oùil est mort en avril1984.C’était un maladefugueur,il sortait del’hôpital pour
retourner à son ancien logement ou rechercher son camion.A Brevannec’estgardé, le fait est
quele gardienl’a rattrapéplusieursfois. Il faut avoir le coeur bien serrépour aller danscet
endroit.Il y avait trop de malades,justeun ou deux waters. Unjour ils retrouventLéondansle
parc, plein de pipi et decaca,dans unétat lamentable,lui qui était unhomme si propre.Elle
passait une heure auprès de lui, mais pas tousles jours. Il se rappelait de sesparents,ses
grandsparents, dequand il allait à l’école, mais le récentil ne s’enrappelaitplus. Pourré-
sisterelleprend des calmants, descachetspours’endormir.Elle quitte à 7 heures20 pour aller
travailler, et puis allerle voir. Elle rentre le soir à9 heures etle téléphone n’arrête pas de
sonner pourprendre desnouvelles.Elle n’avait pasle temps de manger.Quandil a étéà
l’hôpital, ça a été unsoulagement quandmême. " Et puisils m’ont dit quec’était pasla fin
mais on nepouvait plus rien faire.C’est un métastase qui a repoussé " " Il est restétout le
temps àBrévannes. C’esttout ça va faireonze ansqu’il est décédé, etpuis moi, benje suis
restée". " C’est dela faute dugénéraliste.A Mondor,ils me l’ont dit franchementquandvous
avez étévoir votre neurologue aumois de mai,vous l’auriez amenéici en visite, onl’aurait
gardé.Eton auraitgagné six mois, en six moisçaa fait des ravagesquandmême."

Les personnes veuves de notreenquête, parle type de liensqu’elles ontavec

leur entourage sont des exemples de personnes nonisolées, ce qui
probablement leur permet de continuerà habiter à leur domicile et

d’échapper à unplacement en institution.

M. Paoletti (N˚ 17, 67ans,infarctus, en retraite) estrevenu vivre

auprès de sa familledansla région de Saint-Pol-sur-Ternoise, après

avoir quitté l’usine dePeugeotSochaux. Il est pèred’une grandefille,

mais celle-ci estretirée dans uncouvent commebonnesoeur etil l’a
voit peu. Parcontreil est très proche de ses frères etsoeurs. Ilespère
pouvoir stabiliser ses relationsavec unefemme seulequ’il fréquente.

Mme Lebeuf (N˚29, 46ans, cancer dusein, fleuriste, enactivité)

mentionne que lesuicide de sonépoux a été occasionné par sa

décision de lequitter. Il buvait beaucoup et la frappait,jusqu’à
l’amener à l’hôpital. Elle semble aujourd’hui mener une vie
équilibréeavecle soutienactif de ses frères et de sesenfants.
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Mme Petitpont(N˚21, 56 ans,diabèteNID, garde-malade, enactivité)

relate avec forcedétails les circonstances dela maladie et dudécès
brutal de sonconjoint suite à uninfarctus. Quoique héritière de

nombreuses maisons etterrains,elle a dupourtantdevenir salariée à
l’âge de cinquante ans pourfaire face auxdépensescourantes.Elle
travaille comme aidemalade tous les soirs de la semaine. Lajournée

elle s’occupe de sespetits enfants,pour économiser les frais degarde à
leurs parents.L’une de ses filles mère célibataire vitchez elleavec son

enfant. Elle envisage de seprésenter aux élections locales,pour

reprendrela suite de son mari quiétait maire du village.Elle connaît
tous les habitants etcontinue par exemple à recevoir legroupe de
chasseurs etleursépousesdont son marifaisait partie.

Mme Vandenberg(N˚35, 67ans, arthrose, aufoyer, retraitée)suite au

suicide inopiné et inexpliqué de son époux a continué àvivre dans le

petit pavillon qu’ils venaient definir de payer.Elle est trèsentourée
par ses nombreux enfants et petitsenfants.Elle continue toutefois à
prendre encharge lanourriture, la garde decertains d’entreeux. Il ne

s’agit pasd’une relation à sensunique,elle assume aussi sa part de
solidarité familiale semble-t-ilavec plaisir.

Mme Delisle (N˚4, 68ans,cancer ostéoporose, retraitée) a accueilli u n

enfant adulte auprès d’elle et l’une de ses filles s’occupe
régulièrement d’elle.Elle est très fière de saproximité affectiveavec

ses petits enfants etarrièrespetits enfants.

Mme Grosjean(N˚34, 63ans, Parkinson,retraitée) vitchez safille qui

a transformé la maison pour pouvoir lui donner debonnes
conditions devie. Elle dépend entièrement de cetteprise en charge

matérielle etmoralepour sa viequotidienne.

Dans cesdifférents exemples,il apparaît que lesrapports interpersonnels
sont desélémentsdéterminantspour le choix desmodalités d’organisation
de la vie d’une personne malade. Si les moyensmatériels ont une

importance,il apparaît que leur mise enoeuvredépend aussi largement de
la qualité desrelations conjugales et familiales.La maladie réactive les

solidarités familiales et conjugales,mais le malade doit jouer activement

son rôle de malade,qui n’est passtrictement passif.
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LA PRATIQUE DU SYSTÈME DE SOINS

Pierre Aïach

Tout au long desrécits, lesrelations qui se développent avecle système de
soins apparaissentcomme unélément essentiel del’histoire de la maladie.
Les consultations et lesséjours à l’hôpital constituent desmoments
structurants del’expérience vécue parle malade. Lesmédecins, etplus

généralement lesprofessionnels dela santé, représentent des repèresface

aux incertitudes du mal et de sa progression.

La question desrapportsavecle système desoinsprésentedonc unintérêt
évident pour notre recherche, et ce d’autant quel’existence éventuelle de
différences,voire d’inégalités, dansle recours ausystème de santé etla
qualité desprestations qui ysont reçues pourrait venir aggraver un

ensemble dedisparités en ce qui concernela production des maladies
(thème non étudié ici) etpour cequi est de leursconséquences surla vie des

malades(thème au coeur denotreenquête).

Bien que les histoiresindividuellesdiffèrent à cet égardconsidérablement,il
est possible de repérer un certainnombre derécurrences et de corrélations.

Trois propositionsgénéralespeuventainsi être avancées.

Premièrement, larencontreavec lemondemédical et paramédicalapparaît
comme un temps de cristallisation de souffrances,d’inquiétudes,
d’angoissesliées à la maladie elle-mêmeautantqu’aux conditions de son

diagnostic et de son traitement.L’expériencedouloureuse du patient ausein
du système desoins,telle qu’il la rapporte, ne peut pasêtre considérée
comme exclusivementliée à l’intervention des professionnels desanté. Par
exemple,dans larévélation d’unemaladie grave, voire mortelle, la charge

affective de cemoment dramatiquedoit rendre prudentel’interprétation d u
récit quel’on en fait a posteriori. Enmêmetemps, lasensibilité particulière

du malade pendant cette période passéedans le système desoins,
notamment audébut dela maladie,lorsquel’on établit undiagnostic et que
l’on commence untraitement, met enévidenceavec unegrandeacuité la
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manièredont sedéveloppent lesrapportsentre professionnels et malades.
C’est,pourrait-on dire, un momentprivilégié d’observation.

Deuxièmement,la relation avecle système desoins, et singulièrementavec

les médecins, estrarement univoque.Elle est à la fois variable et
ambivalente. Variable, car unepersonne peutdécrire de manière très

critique tel service dans lequel elle estime avoir été malsoignée et
s’enthousiasmerpour tel autre oùelle considère quetout a étéfait pour
l’aider à affronter sa maladie ; ouencore déclarer avoir apprécié le
dévouement des infirmières,tout en se plaignant de l’attitude et du

comportement desmédecins.Ambivalente, car ellemêle dessentiments
contraires,mais pasnécessairementcontradictoires, associant par exemple
admiration pourla compétenced’un chirurgien etcolère à l’égard de son

manqued’humanité. Enrelevant ces faits, il nes’agit pas desuggérer une

versatilité desmalades, mais de montrerla complexité deleur rapport àla

médecine, et par conséquent, de reconnaître les limites desclassementstels
que celui présentéplus loin.

Troisièmement,cetteexpérience du système desoins sedifférencie, tant a u

niveau objectif que subjectif, en fonction d’unesérie de facteurs parmi
lesquelsle milieu social du malade et saproximité avec lemonde dela
santé jouent un rôle particulier : l’appartenance auxcatégories socio-
professionnelles supérieures etl’existence derelations personnelles avec

des médecins -deux caractéristiques qui nesont pas indépendantes -
semblent à la foisprotéger partiellement de certainsdéboires etsurtout

permettre de mieuxaffronter le monde dela médecine. L’influence de ces

deuxvariables est toutefoisloin d’être systématique,comme on lereverra.

Dans l’analyse du matériau, ilfaut toutefois garder sanscesse présent à
l’esprit que l’on atoujoursaffaire à uneconstruction. Les discours des sujets
interrogés nepeuvent être interprétéscomme révélant objectivement et
précisément ce qui s’est réellement passé,mais traduisent à lafois leur

expériencesubjective, le souvenirqu’ils en ont et mêmel’impressionqu’ils
veulent donner àl’enquêteur. S’agissant demomentsdifficiles et de réalités
douloureuses, la construction qui estopérée aposteriori, et largement de

manière non consciente, setrouve soumise à ces contraintes demanière
particulière. Toute l’interprétation ultérieuredoit en tenir compte.

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



L’expression d’une confiance

Les deux tiers des sujets interrogésdécrivent debons rapportsavec le
système de santé et enparticulier avec les médecinsauxquels ils ont eu

affaire, même siparfois desépisodes difficilesavec tel ou telmédecin
viennent quelque peu assombrir untableau souvent idyllique. Dans
l’ensemble,il est fait confiance àla médecinemoderne quipossède une
réelle efficacité, auxmédecinsle plus souventcompétents et aux infirmières
extrêmement dévouées.

M. Vernon, âgé de 65 ans, partitravailler aux halles de Paristrès

jeune, "au bas del’échelle", devenu comme il dit "un desgros
marchands deporc de la place de Paris", et qui sevoit atteint de

leucémie en 1985. Malgré des démêlésavec un interne enmédecine,

qu’il présente comme unhurluberlu antipathique, abusant de son
autorité, tout ce qu’il dit sur les soins et sesrapportsavec l’hôpital et

les soignants exprime une grandesatisfaction et unegrandeconfiance
et beaucoup dereconnaissance. Peut-êtrepeut-on yvoir le signe de
son appartenance à unmilieu social d’origine, que l’on pourrait

qualifier degrandebourgeoisielibérale,marqué parla présence d’un
père médecin degrandenotoriété. "J’ai eu un traitementtrès dur,
vous connaissezle truc : l’aplasie totale, tous lestrucs, vraiment le
protocoletrès durparce quec’était un essai dece nouveauprotocole
fait par le ProfesseurV.. Avec destypes sensationnels, desinfirmières

sensationnelles, unservice sensationnel (..) J’ai été soigné

remarquablement bien..desinfirmières sensationnelles sauf untype,

un interne.Lamentable! Parce quedéjà,quandje suis sorti, onm’a dit
queje sortais à 10h dumatin etpour medonner mon bon desortie il
m’a fait attendre 2h et demi alorsqu’on m’attendait,mais c’était u n

monsieurtrès prétentieux.Bon,ça c’est labavure. Dés queje suis sorti
le samedi,je suisvenu ici, je rentraisle lundi matin d’urgence parce

quej’avais plus de 40˚ etça n’allait pas.J’ai fait normalement ce que
tout le mondefait: la pneumonieclassique(..) Je suis tombé surle
même interne qui afailli me faire claquer et levendredi çan’allait

pas du tout,je me voyaisbaisserterriblement et on me disait "vous
avezpeut-être lamaladie dulégionnaire (..) Donc j’ai une confiance
absoluedans lesmédecins,mais je critique quand même (..)Vous

savezcomme moi quedans lesservices d’hôpitaux,le grand patron,
V., il est charmant maisil vousvoit 5 minutes."
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M. Morel, deparentspetits agriculteurs,parti à 14 anstravailler chez

un menuisier, devenufinalement ouvrier dans une grande

entreprise (laSAVIEM), qui a le même âge que M.Vernon et qui,

comme lui, est atteint parla leucémie, en 1988,après avoir eudivers
malheurs:accidentstrès graves de moto et devoiture en1970et 1971,

perteaccidentelled’un oeil en 1982,première crisecardiaque en1984.
Comme on peut le lire, M. Morel et, surtout, Mme Morel sont
persuadés quec’est grâce à la médecine que M. Morel estencore e n

vie, d’où leur reconnaissance etl’affirmation qu’il n’y a jamais eu de

problème avec unquelconqueservice médical: "Onm’a expliqué tout
ce que j’allais avoir, ils m’ont dit: ça va être trèsdur. Y avait le

professeur L.. quiétait venu me trouver, qui estle supérieur, u n

hommetrès bien!Et il m’a expliqué entermes simples,pour nous les
malades. Il me dit: "voyez-vous,vous avez des mauvaisescellules". Il
a pas dit cancéreuses, jamais!(..) Mme Morel: "Parce qu’autrement,

t’as été très trèsbien soigné. Ohlà là oui! " M. Morel :"Oh! très bien,
très bien soigné. Ils étaient très dévoués (..) MmeMorel :"Uneépoque,

il voulait pas du tout sesoigner. On en a reparlébien desfois, depuis,.

Et là, il a été obligé de sesoumettre.Parcequ’il serait parti!Y’a pas de

problème! Si y’avait pas la médecine,Y’a longtempsque.. C’est
obligé." M. Morel :"Jesuis très reconnaissant enverstous lesservices,
tous lesservices! Ah oui!J’ai jamais eu de problème avecn’importe

quel service. Aussi bien médecins, infirmières.. Je dis que les
infirmières, elles ont du mérite(..) J’ai eu une internepour ma
leucémie, je seraisheureux de larevoir! Elle m’a soigné comme u n

gamin! Oui, c’estvrai ça! ".

Ce jugementd’ensemble quiexprime une satisfaction et uneconfiancevis-
à-vis dessoignants est à mettre enparallèle avecce qui est analysé àpropos
des inégalitéssociales de santé en matière desoins :plus de lamoitié des

sujets interrogés considèrentqu’il n’y en a pas du fait del’existenced’un
système d’assurances sociales quirend accessibles lessoins - notamment les

soins hospitaliers en cas de maladiegrave - pour la quasi-totalité de la
population française.Sansqu’il s’agisseici d’inégalités sociales de santé, o n
peut voir dans ces deuxappréciations lesigned’un jugement finalement

assez favorable ausystème de santé, s’agissant d’expériencespersonnelles à

l’occasion d’une maladie ou d’opinions générales sur l’accessibilité aux
soins et surla façondont ils sontpratiqués et remboursés.
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Comment interpréterle fait que deux sujets sur troisn’aient pas exprimé de

mécontentement évident concernantle système de santé,jugeant même
que dansl’ensemble lessoinsreçus etles rapportsavec lessoignants sont ou
ont été bons ?S’agissantsurtout degens issus des milieux populaires et
ayant eu une histoire de vietrès dure, émaillée d’épisodesdouloureux,

parfois dramatiques, on pourraits’attendre àce que leur discours se
rapportant aux diversesexpériences qu’ils ont puconnaître dans leurs
rapports ausystème desoins soitdavantagecritique et fasseétat de faits et
d’épisodesmettant encausele milieu médical tant du point de vue des actes
pratiqués que descomportements et attitudes desmédecins en général.

La réponse à cettequestion ne va pas desoi.Elle nécessiteraitsans doute une

autre méthodologie d’approche,davantagefaite d’observations directes sur
les lieux où sepratiquent les soins (enparticulier en milieu hospitalier).

Notre hypothèse, enl’absence d’uneapproche plussystématique et se
donnant des moyensadaptés, est que le système de santé françaisarrive,
malgré d’évidentesinsuffisances, à satisfairela plupart des gens qui

l’utilisent (les sondages indiquent uneforte satisfaction desgens concernant

les médecins), etque, de plus,la croyancedansle progrès dela médecine et
le pouvoir dont sont investis lesmédecins leur "interdisent" unecritique
trop acerbe de cette médecine, deceux quila pratiquent et deslieux où elle
est mise enscène. Cela neveut pasdire forcémentque,dansla plupart des

cas, lesystème estperformant et que lesmédecins secomportentdansleur
ensemble defaçon humaine etcompétentefaceà leurs patients.

Par ailleurs, ladifférencedans l’origine socialeentre malades etmédecins

n’est pas forcément un facteur de discrimination. Il est possible quel’origine
populaire des patients soit,pour certains médecins, ungage de soumission
qu’ils apprécient,la garantied’absence demise en cause deleur compétence,

comme nous avons pu l’observer et l’analyserdans les rapports entre
pharmaciens etclients en fonction del’origine sociale de cesderniers
(Aïach 1995).

Quant aurôle joué par le réseau des relations socialesdansla façon dont les
"choses se passent" àl’occasion d’un épisode pathologique, il faudrait

disposer d’unplus grand nombre de cas et, surtout,pouvoir juger des effets
différentiels produits par l’utilisation des réseaux relationnels selon

l’importance du capital socialdont disposent les sujets.Le recours au bon
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service, au bonmomentest-il toujours fonction del’existence depersonnes
disposantd’une information plus importante quecelle de la plupart des
gens (médecins notamment) ? Dans certains cas(Mme Belmin e n
opposition à Mme Nizon, parexemple),cela semble avoirjoué, mais il est

difficile d’en faire la démonstration avec certitude.

Quant à M. Vernon,fils de chirurgien etfrère de médecin, ilinvoque deux

mécanismes par lesquels les relationspeuvent être unavantagepour les

malades.D’une part, ils sont objectivementprivilégiés, par le faitd’être
reconnuscomme du mêmemonde ou parl’intervention de leurparent
proche auprès deleurs soignants :"Grâce à mon frère quia téléphoné à
l’assistantpour ma pneumonie,ça a servi. Autrement, si onn’avait pas p u

le joindre, il est certain que là,je ne sais pasce que ça auraitdonné". D’autre

part, ils sont subjectivementmieux préparés àaffronter les avanies du
système etparviennent à lesrationnaliser ou même à les prévenir, tel ce fils

et frère demédecins :"Je connaissais montraitement,j’allais à l’hôpital
tous les mois. Ils neprenaient plus deprotocole,c’estmoi qui leurdictais en
disant :bon, vous memettez tant de tant. Ils me disaient : oui,monsieur,

c’est vous quiconnaissez, on aplusbesoin de regarderavec vous. (...)Deux
fois, je les ai laissés faire,deux fois ils ont fait desconneries, alorsje préfère

avoir mon protocole".

Des difficultés de communication

Danshuit cas, lesrapports à lamédecine et aucorps médical paraissent
difficiles, notamment en raison de ce que les personnesconsidèrentcomme
des difficultés decommunication, mais quel’on peut analyser aussi comme

en termes de relations de pouvoir etd’enjeux desavoir. En particulier,c’est
autour de ce qui estrévélé et caché aumalade, dusilence à ses questions, de
la non écoute de sesplaintes, dela non reconnaissance de cequ’il ressent, de

l’absenced’information sur leseffets secondaires desproduits qui lui sont
administrés, que se manifestent les principales frustrations. Audiscours de

justification des médecins,pour lesquels le malade ne doit pas ensavoir
trop, les patients opposentalors un point de vue deresponsabilitéselon

lequel la connaissance de leurmaladie leur estnécessairepour mieux la
prendre en charge, tant sur leplan médical que sur leplan social o u
professionnel.
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M. Terin, âgé de 55ans,fils de commerçants et frère de médecin, était

représentantdansl’entreprise familialejusqu’à 49 ans, moment où il

ne put plus conduire àcause d’unParkinsoncommencé désl’âge de
30 ans.et diagnostiqué à 37 ans par unjeune médecin "trèsfort, qui a

tout de suitecompris". Mais,dans l’ensemble, sesrapports avec les
médecinssont très thérapeutiques et ses critiques restent endemi-
teinte. Il déplore surtout le fait que les médecins nesont pas
suffisamment àl’écoute desmalades, se contentantle plus souvent
de faire des prescriptionsmédicamenteuses. Cette critique semble

revenir quelquesfois dans la bouche demalades chroniquespour

lesquels les soins sont routiniers et nedemandent pasd’initiative
particulière. Il s’agit desuivi pour les médecins généralistessans

qu’ils aient vraiment à intervenir.Dans cecas,ce qui est réclamé par

le maladec’est une écoute, éventuellement uneaide psychologique :
"Mon médecin,je le considère fort bien! Maisje le considèrecomme

quelqu’un qui a sesvues surl’évolution de la maladie et puis qui dit:
tant demédicaments,tant defois par jour.Quand onarrive àcestade

là, on doit prendre ça, ondoit prendre ça.Et puis ça selimite là (..) Je

lui en ai jamais parlé.Non, c’estpour ça qu’il devrait yavoir dans les
hôpitaux oudans les..quelqu’unà qui se confier. Parcequ’il y a un tas
de choses qu’on raconte pas parcequ’on apeur decasser lespieds aux
gens, de rabâcher(..) Moi, je trouve que lesmédecins(...) se soucient

peu du souci personnel des patients. Alors ques’ils devaientécouter

pendant 3 heures lesgens"

M. Kuczinski, 52 ans, depère électricien et de mèrecouturière,

successivementgarçonboucher, receveur etmécanicien detramway,

boucher, employé de libre service, puis gardien d’usine
d’alimentation en"invalidité", a connu bien desproblèmes dans sa
vie. Victime d’un lumbago en1988, leschosesseraientallées,selon

lui, en empirant :hernie discale opérée en 1989,avec unproblème

cardiaque "surla table d’opération",suivie d’une seconde opération.
Comme onpeut le constater, les critiquesvis-à-vis de tel ou tel

établissement ou médecinsont bienprésentes,mais on nedécèle pas
dans lespropos tenus unecritique systématique dela médecine et de
l’hôpital : "A ce moment là, monmédecin m’a fait prendre u n

rendez-vous avec l’hôpital d’A. qui est spécialisé dans la

neurochirurgie(...) Comme c’est des neurochirurgiens, ils veulent

pas opérer sauf sivous êtes déjà âgé..maisplus vous êtes jeune,
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moins ils veulentvousopérer, donc ils reculent. Ils m’ont faitquand
même passer un scannerpour la hernie discale,mais là encore,

manque depot, tombé dans lesgrèves:le scanner, onl’a eu troismois
après (...) Il y avait grève desfacteurs, donc lecompte-rendu de

l’hôpital d’A. n’est pas arrivé audocteur que troismois après...(...)Le

docteur M.. il afait demander lescanner, ona eu des copies et ..entre
le temps où ças’est fait,je me suistrouvé carrémentcoincé (...) A A.,

au service deneurochirurgie,j’ai été opéré, aulieu de me garder4

jours, ils m’ont gardé 8 jours(...) Et puis un beau jour, le chirurgien

m’a engueulé commequoi j’étais un malade imaginaire. Puisvous

faites pasvotre gymnastique,vousfaites pasci, pas ça."Je suis raide,
c’est un fait. Je fais de la kiné trois fois parsemaine,vouspouvez me
tâter, je suis raide,je suis dur.(...) "On adit, A., c’est fini! Prochain

truc qu’y a, on iravoir ailleurs."

Mlle Lecas,étudiante endeuxième année de médecine, retire de son

expérience de l’hôpital unevision assez peu flatteuse desmédecins

hospitaliers. Selon elle, ils font des visiteséclair, s’occupent peu des
patients et,surtout, nesoulagent pasceux quisouffrent commeil le

faudrait. Ce serait lerègne de l’irresponsabilité :personne ne voulant

prendre unedécisionpour soulagerceux qui soufrenténormément;
on remonte et on redescend la pente deshiérarchies médicales.La

plupart desmédecinsmanqueraient totalement de psychologie vis à
vis des malades etmême de "politesse" en évitant d’allervoir ceux
qui vont mourir et dont ils ont la charge sur leplan médical. Elle
pensequ’il existe des médecins etchirurgiens incompétentsmais que
cela "n’est pas crié sur lestoits" et que par ailleurs le fait de connaître

des gensdans le milieu est un atout.Elle déplore d’unefaçon

généralele manque decoordination entre toutle monde, ce dont les
malades pâtissent. Tout en témoignant dutravail efficace et d u

dévouement dupersonnel nonmédical à l’hôpital, elle semble
considérer que le problème desrelations avec lesmalades estplus
largedonnantl’exemple ducentre de mutualitésociale oùtravaille sa

mère et dans lequel des gensdémunis, nesachant pas comment
remplir des papiers oufaire certainesdémarchessont souvent mal
accueillis par des collègues de sa mère.

Au-delà de la critique qu’exprime la personne, il fautaussi prendre e n
compte leseffets sur lamaladie - ou sur la perception dela maladie - que
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peuvent avoirla dureté des relations avec lesinstitutions de soins et les

professions de santé.

Ainsi, Mme Parga, qui a terriblement souffert de sevoir séparée

pendant deuxsemaines de safille au moment de sa naissance, pense
aujourd’hui que sasclérose enplaquesa commencé àce moment-là.

Le cas de Mme Roudy est plusdifficile à interpréter. Le traitement

chimiothérapiquequ’elle a subi, faisant suite à uneopération pour

un cancer ausein, a eu,explique-t-elle, des conséquences désastreuses
qui ont duré des années :douleursatroces, paralysies,prise depoids

importante, perte dereconnaissance des lieux et desgens, perte de son
don artistique pourle dessin, "une sorted’entréedansle chaos".

Des expériencesmalheureuses

Parmi les trente-cinqcas,nous enavonsdénombréhuit où la critique des
médecins et du système de santéétait forte, où les expériencesavaient
même étédramatiques.Dans trois cas au moins,il s’agit d’erreurslourdes

de diagnostic et de manquements graves dela part desmédecins.

Sur ces huitcas,quatre appartiennent à desmilieux populaires,deux à un
milieu socialementintermédiaire etdeux à la catégorie desprofessions

libérales etintellectuelles. Onpeut cependantdifficilement considérer que
cela traduit une plus grandecritique venant des milieuxpopulairesétant

donné la faiblesse deseffectifs.

Si les huit cassont très différents parbien des aspects, ils se rejoignent

malgré tout dansle fait quetous, à uneexception près - celled’une étudiante
en médecine qui estdiabétique - sont des gens atteints d’unemaladie ou

d’un problème de santégraves ayant eu de profondesrépercussions sur
leursvies professionnelle etprivée. Chacunreprésente untype particulier
parmi l’ensemble dessituationsenvisageablesmettant enscène dessujets

qui ont à lutter contre un mal qui lesmenace et unsystème desoins
défaillant, voire même néfaste, ou qu’ils perçoiventcomme tel. C’est
pourquoi il nous a paruintéressant de faire uneprésentationdétaillée de

deux de cescas.
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Un cumul d’erreurs médicales

Mme Nizon,42 ans,fille d’un ouvrier qualifié de chez Citröen etd’une maraîchère, est
l’épouse d’un artisan carreleur,chef d’équipe dans une entreprise de restauration d e
bâtiments.Elle a dû interrompre desétudes de "psycho"à la suited’un accident du pèrepour
se diriger versla kinésithérapie.

Lorsqu’elle adécouvert une massedansl’un de ses seins, elle est allée un gynécologue de
l’hôpital proche dechez elle qui luia fait passé unethermographie etl’a rassuréesansfaire
plus d’examen complémentaire.Il ne s’agissait, lui a-t-ildit, que d’unadéno-fibrome. Un
secondmédecin, l’obstétricien qui l’avaitfait accoucher de sonpremier enfant, aconfirmé
qu’elle n’avait pas lieu de s’inquiéter etqu’elle pouvait même êtreenceinte ànouveau. Au
troisième mois de sa secondegrossesse,c’est elle qui a demandé àl’échographiste qui
examinait son foetus deregarder aussila tumeur qu’elle avait au sein.Les conclusions
inquiétantes de cet examen ontconduit àla découverte d’uncancer. L’intervention chirurgicale
a consisté en uneablation du sein,maissurtoutl’existenced’un envahissement ganglionnaire a
rendu nécessaire unesecondeopération pour interromprela grossesse etréaliser une
hystérectomie avec ovariectomie.

"Alors donc,j’ai découvert cette boule au sein.C’était en pleinesvacances(...). Affolée ! quand
on est dans lemilieu médical on voittout desuitele pire. Jesuisallée à l’hôpital d’A., un
petit hôpitalcommunal,j’aurais dû allerdirectement à Parisdans unservice spécialiséplutôt
que d’aller chez une malheureusegynéco-obstétrique quin’y connaissait rien ! (...) "Oui, une
boule,je vais vousfaire uneponction".Déjà la ponctionelle arrivait pas àla faire. Elle s’y est
prise à troisfois. Elle m’a prescrit une thermographie...c’est tout (...) Jeme souviens plus
tellement,j’essayed’oublier, voussavez ! Ca vafaire 8 ansmaintenant(...). J’étaissuivie
normalement à D.,j’ai accouché àD..Doncj’ai dû vouloir prendrerendez-vous aveclemédecin
qui m’avait accouchée (...).Il devaitêtre en vacances.Et j’avais dit : bon, je vais aller àA. Et
aussitôtqu’il est rentréje suisdonc allée, aveclesrésultats, voir mon gynéco-accoucheur.Il m’a
dit, bon, c’est pasgrave. On avait donnécomme diagnostic : adéno-fibrome.Mais le médecin
qui m’avait fait la thermographiem’avait dit "Ah ! Mais je comprends pas pourquoi on vous
a fait faire unethermo...c’est pas fiable cetexamen, ondevrait vousfaire une échographie".
Lemédecin de D. medit : "Non,non, pourquoi vous vousinquiétez ? C’est unadéno-fibrome !
Y’a pas de problème.".Jevoulaisêtre enceinte à ce moment-là.Jelui d i s : Jevoudrais avoir un
deuxième bébé,est-cequeçaposeproblème ?"Non, pas de problème".

Doncje suisenceinte. Maisje suis toujoursinquiète pourcette boule(...).Et puis à la première
échographiequ’on doit faire,je dis je veux aussi uneéchographie (du sein). Maisc’était pas le
médecin qui m’avait dit "on va enfaire unepour vous rassurer".Il me faitdonc l’échographie,
le bébé,tout vabien.Leseinil a marqué "massehétérogène".Jene suis retournée voir legynéco
qu’après les vacances de Noël etpuis là, tout de suite,ça s’estenchaîné trèsrapidement. On
m’avait envoyée àR., on m’a refait uneponction,l’infirmière a poussé desgrandscris ! Ah !
Du sang noir! Jedis bon,çay est,c’esttoutbon ! (...)Jepeux vous direqu’à R.,j’en ai un mauvais
souvenir,je conseillerais àpersonned’aller à R. ! Parcequ’aussi bienl’accueil que les
infirmières, ...c’est pas... Apartir du moment quej’étais arrivée à R. , j’étais déjàpersuadée
quec’était un cancer. Surl’écho, je pensequ’ils le savaient déjà.J’ai eu rendez-vous avec le
professeur G. qui m’a dit "Bon,y’a de fortes chancesque" non,il m’a dit : "c’est cancéreux"(...).
Si les ganglionssont atteints, on estobligé devous enlever; devous faire un avortement
thérapeutique.J’ai été opérée d’urgence(...), ils m’ont enlevéle sein(...), un quartier.Ils m’ont
fait un curage ganglionnaire, ils m’ontenlevé le bébé, ils m’ont enlevé l’utérus, et ilsm’ont
enlevé les ovaires(...).Tout lemondejustement me dit : maispourquoi est-ce qu’on vous afait
une hystérectomie ?Il m’avait dit que silesganglions sont atteints on seraitobligé d’enlever
le bébé(...) il me demandait sij’étais d’accord, parce quej’étais enceinte de 12 semaines. Je
pense que sij’avais été contre,ils m’auraient peut-être pasfait cet avortement,je sais pas.
Parce qu’aprèsj’ai rencontré d’autresdames quiétaientdansla mêmesituation et qui ontmené
leurs grossessesàterme(...).
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Mes parents savaient quej’étais enceinte(...) j’ai dit, il va falloir queje l’annonce(...) j’ai dit
je voudraisvoir une psychologue;j’avais demandéla psychologue du service.Elle m’a pas du
tout aidée.Parceque, moi,je voulaisécrire une lettre plutôt que de passer uncoup defil (...)
Elle m’a pas aidée, elle adit  : "Bon, je vous écoute !", comme beaucoup depsy,
malheureusement ! "Jevousécoute,qu’est-ceque vousavez àmedire?" Elle m’a pas dit vous
pourrez direceci ou ça : "Je reviendrai vous voir",maiselle est jamaisrevenue!(...) Si c’est
commeçadanstouslesservicespour lesmaladies graves !

J’ai eu un accident de chimio ! Jevous dis,j’ai tout eu ! Entrele cancer,perdrele bébé,
l’accidentdechimio et la ménopause chirurgicale.Jevousdis ! Caa ététrès dur (...). Donc,j’ai
eu dela chimiothérapie trois jours parmoispendant 6mois !Pendant21jours,j’étais alléetous
lesjours àR. A la première séance,il y a eu l’accidentde chimio.Le 1er jour, c’est leproduit
qui est passé à côté.Jelisais,je regardais pas.Jesentais queça me chauffait un petitpeu, on
peut pasdire queça brûlait énormément.Jedis à mon voisin ; maisçame brûle !Il me dit :
"Vite, appelez tout desuite ! C’estqu’il y a un problème. Ca ne doit pas brûler. Oh !J’appelle,
mais elle n’est pasvenue tout desuite parce queje sais quej’ai appelédeux fois. Ils ont
débranché tout desuite,évidemment.

On m’a dit : Pourquoi vousn’avez pas prévenu ?Il auraitfallu queje hurle, queje me lève.Je
sais pas cequ’il aurait fallu queje fasse.On me l’avait mise dececôté-là,j’avais le bras qui
enflait. Pourquoiils ont quandmêmefait ça ?Pourquoi ?Parcequ’après,le lendemain onm’a
mis un "port-à-cath",j’ai eu le bras qui estdevenuénorme, qui me brûlait toutle temps. Et on
m’a fait desmassages, des drainages lymphatiques, onm’a mis des bandespour résorber cet
oedème. Et mon bras petit àpetit s’estreplié, ça s’estrétracté.Jeme retrouvais avec unbras
comme ça,avecla brûlure, lescicatricesinternesquoi (...) On ne peutplus rien faireavec un
bras comme ça.Il a fallu qu’on meréopère et qu’on mefasseune arthrolyse,j’ai beaucoup
souffert après,j’ai été arrêtéependantpresque deux ans,je ne pouvais pasle mêmejour faire
mes courses et mon ménage.Pendant longtempsje me disais : est-ce queje vais pouvoir
réellement retravailler ?

On a attaquéR.,on a fait une action enjustice.Mais çame foutait tellementle bourdon defaire
ces expertises quej’ai arrêté. Mon mariaurait voulu queje continue, mais moi, non(...). J’aieu
une expertise parle prof.J. Jelui disais queje souffrais,il me disait que non, quej’étais pas
trop handicapée !(...) J’aurais bienvoulu qu’il y ait l’action, mais j’aurais pasvoulu que ce
soitmoi qui le fasseen définitive.Parcequeje trouvais quec’était trop dur (...). J’ai jamais
signé depapierdisant"j’arrête".

Y’a eu une expertise,je n’ai pas demandé de contre-expertise(...), jen’ai jamaisété convoquée
au tribunal(...).L’avocatdisait qu’il pouvait plusrien faire etc’estmoi qui aurait dû changer
d’avocat etprendre desavocatsspécialisés;il en existe etje ne l’ai pasfait parce queje disais
: ohlà là, tantpis !Detoutefaçon,çame ramènera pas mon bras.Jeveux pas passer montemps
à mefocaliserlà-dessus.Jeveux plus ypenser.

On voit les médecinsquand on estmalade ! Quand on est malade, malheureusement, on est
bien obligé d’enpasser par là, maisc’estterrible !J’ai pas une bonne idée dela médecine,ils
pensentqu’à eux, ils pensent à leurcarrière,ils pensent pas aux malades. Jesuistellement
surprisedescomportements !

Bon,j’ai un médecintraitant très sympathique.J’ai une angine,je vais levoir, maisc’estpas
pourçaqueje suistrès satisfaite des servicesdes médecins !".
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Un bien étrange hôpital

M. Blanchard, âgé de48 ans,fils d’ouvrier métallurgiste,conducteur dans lenucléaire,souffre
d’ostéite.Sa vie a été bouleverséeà la suite d’unaccident dela route danslequelil perd son
"copain" et quile laisse avec unejambetrès "abîmée"sur laquelle desgreffessonttentéessans
grandsuccès.

Après 7 mois d’hôpital, àL., où il subit "unedizaine d’opérations",il revient àP. où il est
plusieursfois opéré à l’hôpital dela ville et c’est là que se situel’épisodetragi-comique du
ballonnet. Onlui avaitglissé un ballonnet à L.entrela joue et l’os à la suited’unefracture de
l’os molaire. Cela était notédans ledossier quelui-même remet à l’hôpital deP. avec
consigne de le lui inciser aubout de20jours. Au bout de20jours, M. Blanchards’informeau sujet
de son ballonnet,mais le rapport a disparu et on lui donne dela pommade à mettrepour
soulagerla douleurqu’il ressent.Grâceà l’intervention du médecin dutravail dela centrale où
il travaille, onlui propose une radio quis’avère"bidon", et un intemevient lui affirmerqu’il
se fait des idées ausujetd’un ballonnet. Une nouvelle intervention énergique dumédecin du
travail débouche sur unetomographie et "4tables d’opération"pour rechercher le ballonnet
qui avaitcommencéà remonterdanslessinus.

Interrogé au sujetdu dossierperdu,M. Blanchard répond :"Ah, non,non,(...)vous savez,ils se
tiennent tous parla main... Alors,j’avais même menacé deporterplainte ettout. Et puis après,
bon, j’ai laissé tomber l’affaire... alors ça, çan’en finissait plus. Alors à chaquefois des
curetages,la greffe d’osétait commencée, justementquandcette histoire-là a eu lieu(...).
Alors le professeur passait que lesamedi surle coup de11heures : pareil, pansementdéballé
une heure avant. Tout le monde, chambre porte ouverte,dans unserviceseptique.Y’a un truc
qui m’avait frappé : avecla mêmeeau, onfaisait toutesles chambres. Et puisbon, j’ai attrapé
un staphylocoquedoré, enfin...La mêmecharrette pourfaire lespansements quiallait de
chambre en chambre !Parce qu’aprèsj’en ai vu d’autres hôpitaux, des servicesseptiques,
c’était autrechose.J’enpasse et des meilleures.La pharmacie, par exemple, qu’onvenait de
mettre sur informatique qu’on donnait à l’inteme quipassait, les médicaments ou des
antibiotiques ou après des coagulants. Puis y avait des médicaments qu’ilfallait pas associer
entre eux.J’ai failli passerl’arme à gauche àcause d’uneerreur comme ça.C’était paseux,
c’était l’informatique !C’est incroyable !Il faut y avoir vécu".

M. Blanchard est mis surla piste, par unenièce étudiante en médecine,d’un bonchirurgien qui
accepte de s’occuper de lui.Il lui fait 2 à 3 curetages"parce que ça devenaitpurulent" (...). Il
reçoitalors des"coups detéléphone deL." qui lui demande pourquoiil ne revient pas : "J’avais
l’impression queje servais decobayequoi, dejoujou aux internes,c’est l’impression que ça
m’avait donné (...). Vous savez,c’est horrible, horrible, horrible, àL.)". Après plusieurs
tentatives,il semble que ladernière greffe apris ("Depuis lors ça ne couleplus"). Pas
remboursé par la SécuritéSocialepour lescompresses stériles qu’il est obligé demettre sur sa
jambe,M. Blanchard considère quec’estscandaleux, d’autantqu’il a subi une perteimportante
de son salaire deretour dans sacentrale oùil est mis, selonlui, "sur unevoie de garage".

Son médecintraitantrefuse, dit-il, de luiétablir undossierCOTOREPd’invalidité. Mais, en
fait, il semble bien que M.B. ne soit pasvraimentdécidé à arrêter detravailler : "C’est ça que
je reproche au médecin généraliste. Alors là ! Merci,lui ! Aucun soutien !C’était comme si
j’allais le voir pour unenévralgie (...). "Ah, vous mettezencore des compresses !Il regarde
mêmepas !C’estmoi-même qui estallé consulter les professeurs ettout quandje voyais que ça
se remettait à couler... faire mes pansementsmoi-même(...) jusqu’à me faire mes intra...pour
la circulationsanguine,je les faisais moi-même(...). Vous savez,je suisdéçu".

Seul le médecin du travailsemble trouvergrâce à ses yeux, etencore..." Oui,oui. Alors lui,
maintenant,pareil... bon,il a fait cequ’il a pu, même encorepsychologiquement, desfois...
enfin je voyais, maisc’était grossier,plus psychologique qu’autrechose,quoi.Il a fait ce qu’il
a pu avec les moyensdont il disposait.C’est-à-dire rien dutout ! (rire)". Interrogé ausujet de
l’aide qu’il aurait pu trouver auprès d’unpsychothérapeute,M. B. répond : "Je crois pas queça
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sert, moi,je crois pas(...)non, non, on mel’a jamais (proposé)... Comme dela rééducation, on
m’a pas proposéla rééducation,c’est moi qui me la suisfaîte.Si, j’allais de temps en temps
faire destrucs là, et puisj’aurais mieux fait de rester chez moi". En fait, M.B. a surtout
manqué de "reconnaissance",commeil dit, dans son milieu professionnel : "C’estsurtout la
reconnaissance.Jepensais êtrebeaucoup plusaidé queça.Vous savez, psychologiquementy’a
pas36façons. On m’aurait remisdansle bain et tout... etpuis me remotiver(...)mais ils sont
peut-être pas fautifs à100%.C’estvrai quequand on a devant soiquelqu’un(...) vous savez, au
visage avec toutesles cicatrices, les os,pareil"

L’expériencede M. Blanchard en milieu hospitalierest ainsi rapportée :"Quand vousétiez
plus ou moinsnupourfairevotretoilettedansvotrelit, même pas assisté enayant unbrasdans
le plâtre,lesjambessuspendues,tout ceque vous voulez, on vousapporte lebassin etpuis,
débrouille-toi ! (...). On laissait les portes ouvertes,je trouvaisça dégradant(...). Mme B : Et
puis quandil avait le malheur derouspéter, onlui donnait pas à manger.Il était obligé de
m’appeler(...). Et tu lui as racontécequ’ils t’avaientfait quandils voulaientt’opérer etpuis
qu’ils s’amusaient avecles scies. Quet’étais sur le point d’être opéré(...), ça vaut le coup
d’être raconté".M. B. : Ah oui, ils venaient mechercher en prémédication enchantantla
marche funèbre, soi-disant quec’étaitpour medétendre.Au bloc opératoire,la marchefunèbre
de Chopin et puisaprèsils s’amusaient avecles scies(...). Et voir 5-6 internes en plus(...)
l’anesthésiste quisavait pas trouverles veines !Et puis, regardezSt Sébastien qu’ilsdisaient
et tout. Etchercher uneacupuncturechinoise à unautreétage pourtrouverla veine jugulaire, et
puisclac !Tout çaà vif, quoi (...)à L.,c’est toujours comme ça, plus oumoins(...)au service dit
septique(...) c’estbeaucoup de gens,d’ailleurs, qui sesonttrouvés ensignant desdécharges.
J’en connais pas mal(...). Tout le mondeveut pasaller là-dedans quoi. Cafait un peu peur !
Ben c’est tous les cas graves, les cas purulents(...) J’avaiscomparécela à une léproserie !
Pareil, on opère aublocopératoire,vouspassez après n’importe qui,c’estmême pas désinfecté
! (...) Ma belle-soeur , elleétait outrée !Vous rentriez d’opération,(...), vous étiezdans les
couloirs,ça rigolait à tue-tête ettout çaquandvous étiez entrain d’étouffer quoi !Même pas
de respect.J’ai une belle-soeur qui afait un scandale, qui était outrée de voir ça".
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LES INÉGALITÉS SOCIALES DE SANTÉ

EN REPRÉSENTATION

Pierre Aïach

De toutes lesinégalités sociales,celles desantésont, pour desraisons qui
tiennent à leurnature, les moinsconnues. Eneffet, ellesn’ont fait l’objet

d’observation et de mesurequ’à partir du moment oùelles ont acquis une

certainevisibilité sociale avecl’urbanisation et l’industrialisation etqu’une
préoccupation, doublée d’une inquiétude,s’est manifestée vis-à-vis dela
condition ouvrière. Jusque-là,l’idée qui prévalait était qu’en matière de

mort et de maladie,il ne pouvait y avoir d’inégalité, puisque tous les
hommes sont mortels et impuissants à seprémunir contre lesmaladies

infectieuses qui constituaient alors les causes principales dedécès.Cette
croyance, quiétait celle de Buffon et deRousseau, est encore aujourd’hui

très fortementancréedansl’esprit debeaucoup, en particulier deceux qui

n’ont pas accès ausavoir etn’ont pour seuleréférence que ce qui relève de
la sagesse populaire ouencore ce quel’expérience a pu fournir comme

éléments de réflexion.

Afin de vérifier la permanence decette méconnaissance, ouplus
exactement de cerner les représentationsdont cethème fait l’objet, nous

avions introduit, àla fin de notre guided’entretien, desquestionsgénérales
sur les inégalités sociales de santé. Ilnoussemblait en particulierintéressant
de mettre en relation cesreprésentations - que ce soitcelles de "privilégiés"
ou au contraire de"défavorisés" - avec, d’unepart, leur expérience
personnelle de lamaladie et des soins, etd’autre part, l’analyse quenous

pouvions enfaire à partir de ce corpusd’entretiens.Autrement dit,nous
nous sommesdemandés si,dans ce domaine, l’expérience personnelle,
qu’elle soit issue d’histoires vécues par lapersonneinterrogée ou par des

membres proches de son entouragefamilial et amical, seretrouvedans les

propos tenus sur la question desinégalités, exprimant ounon, de cette
façon, uneprise deconscience dulien existantentrel’état de santé, lessoins

et la situationsocialepropre aux membres de sonmilieu d’appartenance, tel

que nous pouvionsl’appréhender.
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La réponse donnée à cetteinterrogationn’est pas seulement anecdotique ou
accessire.Elle fait partie intégrante de la problématiquegénérale denotre

recherchedansla mesure oùl’on peut admettre quela prise deconscience

d’une réalité sociale cachée - en fait, jusque là, nonrévélée -,dans laquelle

le sentimentd’être victime oubénéficiaire,peut être le prélude à une action

tendant à modifier ou à maintenirl’ordre des choses,mais aussidansla
mesure où cetteprise deconsciencepeut être malheureuse,donnantlieu à
frustrations, alimentant unsentimentd’injustice sociale etredoublantla
souffrance qui l’accompagne.

C’est danscetteoptique que nousvoulions vérifier le bien fondé dedeux
hypothèses concernantla question desinégalités sociales de santé.

La première est que les inégalités socialesface à la mort, à la maladie, voire
aux soins, sont peu visibles et mal connues,puisqueleur connaissance ne
relève pas d’uneobservation individuelle, mais repose principalement sur

des mesuresopérées àtravers desenquêtes spécifiques etdont lesrésultats
indiquent desécarts importants etconstantsdans la mortalité et, dans

certains cas,dans la morbidité entre catégories socio-professionnelles,
groupes de revenus ou niveauxd’instruction.

La seconde est quecette méconnaissance estsocialementdifférenciée, étant

d’autantplus grande quele niveausocial est bas.C’est-à-dire que ceux qui se
trouvent être les victimes desinégalités de mortalité ou demorbidité sont

ceux qui ignorent le plus l’existence de ces inégalités,allant même jusqu’à
penser quec’est précisément etseulement encette matière quel’égalité est
réalisée du fait de lafinitude de la viehumaine.

Après lespremiers entretiens quenous avons eusdans lecadre denotre
recherche,il nous est apparuassez vite quela questionposée, telle quenous

l’énoncions("à votre avis y a-t-il des inégalités sociales de santé?" ou bien
"les genssont-ils égaux face àla mort ou à la maladie ?") aux personnes
interrogées, surl’existence et lecontenu desinégalités sociales de santé,

n’était pasbien compris par les personnesinterrogées et quenous devions
modifier la formulation, donner desprécisions partrop inductrices d’un

certain type de réponse. Nous avons pensé enparticulier qu’il fallait
différencier notre questionnement en distinguant entre ce qui atrait à la
mortalité, ce qui concerne lamaladie et ce quirelève dessoins.
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Si ce changements’estbien traduit parl’introduction deplusieurs questions
dans le guide d’entretien surle thème général des inégalitéssociales de

santé, il nous faut reconnaître que cesquestionsn’ont pas toujours été
poséessystématiquement, soit parce quela dynamique del’entretien rendait
quelque peudifficile et artificielle unenouvelle formulation abstraite surla

mortalité ou la morbiditésociales - dansla mesure, par exemple, oùle
discours tenuétait tellement abondant sur unaspect dela questionqu’il
sortait de son cadre et touchait auxautres dimensionsprévues où encore
lorsquela réponse s’avérait être trèsgénérale etpauvredans sonexpression

indiquant uneincompréhension dela questionposée -, soit encore, parce
que l’enquêteur,pris dans le tropisme de sapropre conception dela
question desinégalités, aparfois penché sur telaspect plutôt que sur tel

autre - par exemple, surla mortalité plutôt que surla maladie, ou
inversement.

Ces considérations, quipourraientêtre énoncéesà propos de touteenquête

par entretien,prennent cependant uneimportanceparticulière du fait dela
nature même del’objet de l’interrogation, nature qui nous a conduit,
comme nous l’indiquions plus haut, àdifférencier la question principale
initiale, celle desinégalités sociales desanté. Il reste cependant que

l’ensemble des réponses apportéesconstitue unmatériau suffisamment

riche pour procéder à uneanalyse de son contenu.Nous verronsplus loin
comment certainssilences ou absences,comment certainesmaladresses
même, de notre part, prennent unsens et peuvent apporter leur

contribution àla compréhension quenous pouvonsavoir de la question
abordéeici.

Les inégalités face à la mort

C’est peut-être sur cettedimension que ladifficulté de poser une une
question a été la plusgrande. Eneffet, nousvoulions savoir siceux que

nous interrogions savaient ounon, pensaient ou non qu’il existe une
différence importante d’espérance de vieentre lescatégories sociales. Ils

étaient interrogés sur uneréalité qui est établie etconnue desspécialistes
intéressés parle sujet.Elle avait donc pourfonction demesurerl’écart entre
ce fait objectif et la connaissance ou l’opinion que lesgens enont.
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La formulation qui a étéle plus souvent retenue("les gens sont-ilségaux

face à la mort ?" ou "qu’est-ce qui fait que lesgens viventplus ou moins
longtemps?") tout en maintenant unecertainemarged’interprétation - par

exemple ce dentiste, qui répond ouià la question pensantqu’il s’agit de la
commune condition humaine maisqui, plus loin, lorsquel’enquêteurparle
de durée de vieentre catégories sociales,exprime sa connaissance de cette
réalité et est enmesure deciter la source de son savoir (essentiellement des

articles de magazines) -a permis de mettre enévidence la grande

méconnaissance desgens encette matièrepuisque, sur lestreize personnes
qui ont répondu dans le sens del’existence d’unemortalité différentielle,

seulement quatre ont été enmesure de donner quelquesprécisionsquant à
la nature etl’importance du phénomène et,surtout, ontparlé dedisparités
entre catégories sociales. Lesautres personnesenquêtées ont affirmé qu’il

n’y en avait pas (huitd’entre eux), ou ont répondusans comprendrela
question (cinq) en parlant par exemple de différence entre hier et
aujourd’hui. Dansdeux cas,la question pouvaitêtre difficilement posée d u

fait de leur trèsmauvaisétat de santé et,donc,d’une forte proximité de la

mort. Danssept autres casla questionn’a pas été posée précisément sur
l’inégalité face àla mort. Parmi les personnes qui ontsimplementrépondu
oui ou qui ont attribuéla différence à desfacteursliés aumode devie, nous

avonsretenu les propos de quatred’entreelles à titre illustratif.

Louis, une jeune étudiante en IUT qui ditsavoir qu’il y a une

différence sans pouvoir donner deprécision et de détail surcette
différence. Une connaissance aminima a été acquise au cours de la

scolarité secondaire, sans qu’apparemmentcela ait suscitébeaucoup

d’intérêt chez elle. Il sembleégalement quele souvenir estompé
qu’elle en agardé est à lamesure dela façondont cette question a été
abordée par lesdeux enseignantsdont il est question."Je le savais,
mais je n’ai jamais réfléchi surça (...) Au collège, enbiologie lesprofs

nous enparlaient vaguement".

Mme Vandenvan, qui est uneagricultrice retraitée, quiattribue les
différencesqu’il peut yavoir dans ladifférence demortalité àla façon

dont les gensvivent et àl’hygiène devie, tout en reconnaissant que
la professionpeut avoir une influence. Cettefaçon de répondre

correspond à unecertaine expérience dela vie socialedanslaquelle se
mêlent des faits enrapportavec la questionposée(parents, amis o u
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voisins morts prématurément par exemple) et desopinions qui
circulent dansle milieu environnant sur ce qui est bon ou mauvais
pour la santé - en particulierpour ce qui concerne lafaçon de

s’alimenter et de boire. "Cadépend comment ilsmènent leur vie,

déjà. Vous avez des gens qui vont parexemple manger etboire
raisonnablement et d’autres qui vontprendre beaucoup trop, ils
abrègent leur vie, hein! D’autres qui nesavent pas, ils sont partis

parmi les monts et lesvaux, maisle corps a besoinquandmême de
repos,il y en a qui travaillent detrop".

Mme Leboeuf, fleuriste de45 ans en Normandie, pour qui lefait de

vivre plus ou moins longtemps est dû àla maladie (relation logique)

et au fait que"c’est écrit" (qu’il s’agisse dela volonté divine ou d u
destin !) et, lorsquela questionposéedevient plusprécise enabordant
une éventuelle influence du métier,à certains conditions de travail

difficiles qui peuvent produireà la longue une usure ducorpsplus
grande et finalement conduire à une mort prématurée (Mme

Leboeuf, toute’fois, ne va pas jusquelà dans sonpropos). Cetteusure
du corps a étéévoquéeplusieursfois au cours des divers entretiens.
"Oh la maladie..c’estla maladie (...) c’est pas à égalitéquoi, si vous

voulez, parce quequand vousvoyez desbébésmourir et puis que
vousvoyez des grands-mères qui ont envie demourir parcequ’elles
sont vieilles et elles nedemandentqu’à mourir, parce qu’elles n’en
peuvent plus oui, c’est que ça doit être écrit hein. (Q:"d’autres

éléments peuvent jouer, la profession, lemétier?") Quelqu’un qui
travaille très, trèsdur, parexemple un maçon qui bosse àfond parce
qu’il faut forcer; uncultivateur quiforce.. bon, ben, ilsforcentmoins

maintenantc’est vrai, ils ont plein de machines.Mais un maçon ou

quelquechose comme ça,je pensequ’il est usé plusfacilement,plus

vite que quelqu’un qui estderrière unbureau,je pense".

Mr. Paoletti, représentant de55ans à la retraite,dans le Nord-Pas-de-

Calais, qui pense comme MmeVandenvan que çadépend dela vie
que les gensmènent(toujourscette idéequ’il ne faut pas abuser),tout
en refusantl’idée que le travail puisse avoir une influence sur la

mortalité, cela enfaisant remarquer quel’on peut travailler "dur"
sans en mourirpour autant. Cette remarque (comme chez M.

Massepin que nous retrouverons un peuplus loin) peut s’expliquer

par le refus d’envisager pour soi une éventualité malheureuse,
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d’autant plusinacceptable que celui quiparle penseêtre protégé d u
fait d’une conduite exemplaire en termesd’hygiène de vie.
L’importance accordée à cttedimension esttelle chez M. Paolettiqu’il

va jusqu’à avancerl’opinion que la mortalité précoce desmineurs est
davantage dûe aufait qu’ils sont des bons vivants(c’est à dire qu’ils

commettent des abus)qu’au fait qu’ils souffrent de maladies
professionnelles."Tout dépend dela vie que les gensmènent, une
vie saine, faut savoirapprécier et pasabuser(...) le travail fait pas

mourir, j’ai travaillé dur, croyez moi etje suis toujourslà (..) (Q: les
mineurs?) Vousn’êtes passans savoirqu’ils sont desgrands vivants
(Q: c’est-à-dire?") Toujours pareil, lesmineurs meurentjeunes par
rapportà leur maladieprofessionnelle et puis enplus de ça,c’est un

grand vivant,c’est àdire l’abus detout: abus entabac, en alcool... moi
j’en ai vus des ivrognes,hein".

Comme onpeut le constater à travers les extraitsprésentés, les différences
dansla mortalité nesont pasévoquées en référence à une différencedans
l’espérance de vieentre groupessociaux. Iln’en va pas tout àfait de même

des quatre personnes suivantes qui ontapparemment une opinion
relativementprécise surla question. Ons’aperçoit qu’il s’agit, pour deux
d’entre eux, de membres desprofessions desanté(ce qui a évidemment son

importance,mêmes’il ne s’agit pasd’un savoir acquis au cours desétudes),

d’une femmeprofesseurd’économie dans uncollège et, parailleurs, très
engagéepolitiquement etd’un cadremaison, conducteurdansle nucléaire,
en révolte contrel’injustice sociale et lespasse-droits.

M. Gérard, dentiste en Normandie, la quarantaine, qui,après avoir

répondu quetout le monde estégal face àla mort, a une touteautre
réponseconcernantl’espérance de vieentre les gens. Saréponse est

exemplaire decelle desgens bienplacéspour avoir une connaissance
livresque ou scolaire del’existence d’unemortalité différentielle d u
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" audemeurant - et dufait de l’intérêt

particulier quepeut présenter uneinformation relevant duchamp
danslequel sesitue unprofessionnel dela santé.
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"Ah oui, dans cesens là,dans l’espérance de vieoui, les ouvriers
vivent moins longtemps que lesprofessions intellectuelles, moi
j’avais compris face à l’acte de mort." (..) (Q: "vous l’avez lu?") Oui,
oui, bien sûr..il suffit de feuilleter unmagazine style l’Express ou le

Nouvel Observateur (àl’intérieur desrubriquesbalisées espérance de
vie en fonction des milieux socioprofessionnels,il y a un an,je revois

très bien les histogrammes)".

Le cas de Mme Nizon,kinésithérapeute, laquarantaineégalement,
habitant en Ile deFrance, est assez proche de celui de M. Gérard.

Après avoir parlé d’inégalitésdansle système desoins entreprivé et
public etmontré sa connaissance d’une différenceentresexesquant à

la mortalité, elle répondà la questionpréciseconcernantla mortalité
entre classes sociales enindiquant quela seule sourcepossible de
connaissance en cettematière est celle desjournaux; cette réponse
confirme en faitque, même pour un membre d’une profession de

santé,la seule sourced’information estcelle desjournaux etsurtout
des magazines(serait-ce à cause dutemps quel’on accorde à leur
lecture). Ce qu’onpeut aussi remarquerc’est que bien qu’appartenant
à un milieu socialplus modeste quecelui de M.Gérard,elle n’en est

pas moins au courant del’existence d’une diff"érencesocialedansla
mortalité. Ce qui paraît déterminantdans les deuxcas - et il semble

bien quel’on puissegénéraliser -c’est, à la fois, la lecture, àtraversla

presse, d’uneinformation surle sujet,la sensibilisation auxquestions
de santé - éventuellement d’inégalités - et la capacité d’intégrer
l’information reçue. Le discours tenu sera d’autantplus précis et

abondant quele sujettraité aura retenul’attention du lecteur.

"Bien sûr, bien sûr..par les journaux,comment voulez-vousqu’on
l’apprenneautrement?" (..) j’ai dû lire même que lescadres vivent
plus longtemps que lesouvriers. Y a quandmême plus dechance
qu’ils aient un accident, les ouvriers, unaccident du travail (Q:

"l’ampleur de cettedifférence ?") "oh non, leschiffres, j’ai pas de..je

sais quec’est plus (..) Je suis persuadée queplus on montedans
l’échelle sociale,plus on a dechance devivre longtemps!C’est pas

pour çaqu’on vivra mieuxparce queje vois.."

Le cas de Mme Roudy, la cinquantaine, professeurd’économie

politique et écrivain est un peu particulier. Eneffet, la question des
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inégalitésn’a été posée qu’avecbeaucoup dedifficulté. tant il semblait
incongru, voiremême indécent, dela poser tellementla réponse était

évidentepour Mme Roudy. Il en estrésulté que ce qu’elle ditn’a pas
trait directementà la mortalité socialemais plutôt auxconditions de

vie de certainescatégories depopulationqu’elle côtoie.Dans le cas

présent, onpeut supposer que Mme Roudy est parfaitement a u
courant del’existence d’une mortalité socialedifférentielle - son
métier, sondiscours engagé surla situation de sesélèves lesplus
pauvres,l’étendue de sesconnaissances théoriquessont deséléments
qui plaident en faveurd’une tellesupposition - mais on nele sait pas

précisément et,surtout, on nesait pasjusqu’où vacette connaissance.

"Mais vous plaisantez là, ouquoi! Je comprends pas(...) (Q: "face à la
mort ?") "Ben, déjà,je vois dansquelle situation mesélèvesvivent
(..) je ne comprends pasbien la question,il faut peut-être expliciter.Je
veux diredans quel marasme physique, psychique,matériel vivent

mes élèves,je ne peux pas ne pasle voir! Ils sont tout le temps
malades! Il est bienévident quec’esten rapportavecleurs conditions
de vie!"

M. Blanchard, la cinquantaine et conducteurdans le nucléaire,

répond d’emblée, àla question sur les raisons quifont que lesgens

vivent plus ou moins longtemps, quec’est avant tout la profession
exercée quiinfluencel’hygiène de vie etle rythme biologique. Ce qui
est intéressantdans le cas de M.Blanchard,c’estqu’il fait reposer son

opinion sur uneexpérience à la foisfamiliale et professionnelle. Par
ailleurs, il fait une observationintéressante:il existe une différence
importante entremilieux sociauxpuisqu’un colonel degendarmerie
dans safamille a vécujusqu’à 96 ans alors que lesautressont morts

nettement plusjeunes. Il fait cetteobservationtout eninsistant sur le
fait que sonpère forgeron est mort à 78 anstandis que sesoncles,
ayantfait toute leur vie untravail posté,sont morts eux entre70 et 74

ans. A cetteopinion sur le travail posté, s’ajoute laconstatation

empirique que le travail de typetrois/huit - qui nerespecte pas u n
rythme régulier en harmonie avec le meilleur fonctionnement
biologique et social del’homme - a unmême effetnocif, réduisant

ainsi la durée de vie. " Ben d’abordla professionexercée.J’ai pu le

constaterdans mapropre famille, du côté de monpère, ils étaient
assez nombreux, quoi;bon, ben,y’en a un qui a vécujusqu’à 96 ans,
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même bien vécu parcequ’à 94 ans, il conduisait sa voiture ettout.
Profession, colonel degendarmerie enretraite. Monpère a vécu très
vieux par rapport à sesfrères: 78 ans.Et mon père atoujours eu une

vie sainemais rude:c’était un forgeron,vous savez aumarteau pilon
et tout (..) Sesfrères c’est plutôt versl’âge de 72 ans,mais ils ont eu

des vies quin’étaient pas detout repos. Monpère il était privilégié
dansle sens oùil n’avait pas de travailposté. Ilsdisent ons’habitue
aux trois/huit, cen’est pasvrai! Ce n’est pasvrai. A un certain

moment j’allais aux enterrements de tous les ancienscollègues qui
avaientfait les trois/huit. Et les autres, ilssont toujours là.Et oui, en

fait, c’est surtoutl’hygiène de vie".

Dans l’ensemble, onpeut considérer quela méconnaissance del’inégalité
sociale faceà la mort est grande et quecette méconnaissance est très
largement répandue dans lesmilieux sociaux, enparticulier les plus
populaires. Commenous avons pule voir, les seules personnes qui ont une

connaissancerelativement précise du phénomèneappartiennent à u n
milieu social plutôt élevé. Mais ce qui paraît en faitdavantagejouer est ce
qu’on pourrait appeler une sorte detropisme enversla question des

inégalités soit du fait d’un intérêt quasi-professionnel (M. Gérard, Mme
Nizon et Mme Roudy), soit dufait d’une expériencedans lemonde ouvrier

(sansdouteaussi paysan) quipeut déboucher, à partir d’observations faites,
sur une prise deconscience del’existencede graves problèmes desanté et de

morts prématurées enrapportavec les conditions de travail(M. Blanchard).

Cette prise de consciencepeut éventuellement s’étendre etprendre e n
compte l’ensemble dela structure sociale avectous leséléments qui la
caractérisent, ceuxnotamment qui se rapportent auxinégalités sociales.

En conclusion,nous pouvonsdire que la connaissancedes inégalités

sociales de santén’est passeulement del’ordre d’un savoir reçu aucours
des études ou du fait de lectures oud’écoutes d’émissions deradio de

télévision, elle peut également émerger à lasuite d’expériences et
d’observations faitesdans unmilieu professionnel marqué parla dureté des
conditions de travail. Acela s’ajoutedanstous les cas unélément essentiel:

la prise de consciencepolitique d’une société divisée enclassesdont les
extrêmessont dominantes etdominées, riches etpauvres et dontla vie est,

pour lespremiers,prolongée et,pour lesseconds,réduite.
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Cette prise deconscience et cetteconnaissance del’inégalité socialedevantla

mort ne sont pas,commenousl’avons dit, fréquentes.Pour la plupart des

gens,la mort est la même pour tous puisquenoussommes tous mortels et
que seules desdifférences naturelles séparent leshommes quant àla
dotation du capital santédont ils héritent ennaissant. Commel’on sait,

cette idée a prévalu parmi les scientifiques et lesphilosophesjusqu’au
moment où des observations statistiques ont puêtre faites mettant en
évidence une mortalité différentielle desenfants et desadultes - àpartir d u
milieu du XVIIIème siècleavec l’urbanisation sourced’inégalités nouvelles

et, surtout, auXIXème siècle avec l’industrialisation et le développement
d’une classe ouvrièrevivant dans desconditions misérables - en fonction

du rangsocial et duniveau de richesse qui l’accompagne.

Les extraits d’entretiens quisuivent sont là, commeautant d’exemples,

pour illustrer notre proposconcernant cette méconnaissancegénéraled’une
inégalité face àla mort et pourmontrerégalementque,danscertains cas,il

peut y avoir reconnaissance dedifférencesdans l’état de santé ou, même,
dansl’usure descorps (dues essentiellement aux conditions de travail de
certainsmétiers) sans admettretoutefois desconséquences entermes de
durée de vie, soitparce quele lien entremortalité etconditions de travail
n’est pasévident (onmeurt surtout demaladies cardio-vasculaires ou de

cancersdont les facteursétiologiques nesemblent pas a priori enrapport
avec le travail), soit (et) encore parcequ’il est difficile d’admettre l’idée,
pour soi ouquelqu’un detrès proche, quela vie va s’arrêteravantcelle dela

moyenne des gens dumême âge, du fait de laplus grande dureté des
conditionsd’existence.

Mme Rodriguez quisouffre d’arthrose et a étémécanicienne enusine avant

d’être retraitée, répond qu’aujourd’hui on vitplus vieux parcequ’on se
soigneplus régulièrement.Cependant,elle n’accorde pasd’importance àla

profession. Aprèsavoir semblé changé d’avissous l’effet des questions
posées, elle revient à sa convictionpremière accordant unegrande
importance aufait de pouvoir être actif.

Q. "Entre quelqu’un qui fait un travail sur un chantier etquelqu’un
qui travailledans un bureau?"
Mme R: "C’estpas le mêmetravail, hein,c’est plus dur.

Q. "ça n’influence pasla durée de vie?"
Mme R : "Ben..peut-être".
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Q. "Ça vous paraît pas évident?"
Mme R: "Peut-êtreça peut influencer, oui..moi,je ne sais pas!Pour

celui qui estassis dumatin ausoir, je crois qu’il va pas durer plus
longtemps quecelui qui travailledans leschantiers dehors..quifait de
l’exercice".

M. Massepin, âgé de62 ans et chauffeursalarié, répondvisiblement en

pensant à lui et à son propretravail, quece n’est pas parce qu’un travail est
dur que celui qui l’accomplitdoit mourir plusjeune. Il semble bienqu’on
soit,dans cecas,commedans uncertainnombred’autressituations,face à

une dénégation quipeut s’interpréter commele refus d’admettrequ’aux
injustices et inégalitésdont on sesait plus oumoins victime, s’ajoute une
injustice supplémentaire,celle qui résulterait d’unemort précoce dufait
précisément dece qui constituel’inconfort et la dureté de la vie. Cela est

d’autantplus difficile à admettre,voire même insupportable, quela vie est
cettevaleur suprêmequ’ils nous faudratous quitter unjour.

Q. "Est-ceque certains métiers sontplus fatiguants?"
M. M. "Oh bien,c’est à dire..C’est pas lemême travail..C’est pasparce

qu’on travaille dur qu’onmourra plusjeune ! Maisy’a quandmême

plus d’énergie àdépenses(...) le travail ça tue pas,mais moije dis ça

use, ça tue pas, oh! ben non! faut pas dire quele travail tue!"
Q. "Qu’est-cequi fait la différence parrapportà la mort ?"
M. M.."?..?"

Q. "Le travail a uneffet ?"
M.M "On voit des gens bientravailler et arriver à chais pas combien
d’années..Ilssont pastués, hein !"

Q. "Qu’est-cequi fait qu’on vit plus vieux ?"
M. M "Pas spécialement le métier..C’estplus ou moins lesfamilles et

puis c’est le petit bonheurla chance,c’est tout, c’est une loterie,c’est
le destin...(...) y’a des gens beaucoup plussavants que moi qui
comprennent pas pourquoiqu’ils meurent; hein ! Il y a aussi desgens

savants, beaucoup plusriches ettout et qui ont des maladies ettout
ça, hein !"

Mme Grojean, femme d’artisan,interrogée à la place de sa mèresouffrant

d’un alzheimer, accorde une certaine importance aumétier en ce qui
concerne l’usure descorps (cettenotion a été plusieursfois évoquée),mais
pasla durée dela vie:
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Q. "Qu’est-ce quifait qu’il y a des gens quivivent plus ou moins

longtemps?"
Mme G. "J’ai l’impression qu’il y a des gensplus solides que
d’autres."
Q. "Des métiers qui prédisposent?"

Mme G. "Non je pense quec’est dans la nature decertaines

personnes, le métier après, oui.. l’usure prématurée, ou i

certainement(...). Les gens qui portent deschoses lourdes, les
boulangers par exemple.Je sais pas sic’est réel..dans les métiers d u
bâtiment (...). C’est de voir les gens(...). J’ai peut-êtretord de croire
que..non ils sontusés; çaveut pasdire qu’ils vivent pas vieux. Ilssont

bien portants".

L’inégalité devant la maladie

Le sens des réponses à laquestion relativeà l’égalité devant la maladie a
varié de façonimportante selon la formulation de la question. Ainsi, sur

seize réponses données àla question:"Est-ce que lesgens sontlogés àla
même enseigne devant la maladie, ondénombre sixoui et six non - les

autresréponses se répartissantentre çadépend (une),oui/non (une), pas
compris (deux).

On compte en revanche - endehorsd’une réponseoui/non et dedeux "ne
saitpas" et de quatreréponses"à côté" - uneseuleréponsepositivepour six

négatives face à laquestion :"Lesgenssont-ils égauxdevant lamaladie?".

Face à la troisièmeformulation: "Y a t-il-un même risque pour tous de

tomber malade ?", onobtient six oui contredeux non, tandis quedeux
personnesn’ont pascomprisla question et quedeux autres ontdonné une
réponse mitigée(oui/non).

Ainsi, si on fait le décompte de l’ensemble des réponses, on s’aperçoit quele

nombre allantdans lesens del’égalité (treize)n’est pas très éloigné decelui
des réponses introduisant l’idée, sinon d’inégalité, au moins de
différentiation (seize).

En fait, ce qui frappe le plusc’est que le terme"égaux" - utilisé dansla

question :"Les genssont-ilségaux devant la maladie ?" -semble avoir e u
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pour effet d’entraînerbien plus deréponses négatives que lestermesutilisés
dans les deux autresformulations.Cela peut être dû,bien évidemment, à

l’interprétation que les interviewés ont donné auxquestionsposéesselon
l’énoncéchoisi etdonc lesensdonné à ceténoncé.

Dans l’ensemble, ilapparait comme nous allons le voir unetrès forte

hétérogénéitédans lesréponses du fait de la diversité desénoncés,mais
aussi des interprétations faites àpartir decesénoncés.

Au départ,nousvoulions savoir si les gensinterrogés étaientconscients ou
non, au courant ou non desinégalités sociales de santé en matière de

maladie etnotre façon de lesinterroger,sans vouloirdévoiler enquoi que
ce soit "la bonne réponse" (oui, il y en a et cela correspond à laréalité
épidémiologique observable),nous a conduit à proposer des formulations

qui ont varié selon les moments et lescontextes ou aucours d’unmême
entretien;ceci a eu poureffet, danscertains cas rares, d’obtenir une réponse
un peu divergente, en apparence,pour une même personne: ainsi Mme
Vandenvan "ne saitpas" si les genssont égaux devant la maladie,mais

répond qu’ils ont les mêmesrisques de tomber malade.

Est-ce que les gens sont logés à la mêmeenseigne devantla maladie ?

Si on analysedansle détail le contenu desréponses, on s’aperçoitque,pour

plus de la moitié, les réponsesconcernent en fait lessoins, soit pour
considérer que lessoins sontégauxpour tous, dufait de la sécurité sociale
ou en milieu hospitalier - dansdeux cas observés la conscience

professionnelle desmédecins fait l’objet d’un vif éloge: il s’agit de

personnes issues dela bourgeoisielibérale avec un père médecinayant eu
des fonctionsimportantes- ;soit pour considérer, aucontraire, que le
manqued’argent et de relationssociales est unhandicap, en particulierpour

les gens les plusdémunis: onretrouve, là, deux despersonnes qui ontparlé
des inégalités socialesdevant la mort et uneétudiante en médecinefaisant

part de sonexpérience à l’hôpital.

Les réponses quivont dans lesensd’une nonreconnaissanced’inégalités
devant la maladiefont référenceessentiellement auxmaladies graves (qui
touchent tout le monde),le plus souventimprévisibles et quiprovoquent

un même émoi lorsqu’elles se déclarent.
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"Quandça (le cancer) se déclenche,c’est pour tout le mondepareil" ;

sous-entendu,ça provoque un choc et on doit se soigneravec

évocation, toutefois, du fait que "lesriches ont peut-être plus de

moyens de se soigner"."Je ne saispas, toutle monde peutl’attraper,

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

Parmi les réponsesnégatives, laseule qui ne parle pas dedifférencedevant

les soins exprimel’idée d’une différencedansla constitution physique etla

résistance des gens. Onnoterala véhémence des réponses quicommencent
toutes par une exclamationmarquant ainsi la force de l’opinion qui va
s’exprimer et l’interprétation immédiate faite dela question posée en

rapportavec"l’évidence" du sens premierqu’elle estsupposée contenir.

- "Ah non ! Celui qui n’a pas de travail, quin’a pas de souspour se
faire soigner,qu’est-ce qu’il va faire ?(...) Pour lesrichesc’est toujours

différent parce quel’un a les moyens etl’autre pas(...) La maladie

qu’on ne peut passoigner, la maladie chronique quemême s’il est
riche (...) Pompidou quiavait une maladie mortelle,il a vécu dix ou
quinze ans de plusparcequ’il avait les moyens".(M. Digulgiémio, 70

ans,mineur à laretraite).
- "Ah non ! les gens quin’ont pas lesmoyens de se soigner(...) avec
les médicaments nonremboursés" (Mlle Lecas,22 ans,étudiante en

médecine).

- "Non, pas dutout ! (...) Celui qui n’a pas un rond, qui est sous les

ponts (...) Et puis d’autres quiveulent pas sesoigner" (Mme Leboeuf,
48 ans,fleuriste).

- "Ah non ! Ah non ! Ca dépend d’un tas de facteurs, de laqualité des
soins, du suivi, de l’humanisation.." (M. Blanchard, 50 ans,

conducteurdans lenucléaire).

- "Ah non ! y’a la constitution physique, des gensrésistants (...)
quelqu’un de plus aisé peut se permettre plus dechosesqu’un

malheureux clochard qui aura toutes lesoccasions d’attraper une
maladie(...) Peut-être qu’on est pastous égaux devant lamédecine,
quand on a lesmoyens onpeutvoir un autremédecin etchanger, ça
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 négatives -la seule positive révèle une
incompréhension dela question - etévoquent, toutes, unedifférence de

"tempérament", de "caractère", de"tournured’esprit, de "faiblesse"plus ou
moins grande devantl’adversité. On voitbien quela question a étésurtout
interprétée en termes de réactionfaceà la maladie qui se dédare et,dansce

cas, la plupart des répondants considèrent que des différences
psychologiques se manifestent.

-"Inégaux devant la maladie, à quel point devue ? (...) Hôpital ou
comportement ?(...) Il y en a qui réagissentmoins bien que d’autres

(...) Chacun a soncaratère,il y a ceux quirouspètent et ceux qui ne

rouspètent jamais,ceux qui subissent les choses,ceux qui ne
comprennent pas(...) Le cas d’unefemme qui était"pourrie, pourrie",
deux enfants et qui voulaits’ensortir..d’autres se laissentglisser". (M.
Longines,74 ans, directeurcommercial à la retraite).
- "Non, non ! y’a des faibles et des pas faibles. Leshommes sont

faibles. René (son mari) me ditsouvent "J’aurai ce que tu as,je
tiendrai pasle coup, je ne pourrais pas vivrecomme ça. Je lui dis
"mais t’as une fille" (Mme Gasst,42 ans,sténo-datylo, en invalidité

du fait de sa sclérose enplaques).

-"Non, Ca dépend des réactionspersonnelles, de latournured’esprit.

Y’en a dés qu’ils ont untruc, un pet de travers,c’est la mort !
(M. Carton, 73ans, agent depolice à la retraite).

Les gens ont-ils le même risquede tomber malade ?

Face à cette question, les réponses négativessont nettementplus

nombreuses que les positives(six contre deux); lesautres réponses
indiquant uneincompréhension (quatre).
Ceux qui ont répondu affirmativementl’ont fait en se reférant aucancer
qu’on nepeut prévenir et quipeut touchertout le monde.

-"Malheureusement, oui, biensûr ! Tout le monde a cerisque u n

jour ou l’autre..Il y atoujours quelquechose qui cloche chez legenre

humain (...) Jeconnais un homme qui paraissait en bonnesanté, bon
ben,il a été prisd’unetumeur aucerveau:le vlà invalide, on nepeut
pas prévoir ça". (Mme Vandenvan, 67 ans, retraitée, veuve

d’agriculteur)
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-"Ah oui !, le cancer, on ne sait pas comment l’attraper,c’est

héréditaire; le cancer dusein esthéréditaire, c’est un médecin de

l’hôpital qui me l’a dit." (Mme Delisle, 68 ans, secrétaire retraitée

ayant souffert d’uncancer ducol et d’ostéoporose).

Ils l’ont fait également en considérant quec’est une évidence (nuln’est à
l’abri d’une maladie) sauf,toutefois, dans certains cas (le sida oupour
certains risquesd’accident du travail).

"Ah ! Je crois.. enfin ceux qui travaillent à l’usine et tout, plus que
celui assis à son bureau..Celui qui travaille aunoir..dans la
construction,il a un risque d’accident,maisje croisaussi quecelui qui

est assisdans unbureau..ilfait pas de sport".(MmeRodriguez, 67ans,

mécanicienne d’usine àla retraite)
"Bien sûr, Tout le monde a lemême risque, sauf peut-êtrepour le

sida..Alors sije suis unmicrobe, un machin quitraîne, ehbien !,tout
le monde m’aura".(M. Legrand, 46 ans,notaire, ayant eu plusieurs

infarctus)

"Oh ! oui, je pense oui,avant les agriculteurs vivaientpeut-être u n
peu plusvieux..ils allaient au pas decheval". (Mme Petipont,56 ans,
garde malade, souffrant dediabète).

Ceux qui ont répondu parla négative,l’ont fait également sur lemode de
l’évidence mais en tirant del’observation et /ou de leur expérience une

opinion quis’oppose aux précédentes.

"C’est évident (que lesrisques sontdifférents), le milieu danslequel
on évolue estplus ou moinsperméable(...) Les gens qui habitent une

cage àlapins (...) Pas de granderaisonnement à tenirpour savoir que
je suis mieux placé qu’eux". (M. Longines, 74 ans,directeur

commercial à la retraite,souffrant de diabète et detroubles
circulatoires)
"Ah ! non, y’a des facteursgénétiques (MmeBlanchard: " ça dépend

aussi du milieu où onnaît"), oui, du milieusocial,enfin desrevenus
sociaux(...) desgens qui ontfait pendantvingt cinq/trente ans ans les

trois/huit, j’ai connu ça; à60 ans,c’était des vieillards; généralement,

ils prenaient leurretraite et, à70 ans, ben ilsétaientmorts;j’ai connu

ça à USINOR". (M.BLanchard,50 ans,conducteurdans lenucléaire,

souffrant d’ostéite)

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



Ainsi, comme on peut le constater, l’expérience peut conduireà des

opinions en apparenceopposées. Dansle cas du cancer parexemple,
maladie dont on neconnait pasvéritablement la cause, maisdont o n
connaît en revanche certains facteurs derisque - comme le facteur

héréditaire pour le cancer dusein - le fait de l’avoir eu amène à être très
sensibilisé à sonsujet et àdonner uneréponse en conséquence : puisqu’il

touche toutle monde,le risque devantla maladie (engénéral) est égalpour
tous.

D’une façon générale, l’expérience etce qu’on peut enretirer est fonction d u

milieu social d’appartenance et en particulier du milieu professionnel.
Ainsi, l’expérience de M. Blanchard, très proche socialement e t

idéologiquement desouvriersd’usine dont il a partagéle sort pendant des
années,n’est pasla même quecelle de M.Legrand, issud’une famille dela

grande bourgeoisielibérale dont il partage, semble-t-il, lesidées et les a

priori.

Il n’y a pas cependant encette matière de déterminismeabsolu puisqu’on

voit M. Longines, venantégalement de labourgeoisielibérale (certesplus
modeste quecelle de M.Legrand)faire part d’une opiniondifférente de celle
de M. Legrand, fruit sans doute decertaines particularités de son expérience

sociale -liées à uncheminement professionnelquelque peuatypique - mais
aussi peut-êtred’une certaine lucidité sur lesréalités denotresociété.

Les inégalités faceaux soins

Cette formed’inégalités est celledont il est le plus souvent questiondans les
discours etdébats en matière de santé.Nous avonsdéja eu l’occasion
d’analyserpourquoi il en estainsi (Aïach et al, 1988,Aïach et Cèbe, 1994,
Aïach, 1995).De façon très résumée, onpeut dire quecela est dû aumoins à

deuxraisons principales:

-la première,c’est que les inégalités sociales en matière de mortalité et
de morbidité nesont pas visibles etévidentes(nous enavonsparlé en

introduction dece chapitre), puisqu’ilfaut avoir accès auxrésultats
d’enquêtes spécifiques ou,danscertains cas rares, avoir une certaine
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consciencepolitique du fait que la santé est enpartie le produit des

conditions de vie et,donc, desinégalités sociales,

-la deuxième,c’est qu’il existe une croyancebien établie etentretenue,

notamment parle milieu médical, que l’amélioration dela santé est

due pourl’essentiel auxsoinsmédicaux.

Celaa eu poureffet deproduire deux typesd’opinion :

- puisque, enFrancetout au moins, lesystème de sécurité sociale est

accessible àtous (sauf exception), il ne peut y avoir d’inégalités
socialesface à la mort, àla maladie et aux soins;

- le fait d’avoir del’argent et desrelations apour effet defavoriser les
plus riches et les plus influents et, donc, depénaliser lesplus
démunis; cettedifférence pouvant avoir des conséquencesplus ou

moins graves allant duconfort hôtelier à la qualité dessoins ou,
même, àl’accésde certainstypes de soins.

Les réponses données àpropos desinégalités face auxsoins (si l’on exclut

celles qui montrent une incompréhensionévidente de laquestion) se
répartissententre ces deuxtypesd’opinion, avec une certainedominante d u

côté dupremier type :il n’y a pas d’inégalité.

Ceux qui parlentd’égalité face auxsoinsétayentleur opinion enfaisantétat
de l’existenced’un système de sécuritésociale ouvert à tous et dela

possibilité,pour ceux qui n’en bénéficieraientpas, de pouvoiraller dans u n
hôpital oudanscentre où les consultations sont gratuites.

"Ah, non !, On peut toujours trouver un centre(...), il n’y a pas de

SDFdans larégion".

"Oui, oui, moi je pense que toutle mondepeut sefaire soigner"
"Je crois que tout le monde peut se faire soigner, hein,c’est à

souhaiter quela sécurité socialecontinuequandmême".
"En France on estgâtés, on abeaucoup demédicaments,beaucoup de

toubibs. Si on ne soigne pas,c’est qu’on neveut pas. Dans lespays
sous-développés,c’est pasça".
"C’est absoluementévident, tout le mondea la sécu.Jene connais pas
de médecin quisoignerait mieuxcelui-ci ou celui-la .Lemédecin en
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France est untype qui, même s’il est déplaisantdans sesrapports
matrimoniaux, est un hommed’une très, trèsgrande conscience

professionnelle".
"Oh ! Je pense oui, si on estassuré, elle nelaisse personne
dehors..non,non, on va àl’Hôtel Dieu ou dans uneclinique, on est

accepté".
"Oh ! oui, malgré tous lesennuis..toutce qu’on tape surla sécu. On a

un paysformidable.Je trouvequ’il y a égalitédevantla maladie".
"Servicehôpital, oui. Le malade est vraimentsoigné, il y a égalité,

peut-être pas parfaite;l’argent peut toujours, pourle supplément,jus
d’orangeetc."

"Logiquement, si on est couvert parl’assurancemaladie, on aaccès

aux mêmessoins. Je pars du principe que tout lemonde a une
couverturesociale".

Ceux qui, àl’opposé, ont misl’accent sur l’inégalité,l’ont fait en distinguant

parfois les soinspour desmaladies graves,pour lesquelles les soinssont
pour tous pareils(sauf pour ce qui est duconfort hôtelier) et lesautres
maladies oùla question del’argent intervient (sansque, d’ailleurs, l’on

sâchetrop comment).D’autre part, ont étéégalement évoqués,le cas oùla
dépense est trèsimportante et nonprise en charge par lasécurité sociale
(l’exemple d’un "transplan" estdonné, mais on aurait puévoquer celui
plus courant desprothèsesdentaires peu ou pasremboursées), et celui oùle
fait de bénéficier de"recommandations" auprès de médecins etchirurgiens

réputéspermetd’avoir demeilleurs (ou supposéstels) soins.

"Les riches c’est toujours différent. Il y a maladies et maladies...les

maladiestrès graves, là on nepeut rien faire..C’est simplement u n
peu plus deconfort, mais la maladie est là. Mais un qui a une
opération oubien une mladie quipeut sesoigner, l’argent c’est
beaucoupaussi."

" Il vaut mieux avoir del’argent, il est mieuxsoigné celui qui a de
l’argent que celui quin’a pas, hein !La sécurité sociale, elle va pâs

payer par exemple un"transplant" du corps,elle va pasenvoyer à
Parispour ça,celui quin’a pas les moyens,il va pas yaller."
"Pour les soinsc’est différent." (de la mort,seul moment où tout le
monde estégal).

"On n’est pas égaux nonplus, si vousn’avez pasd’argent pour vous

soigner, c’est très difficile (...) Ca dépendvraiment de la position
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sociale quevous avez.Si vousêtes unpauvre type quevous n’avez

pas unsou..".
"Si j’ai été biensoignéepour moncolon, c’est parce que Denise(fille

médecin) étaitdans le coup,elle m’a recommandéeà un grandtype"

Q. Sinon ?"(le mari) "Elle aurait eupeut-être unpetit chirurgien, ça

n’aurait pas été sibien."

Ainsi le regard porté par lesmalades (etleur conjoint) sur lesinégalités
socialesdevant lamort, la maladie et les soinsvient-il éclairer ladiscussion

que conduitle sociologueautour deseffets des inégalitéssociales surleur
propre situation.
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ANNEXES

1. Présentation récapitulative dessujets de l’enquête

2. Tableau comparatif de référence

3. Maladie, travail et activité professionnelle
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PRÉSENTATION RÉCAPITULATIVE DES SUJETS DE L’ENQUÊTE*

1-M. Longines - (N˚1,64ans,leucémie,directeurcommercial, retraité)

2-M. Carton - (N˚2,73ans,cancer dupoumon,policier,retraité)

3-M. Hanafi - (N˚3,44 ans,cancer ORL,représentant de commerce,en maladie)

4-Mme Delisle -(N˚4,68 ans,cancer ostéoporose, secrétaire, retraitée)

5-MmeNizon - (N˚5,43 ans,cancer du sein, kinésithérapeute, en activité)

6-MmeRoudy -(N˚6,50ans,cancer dusein, professeur en activité)

7-MmeBalmin - (N˚7, 53ans,cancer du sein, directeuradministratif, enactivité)

8- M. Labbé -(N˚8,65ans,infarctus,directeuragence immobilière, en retraite)

9-M. Lapierre -(N˚9, 45 ans,ostéiteamputation, agenthospitalier, en activité)

10-M.Aron -(N˚10, 45ans,infarctus,P.D.G.interim en activité )

11-MmeVernon -(N˚11,74ans,diabète,mandataire,retraité)

12-M. Jakic - (N˚ 12,58ans, infarctus,ouvrierentretien hotel, eninvalidité)

13-MmeDaSilva -(N˚13,54 ans,diabète NID, femme de ménage, enmaladie)

14-MmeBen Ali -(N˚14, 29 ans, agenthospitalier, en invalidité)

16-Mme Gasset -(N˚16,42 ans,sclérose enplaques, sténodactylo, eninvalidité)

17-M. Paoletti -(N˚17,67 ans, ouvrierusine auomobile, en retraite)

18- M. Blanchard -(N˚18,50 ans,ostéite,conducteur centralenucléaire, en activité)

20-M.Legrand -(N˚20, 46ans,infarctus, notaire, enactivité)

21- Mme Petitpont -(N˚21, 56 ans,diabète NID,garde-malade, enactivité)

22- M. Kuckzinski -(N˚22,52 ans arthrose, gardienusine, en invalidité)

23-M. Warnier -(N˚23,68 ans, arthrose,chef équipeusine,retraité)

24-M.Teryn -(N˚24,55ans,Parkinson, représentant, eninvalidité)

25-MmeRodriguez -(N 2̊5,67ans, arthrose,mécanicienne usine, en retraite)

26- Mme Pierkowski -(N˚26,52 ans,arthrose, femme aufoyer- marimineur, enactivité)

27-M.Morel -(N˚27,63ans,leucémie,agriculteur, enretraite)

29-MmeLebeuf -(N˚29,46ans,cancer du sein,fleuriste, en activité)

30- M. Lecomte -(N˚30,30ans,diabète ID, chauffeur salarié, en activité)

31-M.Gérard, -(N˚31, 41ans, diabète insulo-dépendant, dentiste, enactivité)

32-Mlle Lecas -(N˚32,22ans,diabète insulo-dépendant, étudiante enmédecine)

33-M. Massepin -(N˚33,62 ans,arthrose,chauffeur salarié laiterie, en activité)

34-MmeGrosjean -(N˚34,63ans,Parkinson,retraitée)

35-MmeVandenberg,-(N˚35,67ans,arthrose, aufoyer, retraitée)
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Indications sur le tableau :

La colonneC correspond à laclassification desmaladies :

1 : maladies malignes

2 : maladies chroniques

3 : maladies invalidantes

La colonne NS correspond à uneappréciation du niveau

socioéconomique par l’enquêteur :
1 : niveausupérieur

2 : niveaumoyen
3 : niveauinférieur

La colonneLieu correspond auxrégions de l’enquête :

IDF : ne-de-France

NPC : Nord Pas deCalais

Normand : Normandie
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