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ABSTRACT

Work and employment facing the challenge of HIV-HCV : regulating
work systems and reassessing lifestyles. Health and work problems
are generally addressed through the potentially harmful effects of work
on psychosomatic health. The purpose of this research is to look at the
experience of work as put to the test by chronic illness and the importance
of work in helping people to prevent the illness from taking the upper hand.
The qualitative study, within the socio-clinical work psychology field, took
a diachronic approach: three semi directive interviews with each person
(64 individuals with varied employment situations, social and professional
groups, ages and genders) and frequent meetings with charity organisations.
People living with HIV and/or HCV are used to organising various private
and public aspects of their lives. Breaking down barriers between the world
of work and other areas of life enables us to pinpoint the adjustments,
trade-offs and compromises that take place, as well as the resources and
skills people acquire and how these are used and adjusted from one area to
the next. The focus here is on the tasks of maintaining health, seeking and
maintaining employment, and on the role of charities.

KEYWORDS
Health, work, regulation, activities system, chronic illness.

Introduction

L’analyse du rapport entre santé et travail fait I’objet d’intéréts et d’enjeux croissants, manifestes sur
la scéne publique, sociale et politique. Mais cette problématique semble renvoyer le plus souvent
aux déclinaisons de ’altération, la dégradation, la fragilisation de la santé par le travail. Orientation
qui laisse dans I'ombre a la fois le role du travail dans la construction et le développement de la
santé, et les investigations autour du travailler avec une maladie chronique et la part du travail dans
la résistance a I’emprise de la maladie. Les travaux des fondateurs de la psychopathologie du travail
(Billiard, 2001) indiquaient déja cette double polarité du travail, a la fois potentiellement pathogene
et opérateur de santé. Ceux des différents courants de la clinique du travail (Clot, 2008 ; Clot &
Lhuilier, 2010 ; Dejours, 2009 ; Lhuilier, 2006 ; Lhuilier & Litim, 2009 ; Mendel, 1998) prolongent
cette perspective en soulignant que la santé n’est pas un état que le travail viendrait altérer mais un
processus orienté par les contraintes et les ressources internes et externes au sujet.

Ici nous traiterons, a partir d’une recherche réalisée dans le cadre d’une convention avec I’Agence
Nationale de Recherche sur le Sida, des enjeux du rapport au travail et des activités pour des per-
sonnes vivant avec 'infection a VIH (virus de I’immunodéficience humaine) et/ou le VHC (virus
de I’hépatite C). L’émergence finalement récente de cette question tient a la rapidité des évolutions
relatives notamment au sida depuis 25 ans. Evolutions qui concourent i rapprocher cette infection,
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avec ses spécificités, des maladies chroniques et de I’organisation de la vie avec un traitement au long
cours. Les progres réalisés en matiere de traitement médical ont contribué a une modification des
représentations de la maladie, a une réduction de 1’assimilation sida-mort et a une amélioration de
1’état de santé des personnes vivant avec le VIH. Cette « normalisation paradoxale » du sida (Setbon,
2000) transforme les épreuves de la vie avec la maladie.

La recherche que nous avons réalisée s’inscrit dans le champ de la psychologie sociale clinique et
se propose de réarticuler la question de I’emploi et des activités dans leur contribution respective a
la construction et I’entretien de la santé. Elle privilégie le point de vue des personnes vivant avec le
VIH et/ou le VHC et postule qu’elles sont actives dans ’organisation de leur vie et ce dans plusieurs
spheres privées et publiques. Le décloisonnement des activités professionnelles des autres types
d’activités engagées permet de repérer les ressources, expériences, compétences accumulées et leur
usage ainsi que les ajustements d’une sphere a ’autre.

1.- Emploi, activités, santé

Le VIH et le marché du travail

Il n’y a pas de recherche traitant spécifiquement du travail avec le VHC. Quant a 1’analyse des tra-
vaux traitant du « travailler avec le VIH », elle montre que ceux-ci s’attachent plus a la question de
I’emploi (acces a I’emploi, maintien dans I’emploi) qu’a celle de I’activité. L’enquéte conduite par
I’ ANRS en 2003 donne de précieuses indications sur les différentiels de taux d’emploi rapportés a la
fois aux catégories socioprofessionnelles et a I’ancienneté de la contamination. Cette enquéte, dite
VESPA (VIH: enquéte sur les personnes atteintes), montre que I’infection a VIH touche surtout des
adultes jeunes, en age de travailler. 57 % des répondants (n = 2932) ont une activité professionnelle,
18 % sont demandeurs d’emploi, 25 % sont « inactifs » (femmes au foyer, personnes en invalidité,
retraitées ou ne cherchant pas un emploi). Le risque d’étre sans emploi apparait comme 5 fois plus
élevé parmi les personnes interrogées dans cette enquéte que dans la population générale, a caracté-
ristiques sociodémographiques comparables. L’analyse des données (Spire & Perretti-Watel 2008)
distingue deux générations de personnes vivant avec le VIH: celles diagnostiquées avant 1994 et
celles diagnostiquées depuis, ces dernicres ayant davantage bénéficié des nouveaux traitements an-
tirétroviraux (bi et trithérapies) « susceptibles d’avoir un impact positif sur I’employabilité ». Les
taux d’emploi sont respectivement de 54 % et de 59 %. Ces investigations interrogent le « handicap »
que semble constituer le VIH sur le marché du travail : si a I’évidence on peut retenir « I’impact de
la maladie sur la santé physique et psychique et donc sur la capacité a exécuter correctement son
travail, a I’ére des trithérapies cette explication ne peut suffire, il faut également envisager les effets
de la discrimination sur le lieu de travail » (ibid., p. 67). On ne peut non plus sous estimer 1’impact
négatif des traitements. En effet, si les traitements améliorent « I’employabilité », ces nouvelles
thérapies provoquent aussi des effets indésirables, variables et fluctuants qui alterent les ressources
nécessaires a ’activité. La vie quotidienne se voit marquée par des modulations dans le bien-&tre
physique et mental qui affectent aussi la sphere des relations sociales, interpersonnelles et des loisirs
(Lévy, Pierret & Trottier, 2004).

La crainte d’affronter le regard, le jugement des autres, est souvent évoquée dans ces travaux. Elle
trouve essentiellement deux déclinaisons: les transformations physiques ou les conduites (prises du
traitement par exemple) qui viennent donner de la visibilité aux « problemes de santé » qu’on sou-
haite réserver a I’espace intime et la question du secret, de la révélation et les risques supposés et/ou
réels de discrimination, stigmatisation voire exclusion (Mellini, Godenzi, & De Puy, 2004). Ainsi,
Fabre (2000) affirme que la sauvegarde du secret sur la séropositivité d’un employé semble un élé-
ment essentiel de sa protection sur le lieu de travail. L attention portée a la discrimination a I’égard
du salarié séropositif, a la fois victime et menace (cf. les représentations de la transmission-contagion
du VIH et du VHC), conduit a privilégier 1I’étude des stratégies de contrle de I’information et de
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prévention du stigmate, déja mises en évidence par Goffman (1975). La dissimulation, I’imputation
a une autre origine des signes de « maladie », le maintien d’une certaine distance sociale et le dévoi-
lement volontaire sont autant de stratégies contribuant a 1’occultation et au déni du sida en milieu
professionnel, au silence des personnes atteintes, a leurs réticences face aux dispositifs sociaux pour
malades chroniques. Notons encore que les recommandations des médecins du travail, des médecins
traitants et des associations de lutte contre le sida vont toutes dans le méme sens, celui d’une pres-
cription du silence (Bertaux, Favrot-Laurens, & Sanchez, 1997). Il s’agit bien d’une construction
collective du secret et donc du choix de I’invisibilité dont les mobiles pourraient bien ne pas étre
aussi univoques que le risque de stigmatisation évoqué pour le justifier. Notons enfin avec Herzlich
et Adam (1997) qu’il est cependant parfois difficile de départager dans ces déclarations, la stigmati-
sation effective de celle qui est plutdt anticipée et crainte. Enfin, on ne peut sous-estimer les variables
de nature sociale et notamment socio-économique. L’effet de perte d’emploi liée a la maladie VIH
chronique elle-mé&me est amplifi€ pour les catégories défavorisées sur le marché de 1’emploi du fait
d’une accentuation des inégalités en termes d’emploi au cours de ’infection a VIH. Les processus
qui conduisent a la perte d’emploi doivent étre analysés dans leur complexité : au-dela du poids du
stigmate et du secret, il convient d’examiner aussi les stratégies de maintien dans I’emploi, variables
suivant les marges de manceuvre dont disposent les personnes dans leur milieu de travail, les res-
sources matérielles, sociales, culturelles, psychiques qu’elles peuvent mobiliser, les caractéristiques
et les contraintes de leurs activités professionnelles et des secteurs d’activités, I’évolution des exi-
gences du monde du travail en termes « d’employabilité » et de productivité.

L’investigation des stratégies des personnes séropositives doit certes s’attacher a la gestion du secret
mais plus globalement aux tentatives d’aménagement du travail, entendu a la fois comme emploi
et activité, et de régulation entre les différentes spheres d’activités. Ce qui conduit a interroger les
représentations sociales mais aussi les conceptualisations scientifiques du travail.

Le systéme des activités

L’assimilation du travail a I’emploi conduit a privilégier le contenant au détriment du contenu et a
segmenter les spheres d’activités. A I’inverse, et ¢’est la position retenue ici, reconnaitre la différen-
ciation entre emploi et travail implique de reconnaitre ces activités qui ne relevent pas du loisir mais
assurent les mémes fonctions que le travail au sens usuel du terme: fonctions utilitaire, sociale et
identitaire. Le travail ne peut se réduire a ses formes instituées. Les notions d’espace intermédiaire,
de compétences créatrices interrogent directement la conception 1égitime, « normale » de la catégorie
de travail. Elles permettent d’éviter une traduction misérabiliste du chomage ou de la précarité, parce
que des individus sont ici reconnus actifs socialement et économiquement la ou ils sont qualifiés
« d’inactifs » (Rouleau-Berger, 1999).

Il s’agit bien d’explorer les transactions, coopérations, coordinations et conflits entre les différents
mondes d’activités, cherchant non seulement a repérer les compétences techniques mobilisées mais
aussi la formation des compétences adaptatives, de communication et d’échange. Ce qui rompt avec
I’approche du « malade inactif » sous le registre du handicap. Circonscrire le travail a la sphere de
I’emploi conduit a le couper des autres formes d’activités humaines. Or, il n’y a pas de discontinuité
absolue entre I’ensemble de ces activités et un travail économiquement rétribué.

Notre perspective est celle de 1’unité dialectique des activités humaines, perspective développée par
la psychologie sociale clinique du travail (Mendel, 1998 ; Curie, 2000 ; Lhuilier, 2010).

En privilégiant le concept d’activité, nous réarticulons vie de travail et vie hors travail pour étudier
les processus d’interaction entre différentes spheres d’activités. La vie hors travail comprend des
activités de contrdle de la maladie, de reconstitution des forces, des activités domestiques, de soins
aux enfants, de sociabilité formelle et informelle. Chacune d’elles peut étre sous I’emprise du travail
professionnel et réciproquement fournir a celui-ci des contraintes et des ressources spécifiques. D’ou
la référence a la notion de systeme des activités proposée par Curie et Hajjar (1987) en psychologie
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sociale du travail. « Le systeme des activités comprend I’ensemble des activités effectivement réa-
lisées par un sujet (ce qu’il fait) pour résoudre les données du probleme qu’il prend en compte, la
maniere dont ces activités sont accomplies (volume, moment, ordre et degré de fractionnement) et les
relations qui existent entre les activités constitutives de ce systeme. Le fonctionnement de ce systeéme
dépend des régulations mises en ceuvre par le sujet (déterminisme systémique) en fonction de son
modele de vie (déterminisme interne) et des contraintes et ressources de ses conditions de vie (déter-
minisme externe) » (p. 48). Les auteurs, privilégiant I’approche systémique, recensent les différents
types d’échanges (entrées-sorties) entre sous-systemes d’activités, notamment les échanges tempo-
rels, énergétiques et informationnels. C’est a propos de ces derniers qu’on retrouve I’idée « d’infor-
mations » utilisées pour répondre aux exigences de la tAche et qui proviennent d’autres domaines
d’activités, ou de compétences acquises dans un domaine de vie et qui peuvent étre investies dans un
autre. Le systeme des activités reflete d’une certaine maniere les arbitrages, les transformations que
le sujet effectue entre ses activités en fonction de son modele de vie et ce dans des conditions de vie
déterminées. Le modele de vie constitue I’instance de contrdle des échanges entre les activités ou les
sous-systemes d’activités. Il est le produit de I’histoire du sujet — c’est-a-dire ici de ses activités anté-
rieures — mais il est aussi orienté par les projets de ce méme sujet qui tente de coordonner moyens et
fins poursuivies. Cette perspective retient non seulement les processus d’adaptation, mais aussi ceux
du développement, a partir et au-dela des contraintes des conditions de vie, internes et externes, du
sujet. Et elle s’intéresse a la fois aux régulations intra individuelles, inter individuelles et collectives.
Dans cette recherche, nous avons essentiellement exploré quatre spheres d’activités: les activités
professionnelles, les activités de recherche d’emploi, les activités de contrdle de la maladie et celles
proposées par les associations de lutte contre le sida.

Dans le monde du travail, la prévention comme la protection des salariés malades et/ou handicapés
fait ’objet de dispositions et prescriptions formelles (notamment les dispositions juridiques rela-
tives a la maladie au travail, telles que celles qui définissent I’incapacité, I’invalidité, ’inaptitude
mais aussi la procédure de reconnaissance de la qualité de travailleur handicapé — RQTH — Célérier,
2008). Cependant, nous avons privilégié la prévention et la protection intégrées aux activités pro-
fessionnelles. Quels sont les stratégies et modes opératoires inventés, utilisés pour résister a I’usure
au travail, pour rendre compatibles les exigences de 1’activité et celles de I’état de santé ? Quelles
sont les ressources mobilisées pour cela? Ressources cognitives, psychiques, sociales ? Ressources
individuelles, collectives ? Pratiques d’aménagement du rythme de travail, de contournement d’ac-
tivités trop éprouvantes, de rentabilisation-optimisation des efforts, des déplacements-mouvements,
stratégies opératoires adaptatives qui visent a concilier les conditions internes de 1’activité (caracté-
ristiques du salarié et en particulier son état de santé) et les conditions externes (caractéristiques de
I’environnement de travail) (Leplat, 1980).

Méthodologie clinique

La démarche clinique privilégiée ici se spécifie a la fois par son objet et ses visées. La subjectivité
est au centre de I’investigation, celle d’un sujet reconnu dans son unité, en interaction avec son en-
vironnement, et doté d’un corps bio-psycho-social qui oriente la relation a autrui et au monde. La
démarche clinique repose sur trois postulats fondamentaux. Un postulat dynamique tout d’abord qui
s’intéresse aux conflits intrapsychiques et intersubjectifs qui traversent le psychisme humain (conflits
entre désir et réalité, entre aspirations contraires, entre quéte de sécurité et de liberté...). Un postulat
relatif a un sujet situé : la conduite d’un sujet prend sens par rapport a la situation dans laquelle il se
trouve et donc aux ressources et contraintes que celle-ci comporte. Enfin, un postulat historique dans
la mesure ou la conduite d’un sujet évolue dans le temps et au cours de son histoire de vie et des
histoires collectives dans lesquelles il s’inscrit.

L’exploration de I’expérience et de la relation personnelle au travail en fonction d’un « parcours »
singulier comme [’investigation des régulations des systemes des activités (professionnelles, ex-
traprofessionnelles, de contréle de la maladie...) impose une approche longitudinale. I1 s’agit bien
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d’aller au-dela de I’analyse d’un €tat de la situation professionnelle, sociale, sanitaire 8 un moment
T, pour privilégier I’identification des processus et des stratégies mobilisées. L’expérience de la vie
avec la maladie est celle de la précarité vitale: celle-ci transforme le rapport au temps. D’ou la né-
cessité d’une prise en compte, dans la durée, des effets du temps, des négociations et arbitrages qui
sont effectués en fonction a la fois des besoins, des aspirations, des possibilités et des ressources
disponibles. Aussi, avons-nous privilégié une perspective diachronique, traduite par la proposition et
la réalisation de trois entretiens sur une période de 18 mois a 2 ans pour chaque personne interviewée
et par la conduite de réunions répétées de groupes en milieu associatif.

La démarche clinique développée ici est une analyse du particulier plutdt que du général. Elle est
qualitative (fondée sur I’expression symbolique) plutot que quantitative (fondée sur la mesure), elle
privilégie la compréhension plut6t que I’explication causale. Ici, la production de connaissance est
le résultat d’une activité réflexive et, réciproquement, cette derni¢re est source de validation de la
connaissance. Il y a nécessairement un travail d’analyse des « données », mais celui-ci n’est pas
seulement le fait des chercheurs. Que le dispositif soit celui de I’entretien individuel ou de réu-
nions collectives, il s’agit toujours de favoriser la co-production de la compréhension du sens des
conduites. Dispositif qui conduit a des relations nouvelles entre chercheurs et personnes concernées
dans la mesure ou celles-ci sont a la fois sujets et objets de la recherche. Dispositif enfin qui crée une
situation en décalage par rapport au cadre habituel de vie et introduit ainsi une rupture par rapport a
I’ordinaire. C’est ce décalage qui favorise I’émergence d une réflexivité subjectivante.

Cette conception de la recherche clinique s’inscrit dans la tradition de la recherche-action qui articule
un double projet de connaissance et de changement. Il ne s’agit pas la d’un projet de transformation
des situations de travail, mais de la relation subjective a la vie avec le VIH. En effet, il est inenvisa-
geable, pour des raisons a la fois éthiques et déontologiques, d’intervenir dans les milieux de travail,
d’observer les activités et d’exposer les personnes qui vivent avec le VIH dans ces milieux. Mais les
entretiens et réunions réalisés hors des milieux professionnels s’inscrivent bien dans un projet « ré-
pondant a la fois aux préoccupations pratiques d’acteurs se trouvant en situation problématique et
au développement des sciences sociales par une collaboration qui les relie selon un schéma €thique
mutuellement acceptable » (Rappoport, 1973, p. 37). Le processus de production de connaissances
et la contribution qu’en retirent les sujets sont deux effets mutuellement dépendants de la recherche-
action. S’il y a bien une différenciation a opérer entre savoir-expérience et savoir-objet théorique,
ils ne sont pas en rupture et la recherche-action est fondée sur I’hypothese que des savoirs de portée
générale peuvent étre produits a partir de I’expérience directe des acteurs et relativement a des situa-
tions singulieres (Dubost & Lévy, 2002). Ce qui engage a un type de relation de coopération entre
chercheurs et sujets, au fondement duquel se trouve la demande. La demande initiale ici est bien celle
des chercheurs engagés dans un projet, lui-méme inscrit dans un appel d’offres (ici celui de I’ANRS).
Mais pour que la coopération puisse s’engager, au-dela d’un simple jeu de questions-réponses arri-
mées a une démarche de recueil de données, il faut que cette demande en rencontre d’autres: celles
des personnes concernées. L’entretien individuel, comme les réunions de groupe, sont alors congus
comme des espaces-temps de rencontre entre deux demandes ; pourquoi accepter le principe des trois
entretiens proposés ? Pourquoi s’engager a participer a des réunions d’échange d’expériences autour
du « vivre et travailler avec le VIH et/ou le VHC » ? Comment se saisir de 1’offre des chercheurs cli-
niciens pour y construire une réflexion sur sa propre histoire et expérience, sur les stratégies d’ajus-
tement a la maladie et au travail ? Les entretiens sont donc conduits comme des temps d’échange,
de dialogue et non de recueil d’informations. Ils sont entamés a partir d’'une question ouverte sur le
comment vivre et travailler avec le VIH. Les axes du guide d’entretien individuel comprennent les
différentes activités dans lesquelles la personne est engagée, la narration d’une journée, les difficul-
tés et contraintes rencontrées mais aussi les ressources mobilisées, I’histoire professionnelle et celle
de la maladie. La succession des entretiens permet d’approfondir ces questions et de revenir sur les
changements, transformations opérées dans le temps. Le fil du dialogue se déroule autour du récit de
vie articulé aux manieres de faire avec la maladie et le travail. Et I’élaboration de celui-ci se révele
progressivement dans sa double adresse, a la fois au chercheur et aussi a soi-méme. Ainsi se reperent
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dans le cours de ’entretien, et plus encore d’un entretien a 1’autre, des déplacements voire des déga-
gements par rapport au discours initial, ses nceuds et assignations identitaires. En cherchant a aller de
la question de ce que le VIH fait au sujet ou de celle du traitement social des « séropositifs », pour
explorer ce que le sujet fait de la maladie et des assignations identitaires associées, des dégagements
s’operent: la possibilité d’une action sur soi, a travers la narration réalisée avec le chercheur clini-
cien, se dévoile et s’articule aux actions sur le milieu de vie, ces « arts de faire » (de Certeau, 1990)
pour composer avec les contraintes et les ressources de la maladie et du travail.

Les réunions organisées en milieu associatif sont moins centrées sur I’histoire singuliére et sont pré-
sentées et animées comme des temps d’échanges d’expériences a partir de la méme question initiale
que pour les entretiens individuels. Les échanges dialogiques privilégient dans un premier temps ce
que les participants pensent avoir en partage : la question du stigmate dans la vie professionnelle, ou
les déterminations sociales via les assignations identitaires associées a la séropositivité, a I’homo-
sexualité, a la migration, a la toxicomanie. Au-dela du recensement des attitudes et conduites des
« autres » a leur égard, les dialogues se poursuivent autour des stratégies mobilisées par chacun dans
ses différentes spheres d’activités. Ils permettent de faire émerger les savoir-faire informels produits
dans et par I’activité subjective que chacun déploie dans sa relation a la maladie, au travail et aux
activités associatives.

S’agissant d’une recherche clinique, qualitative, nous ne visions pas la constitution d’un échantillon
de population représentatif sur le plan statistique. L’ objectif poursuivi a plutot été celui de sa diversité
en termes de situations professionnelles (en emploi, sans emploi), de situations socio-économiques,
de sexe, d’age, d’origine (migrants, premiere, deuxieme génération), d’ancienneté de la contamina-
tion et de la mise sous traitements. L’acces aux personnes concernées supposait donc le repérage et
la construction de réseaux diversifiés. Nous avons bénéficié du concours de plusieurs associations
inscrites dans le champ de la lutte contre le VIH, de médecins inscrits dans des réseaux ville-hopital
ou dans des services de maladies infectieuses en milieu hospitalier.

Les difficultés d’acces aux personnes rencontrées constituent par elles-mémes un des « résultats »
de cette recherche : la problématique du secret, de la dissimulation du statut sérologique, du « dire-
taire » classiquement décrite a propos de I’expérience de la vie avec le VIH et/ou le VHC, marque
ici ses effets sur la complexité de 1’acces aux personnes impliquées. Et la premiere série d’entretiens
réalisés nous a confortés dans 1’idée que les médecins du travail ne seraient pas en mesure de nous
mettre en contact avec des salariés malades. Ceux-ci, comme signalés dans les recherches de Fabre
(2000) et Bertaux et al. (1997), disent le plus souvent éviter d’informer leur médecin du travail de
leur séropositivité. Les voies d’acces devaient donc étre essentiellement extérieures au « monde du
travail ».

Nous avons rencontré 68 personnes, 40 hommes et 28 femmes. 34 avaient un emploi (dont 10 dans
des associations de lutte contre le sida) et 34 étaient sans emploi. Les catégories socioprofession-
nelles sont tres diverses, du cadre supérieur a I’agent de nettoyage. Tous les interviewés étaient en
age d’avoir une activité professionnelle: de 27 ans pour le plus jeune a 62 ans pour le plus agé. 17
personnes sont migrantes, originaires le plus souvent d’ Afrique subsaharienne. (Voir tableau 1, en
annexe).

2.- Différentes spheres d’activités et régulations

Les progres de la médecine ont produit a la fois un allongement des trajectoires et un déplacement
de la scene ou se construit le travail de santé hors de I’hdpital. Mais ils s’accompagnent aussi d’une
incertitude persistante a I’égard des conséquences physiologiques des traitements au long cours et
de I’organisation a mettre en ceuvre pour gérer les traitements et les styles de vie qu’ils impliquent.
La quéte de contrdle de la maladie est un travail « d’articulation » des activités quotidiennes dans
les différentes spheres d’activités: « prendre en main les contingences de la meilleure maniere pos-
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sible », et ce par I’organisation d’une multitude d’activités. La prévention de la menace de précari-
sation sanitaire et sociale (perte de « I’employabilité ») sollicite des manieres de vivre et de faire au
et hors travail qui visent a réguler les fluctuations de la capacité de travail (liées au retentissement
psychologique, a la fatigue, aux traitements, aux épisodes infectieux) et a réduire les risques de re-
Iégation-exclusion.

Le travail de santé

Le sida, contrairement a d’autres maladies chroniques, n’est pas une maladie au sens médical du
terme mais un syndrome, celui de I’immunodéficience acquise, qui place au cceur de I’expérience la
vulnérabilité, et donc I’incertitude. Les manifestations pathologiques peuvent toucher des organes du
corps différents. De plus, les traitements sont contraignants et peuvent provoquer nombre d’effets
secondaires altérant a la fois la qualité de vie et I’apparence physique. Les activités de soin — au
double sens du cure et du care — de soi développent une attention et une sensibilité accrue au corps,
corps biologique fonctionnel mais aussi corps psychiquement habité (Dejours, 2001). Le corps af-
fecté par la présence invisible du virus, par des signes, ceux-ci visibles, tels I’amaigrissement, la
lipodystrophie (modification de I’aspect physique due a un déplacement des masses graisseuses sur
certaines parties du corps), par la douleur ou la géne éprouvée associée aux effets secondaires, par
une fatigabilité chronique... fait I’objet d’une nouvelle attention. La conscience de soi se restructure
sous la poussée de ce mode d’objectivation violent de la corporéité qui est I’éprouvé de la maladie :
elle est au fondement du développement de nouvelles compétences.

Prendre soin de son corps se décline autour d’auto-prescriptions réglant le style et I’hygiéne de vie:
modération de rythme, optimisation des déplacements, attention portée a I’alimentation, évitement
de la consommation d’alcool, précautions en matiere de régularité des temps de repos, de sommeil,
vigilance dans le suivi des prescriptions médicales (médicaments et examens médicaux). A ces ac-
tivités, certains ajoutent des activités d’exercices physiques d’entretien ou des services de cabinets
d’esthétique.

Ces activités sont le moyen de restauration d’une position plus active face aux fluctuations de 1’état
de santé, pour repousser, résister aux attaques potentielles du virus en soi et aux risques de 1’en-
vironnement. Le renforcement des capacités corporelles mobilise des savoirs et des savoir-faire:
savoir écouter son corps, interpréter ses signaux, anticiper les troubles intestinaux qui accompagnent
souvent la prise du traitement, aménager des temps de repos... Ces savoirs se construisent progressi-
vement a partir des régulations rétroactives ou anticipatives qui sont autant de tentatives de réduction
du décalage entre ce qui est visé par ces activités de soin(s) de soi et les éprouvés ou les informations
médicales sur 1’état de santé.

Le travail de santé n’est pas réductible a I’activité des professionnels de santé: le malade participe a
ce travail en transmettant les informations sur les effets percus des traitements, en assurant la coordi-
nation entre les différents spécialistes convoqués autour du suivi médical, en acceptant d’expérimen-
ter de nouveaux essais thérapeutiques. Nous nous inscrivons ici dans la tradition ouverte par Strauss
et son équipe (1975) qui abordent la gestion de la maladie chronique dans la vie quotidienne comme
un travail, et donc en termes non seulement de perceptions, de sens, mais aussi d’actions prenant en
compte le contexte de 1’action a ses deux niveaux, le contexte structurel, le contexte de I’interaction.

Si les travaux de Strauss (1992) explorent la contribution active du malade a ce travail dans le
contexte hospitalier, notre recherche permet de développer cette perspective. Au-dela des phases ai-
gués qui nécessitent des hospitalisations, les personnes qui vivent avec le VIH poursuivent ce travail,
non réductible a la tiche que représente le respect de la prescription médicale. La « compliance »,
entendue comme exécution de cette tache, doit composer avec les exigences et contraintes d’autres
spheres d’activités. La réorganisation de ce travail prescrit tend a s’ajuster a la fois aux possibles et
aux désirs a travers nombre d’arbitrages et de régulations, comme nous le verrons plus loin a propos
des aménagements des activités professionnelles et de recherche d’emploi.
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Les fluctuations de 1’état de santé peuvent conduire a suspendre, temporairement ou durablement,
certaines activités et faire du corps 1’objet principal d’activités de préservation et d’entretien de la
force vitale. L’organisation de la vie quotidienne peut étre alors tout entieére ordonnée a ce principe
d’entretien de soi. La modération prévaut: elle est le résultat d’une réduction de 1’espace des pos-
sibles du sujet. Celle-ci prend des sens différents suivant que cette réduction est congue comme
temporaire ou durable.

Parmi ceux qui n’ont pour toutes activités que celles qui visent a renforcer les capacités corporelles,
certains présentent celles-ci comme un moment transitoire de la vie avec le virus quand « il se ré-
veille » et oblige au combat.

Sophia a 44 ans, elle vit depuis quatre ans en France apres avoir quitté son pays pour pouvoir avoir
acces a des soins adaptés a son état de santé. Lors de notre premicre rencontre, elle est hébergée
dans un appartement thérapeutique et ses ressources sont celles de I’AAH (allocation adulte
handicapé). Elle vient de commencer un nouveau traitement. Tres affaiblie, elle concentre son
énergie sur cette lutte contre le virus pour retrouver du pouvoir sur soi, sur sa vie, en tentant de
se dégager de I’emprise de la maladie et des effets secondaires de ce traitement. Elle présente ses
activités comme un combat préalable a une reprise de ses projets de vie et des activités associées
a ces derniers : trouver un emploi et faire venir sa fille en France. « Je fais toujours comme ca
avec le virus: quand je vais bien, j’avance ; quand il se réveille, je me calme. Apres, j’avance

a nouveau ». Ses journées sont réglées dans une économie de soi au service de la restauration

de ses ressources : « Je m’organise, lever 7h, traitement a 8h avec le petit-déjeuner, puis je me
prépare lentement. A midi, je suis faible, je dois manger. L’aprés-midi, je me force 2 marcher 30
2 45 minutes. Lentement toujours. Aprés, je lis ou je regarde la té1é. A 18h, je vais a la messe. A
20h, le traitement et le diner. Et puis je dors. Il faut s’imposer un rythme propre, lacher celui des
autres. Faire attention a son corps, le ménager. C’est comme ca que j’ai appris a gérer la maladie.
L’important aussi c’est le moral. La force intérieure ».

D’autres ont fait de ces activités leur « métier ».

Comme Jean, 34 ans, qui a appris sa séropositivité alors qu’il en avait 19 et qu’il était étudiant.

Il décide alors d’arréter ses études, de quitter le domicile parental et de « monter a Paris »: « Je
voulais profiter au maximum de ce qui me restait a vivre. Je suis séropositif depuis 1993. J’ai un
peu pété les plombs la parce qu’a I’époque, il n’y avait pas encore d’antirétroviraux et donc j’étais
condamné ». Jean passe d’un petit boulot a I’autre puis il tombe malade : « J’ai déclaré le sida, j’ai
développé le syndrome immunodéficient actif, avec pneumocystose, rétinite aigu€ a 1’ceil droit,

je suis aveugle de 1’ceil droit. Et puis j’ai eu beaucoup de chance: en 96 les premieres trithérapies
sont arrivées ». Pendant 1’entretien, Jean sort un dossier volumineux ol sont compilés tous ses
résultats biologiques et ses traitements depuis le début. « J*ai tenté de retravailler mais, au fur et a
mesure, j’ai tout misé sur ma santé. Je me suis inscrit a I’ANPE mais vu les problémes de ne pas
le dire a I’employeur, je préfere rester chez moi. Je ne voulais pas me prendre des refus ou des
réflexions. Et puis j’ai deux piqires par jour. Quand je les fais, je sens que j’ai déja bien rempli ma
journée. C’est un travail a part entiere de s’occuper de sa santé. Et mon salaire, c’est mes résultats
de sang tous les trois mois. Depuis un bout de temps, je gagne mais je n’ai pas toujours gagné.
C’est pas le hasard parce que si on fait tout en sorte en amont, il y aura quelque chose. Je me
soigne bien, je ne loupe aucune prise ».

Ce repli sur la préservation d’une vie « a consommer avec modération » concerne plutdt des per-
sonnes qui sont contaminées depuis longtemps, a une période antérieure aux nouvelles thérapies, qui
ont connu de graves affections opportunistes, des hospitalisations longues et répétées mais aussi qui
se disent usées par des tentatives vaines de reprise d’une activité professionnelle.

Quand la polypathologie (VIH, VHC, infections opportunistes, dépression, angoisses) s’accompagne
de difficultés sociales importantes, plusieurs services, organismes, associations déploient une co-ac-
tivité autour et avec le patient-usager. Et c’est finalement a ce dernier que reviennent les activités de
coordination, de transmission de I’information et de mise en relation.
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Les activités de recherche d’emploi

Le sens de cette activité de recherche d’emploi comme ses modalités concreétes dépendent bien siir
des caractéristiques socio-économiques du « demandeur », de ses diplomes et de son expérience
professionnelle antérieure, de son état de santé et des modalités de la perte de son emploi précédent.
Ces activités convoquent nombre de questions souvent évoquées par ceux qui y sont confrontés:
quel projet professionnel construire, viser ? Poursuivre la « voie » initiale ou se reconvertir en tenant
compte a la fois des aspirations et de la réduction du champ des possibles du fait de la maladie ?
Comment concilier préservation-économie de soi et de sa santé et développement de soi dans une
activité professionnelle stimulante et investie? Comment ne pas étre empéché dans la réalisation
de ces activités de recherche d’emploi par I’appréhension du dévoilement de la séropositivité, d’un
défaut de contréle de I’information, de refus et d’échecs répétés qui mettent a I’épreuve une image
et une confiance en soi déja altérées ? Ou trouver 1’accompagnement et les conseils nécessaires a
I’éclaircissement de questions a la fois existentielles et administratives ? Le chomage est une mise
a I’écart du travail et des formes d’activités de soi et sur soi qu’il soutient habituellement. Et la re-
cherche d’emploi suppose le passage a d’autres activités de mobilisation et présentation de soi qui
n’en appellent pas aux mémes savoirs et savoir-faire que ceux liés a I’activité professionnelle. Ces
activités relevent de plusieurs registres: 1’usage des dispositifs d’accompagnement, la construction
d’un projet professionnel, des démarches personnelles prospectives. Ces différents registres s’articu-
lent et s’alimentent entre eux.

Murielle, 45 ans, est psychologue de formation. Elle vit avec le VIH et le VHC depuis plus de 20
ans. Quand nous 1’avons rencontrée, elle venait de commencer a mi-temps un poste de chargée
d’insertion aupres de personnes au RMI. Sa trajectoire professionnelle est ponctuée par des
interruptions importantes de travail du fait de la maladie. Elle évoque son activité associative,
depuis plus d’un an et demi, d’écoute téléphonique et de permanence hospitaliere : « J’ai appris

a me tenir a des horaires, a respecter des engagements, a me faire confiance, a2 me tenir a des
exigences ». Elle exprime au cours des entretiens son usage des dispositifs, la place que vient
occuper I’emploi et I’affinement de son projet professionnel. « J’ai modifié¢ mon CV, sans expliquer
la maladie. C’est difficile de donner un parcours de vie en faisant abstraction de la maladie alors
que la maladie dicte son parcours ». Au deuxiéme entretien, son contrat de chargée d’insertion
n’avait pas été renouvelé. « Depuis, j’envoie des CV et des lettres, j’ai pas beaucoup de réponses.
Alors j’ai vu pas mal d’agences d’intérim. J’ai présenté mon CV en leur demandant ce qu’ils

en pensaient, et c’est vrai qu’ils m’ont dit: « c’est un peu problématique, vous avez 45 ans et,

au niveau expérience professionnelle, vous n’avez rien. Donc on se demande ce que vous avez
fait pendant tout ce temps. Ca n’incite pas a vous proposer... ». Pourtant, ils avaient un poste
d’assistant de direction aux ressources humaines. Dommage. Sinon ce matin on m’a appelée pour
reprendre une formation aupres des aides-soignantes. Donc je vais reprendre ¢a. Et puis je me suis
inscrite pour passer des concours dans la fonction publique. Pendant un an, je cumule I’AAH et
mon salaire. Parce que moi j’ai fait le choix, en travaillant, de perdre 100 euros par mois sur mon
AAH, donc je me retrouve avec 620 euros par mois, pour ma fille et moi. ».

Au troisieme entretien, Murielle souligne encore ses difficultés a trouver un emploi, compliquées
par I’'impossibilité d’effectuer des déplacements importants : « En ce moment, j’envoie plus que
des candidatures pour des postes de psychologues. Je vais plus improviser, faire des kilometres,
faire autre chose que ce pour quoi je suis formée. Maintenant, j’essaie de limiter les déplacements.
J’ai mal partout, je dors mal. Je suis tout le temps stressée a cause de la recherche d’emploi. C’est
un peu le lot de beaucoup de personnes qui n’ont pas trouvé un emploi stable. Avec ces problemes
de santé en plus. Et puis I’AAH que je ne veux pas perdre, c’est une sécurité quand méme. »

La complexité des dispositifs d’aide sociale ou d’accompagnement a 1’insertion professionnelle,
qu’ils soient de droit commun ou spécifiques au « handicap » comme 1’opacité des principes de
justice et de justification qui prévalent dans 1’octroi des aides (Avenel, 2003 ; Fassin, 2001 ; Lima
& Moulin, 2006), nécessite apprentissage et construction de stratégies adaptées aux critéres d’attri-
bution. Au cceur de ces « offres » de coopération dans la recherche d’emploi se situe 1I’épreuve du
dévoilement dans 1’exercice de narration de soi toujours convoqué dans les dispositifs d’insertion.
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Car « qui ne peut pas payer autrement doit continuellement payer de sa personne, et c’est un exercice
épuisant... Les fragments d’une vie brisée constituant la seule monnaie d’échange pour accéder a
un droit » (Castel, 1995, p. 104). La « mise a plat » du parcours et des compétences est exposition
au risque de la révélation de la maladie ou a la réduction de soi au « déficit » a compenser par I’aide
octroyée.

La maladie peut contraindre a un €éloignement de I’emploi ou a une reconversion professionnelle
ou encore a une inscription durable dans I’intermittence, dans des contrats a durée déterminée ou
contrats aidés non renouvelables. L’insertion professionnelle est alors un travail sans fin, une succes-
sion de périodes d’emploi et de chdmage, de recherche d’emploi ou de recherche du maintien dans
I’emploi lorsqu’on y accede.

Florence, 42 ans, illustre ce mouvement entre permanence et transition au cours des trois
entretiens. Lors du premier, elle est en recherche d’emploi et elle retrace sa trajectoire
professionnelle : inscription dans des dispositifs d’accompagnement ordinaires et spécifiques,
emplois, formation, travail au noir. Elle évoque son désir d’emploi et de travail, pour satisfaire a
une « intégration professionnelle assurée ».

« Je recherche du travail. Je veux travailler. Je n’ai que le RMI, je ne voulais pas avoir I’AAH. Je
me sens capable de travailler. L’an dernier, j’ai fait une formation en horticulture. C*était un CAP
que j’ai passé en juin. C’était de 9h a 12h et 14h a 17h, du lundi au vendredi; et aprés un stage.
La formation a duré 8 mois. Mais j’étais vraiment fatiguée. Je rentrais a 18h, je mangeais et je me
remettais au lit. Je me reposais le week-end. C’est important de se forcer. On peut y arriver, il ne
faut pas baisser les bras. C’était tres bien, j’aurais bien aimé continuer dans ce travail-la, j’aime
ca... mais c’est physiquement difficile. Et maintenant, je fais une remise a niveau en informatique
(...).Je ne peux pas travailler 35 ou 39 heures a cause de la fatigue ou du fait d’aller a I’hdpital.
C’est pour ¢a que je pense que certaines personnes ne travaillent pas, pour pouvoir se soigner.
Avant, je travaillais dans un cabinet médical, dans le secrétariat. J’ai arrété. Mon mari était malade,
je me suis occupée de lui. C’est aussi I’explication que je donne lors des entretiens. J*ai appris
que j’avais cette maladie a 24 ans, donc j’ai appris a qui dire ou pas. Ma famille ne sait pas, ils me
disent: « Tu travailles pas, t’en as pas marre de ne pas travailler ? ». Personne n’est venu me voir
pour savoir comment je vais, quelle est ma santé. Ca fait partie des difficultés a étre. (...). J’ai fait
un CES de deux ans et demi dans un college, en 2001. Je travaillais au secrétariat du principal :
deux jours et demi par semaine. C’était trés bien. Les titulaires du poste se reposaient sur moi.
Vous travaillez pendant un temps et apres ¢a s’arréte. J*étais bien dans le college et il a fallu partir.
Apres je me suis inscrite en intérim, dans une société ou je faisais de la saisie informatique. Je
suis partie, on était mal payé, le travail était répétitif et il y avait une mauvaise ambiance. J’estime
que j’ai suffisamment de problémes comme ca pour étre obligée de... Et apres, je suis restée au
chomage. Entre les emplois, j’ai travaillé au black avec une grand-mere Alzheimer. J’aimerais
travailler dans une association, pour apporter autre chose que du secrétariat ».

Lors du deuxieme entretien, Florence a un emploi: « Il y a eu des changements depuis notre
dernier entretien. J’ai trouvé un travail a mi-temps dans un hopital privé, adapté a ce que moi je
peux faire. C’est en CDD, en contrat aidé. C’est un contrat d’un an renouvelable, au bon vouloir
du patron. J’espere qu’ils me garderont. Je suis au secrétariat a I’accueil. C’est prendre les rendez-
vous, c’est intéressant, on se fait des amitiés. Et, avec les patients, on sent quelques responsabilités,
je me sens utile. Dans 1’ensemble, il y a une bonne ambiance. Il faut se faire sa petite place. Les
collegues savent que je suis au chomage depuis longtemps et que je suis COTOREP. Mais je ne
voudrais pas que ma maladie se sache. Je pourrais inventer un cancer. J’arrive a éluder. Ce n’est
pas facile parce que mes problémes de santé se sont aggravés. J’ai beaucoup de difficultés a
marcher; ¢’est di @ un nouveau traitement ».

Lors du troisieme entretien, Florence exprime I’angoisse générée par la fin du contrat. Elle donne
a voir I’économie générale des stratégies mises en ceuvre et leur équilibre instable, pour garantir
son intégration professionnelle : manifester son implication, aider les collegues, accepter de les
remplacer, taire ses problemes de santé, masquer ses hospitalisations en journées de congés. ..

« Avant, j’allais travailler en bus et métro parce que ¢a gagne du temps. Mais maintenant, avec
mes problémes de jambes, je prends ma voiture. L’idéal serait qu’ils me gardent et prendre un
appartement plus proche. Mais la je ne sais pas si je serais reconduite en CDI, alors je ne peux pas
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déménager. Je ne sais pas de quoi demain sera fait. Mais j’ai 42 ans et j’en ai assez de chercher

du travail. Et, pour rester la, je dois faire attention. Je dois faire une intervention chirurgicale de
quelques jours. Je vais étre obligée de trouver une explication pour pas que ¢a se sache. Sinon, ils
vont dire : elle est toujours hospitalisée. L’an dernier, j’ai eu une intervention d’une demi-journée,
je venais de commencer a travailler. Le médecin voulait m’arréter une semaine, j’ai dit: non, je
viens juste de commencer. Tant pis si je prends sur les jours de congés. Il n’y a pas de stabilité,
jamais. C’est cassant, fatigant d’avoir a quitter des gens qu’on apprécie. Si j’avais rien, je ferais du
bénévolat, je ne peux pas rester sans rien. Au travail, je suis une autre personne. Dans le travail, tu
es quelqu’un comme les autres. Etre séropo, tu le mets en marge ».

A travers les extraits de ces trois entretiens, on percoit I’ insécurité dans laquelle est placée Florence,
son inscription pérenne dans le changement qui suppose des efforts permanents d’adaptation, et qui
mobilise des ressources personnelles importantes. La recherche d’emploi devient une sorte de condi-
tion, une activité sans fin tel Sisyphe, condamné a rouler une pierre jusqu’en haut d’une montagne
d’ou celle-ci retombe aussitot.

Les activités professionnelles et leurs aménagements

Le milieu professionnel est aussi un environnement ot se déploie ce travail de santé: il ne vient pas
seulement s’ajouter aux autres activités plus strictement professionnelles. Il les impregne, les oriente,
les transforme. Les fluctuations de la capacité de travail et la fatigabilité sont les symptdmes les plus
fréquents. Ils sont dus au retentissement psychologique du VIH-VHC, aux effets des traitements mé-
dicamenteux, aux épisodes infectieux toujours susceptibles de faire irruption du fait de I’immunodé-
ficience. Ces fluctuations orientent les réaménagements des modes opératoires. Ces réaménagements
sont aussi, bien siir, fonction des situations de travail, des taches a réaliser, des métiers et des statuts
d’emploi. Au-dela de la variété des situations de travail, ’analyse comparative permet de dégager les
stratégies dominantes.

Eviter, alléger les tiches éprouvantes physiquement

Certains métiers en condensent plus que d’autres et, a terme, on observe une réorientation profes-
sionnelle tant certaines tiches paraissent incompatibles avec I’état de santé. C’est le cas de Victor qui
travaillait en menuiserie, ou de Martin qui était employé dans le batiment. D’autres se maintiennent
dans leur emploi en réaménageant leurs manieres de faire et en programmant autrement la succession
des taches.

Jules effectue des travaux de rénovation d’appartements et d’entretiens d’espaces verts: « Avec la
maladie, je porte différemment les charges lourdes, je découpe des biiches plus petites ou je fais
plus de déplacements mais je porte moins en méme temps. Quand je me sens fatigué, je privilégie
les activités de dépannage ou de peinture. Je reporte le gros ceuvre ou j’alterne le dur et le moins
dur ».

Les aides ménageres, auxiliaires de vie, femmes de ménage ou agents de nettoyage sont confrontés
a cette pénibilité physique du travail qu’ils tentent d’aménager: en résistant aux tches indues

(« je rappelle que je suis auxiliaire de vie et pas corvéable au ménage, aux courses, a la lessive,

et tout ¢a. Je suis la pour étre avec la personne et pas pour faire tout dans la maison! » Fatou) ; en
optimisant la disposition des instruments de travail a portée de main ou réunis sur un chariot afin
d’éviter de les porter; en organisant la journée de travail en fonction des fluctuations des capacités
de travail (« je m’organise pour en faire au maximum le matin, je sais que I’apres-midi, c’est plus
difficile pour moi » Fatima) ; en construisant des occasions d’allégement de la charge de travail par
I’occupation, diversion des personnes a charge. Ces stratégies sont aussi diverses qu’inventives :
proposer un jeu de « solitaire » aux personnes agées afin de se soustraire a la surveillance de
I’activité de ménage a domicile, amener les enfants dont on a la garde au square, repérer les autres
«nounous » et s’asseoir entre « colleégues » sur un banc pendant que les enfants jouent ensemble
(« ca permet de souffler un peu, de ne pas avoir a toujours les occuper, s’occuper d’eux » Binta).
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Aménager ses rythmes et horaires de travail

Philippe est comédien. Il se sent fatigué et supporte de moins en moins les tournées pour les
spectacles. Il développe alors une activité d’animation d’ateliers de théatre destinés a des amateurs.
La, il peut travailler a des horaires qui lui conviennent mieux (le soir), a un rythme plus régulier et
prévisible. Il peut aussi, dans ce nouveau cadre, opter pour des activités qui sont a la fois au service
de la formation théatrale de ses €leves et de la préservation de sa santé: « Si un jour je suis tres
fatigué, je peux axer la séance sur des exercices de décontraction, ce qui est trés bien pour les gens
qui viennent, ils en profitent aussi, et moi, ¢ca me permet d’avancer avec 1’état que j’ai. Pour moi,
c’est important, c’est méme indispensable de m’écouter ».

Dissimuler, simuler

L’étude des travaux scientifiques sur le « travailler avec le VIH » nous a conduit a souligner pré-
cédemment la place centrale accordée a la « prévention du stigmate » au sens défini par Goffman
(1975). Nos propres investigations conduisent aux mémes observations: une part importante des
stratégies développées par les personnes vivant avec le VIH visent a s’assurer de 1’invisibilité¢ des
signes susceptibles de révéler le VIH-sida et a taire leur état de santé.

Ces stratégies et leur efficacité dépendent bien siir de la progression de la maladie. Les situations sont
différentes pour les personnes qui ont été infectées avant ou apres la mise en place des trithérapies.
Les premieres ont souvent connu une dégradation de leur santé révélatrice. Les autres bénéficient le
plus souvent d’une réduction des phases symptomatiques. Reste néanmoins a réaliser ce travail de
préservation de I’invisibilité des effets secondaires des traitements, des absences pour consultations,
examens ou affections opportunistes, de la fluctuation des capacités de travail.

Les personnes qui vivent avec le VIH, plus encore que ceux qui vivent avec le VHC, anticipent les
jugements moraux susceptibles d’étre portés par leur environnement de travail. La suspicion et le
risque de stigmatisation pesent toujours. Ces jugements appréhendés tiendraient aux représentations
des modes de transmission du VIH, toujours associés a la déviance (homosexualité, toxicomanie,
sexualité « volage »), en tout cas a la transgression de la morale sanitaire qui voit dans cette infection
la sanction d’une prise de risque. A cela s’ajoutent les doutes qui pesent toujours sur la réalité des
causes a ’origine de la fatigue ou des absences. Et « la recherche d’un jugement favorable sur son
comportement a son lieu de travail impose a chacun un contrdle de la visibilité des événements cor-
porels qui I’affectent » (Dodier, 1986).

Christophe, 31 ans, travaille dans une importante administration publique depuis 7 ans. Il a
renoncé a son désir d’étre comédien pendant ses études, lorsqu’il a appris sa séropositivité. Il
occupe un « travail de bureau », ses conditions de travail sont peu contraignantes et il dispose
d’une certaine marge de manceuvre pour ses horaires. Dans I’espace professionnel, personne ne
sait qu’il est séropositif. Christophe parle d’une « bonne ambiance » dans son équipe. Il prend
son traitement le matin et le soir chez lui. Pendant la journée de travail « la maladie est invisible
mais bien 12 ». Le midi il déjeune seul: « le midi c’est a moi, je me vide la téte, j’ai pas envie

de discuter boulot ni vie privée, pas de ma santé ». Puis Christophe contracte 1’hépatite C et
commence rapidement un traitement. Il est arrété trois mois et réinteégre son nouveau service en
mi-temps thérapeutique proposé par son médecin et accepté avec soulagement. « Sauf que j’ai
repris en mi-temps thérapeutique et les gens me disent avant de partir « bon week-end et bonnes
vacances » et je leur dis « je suis pas en week-end, je ne suis pas en vacances, je suis malade... ».
Et la perception est super douloureuse de ces collegues qui ne vous percoivent plus comme un
élément moteur mais comme un frein pour le service. Et donc je me dis « pourquoi je I’ai dit cette
fois-ci que j’avais I’hépatite C et j’ai jamais dit que javais le VIH ? » Probablement que le VIH

j arrivais a ’assumer seul et a dire « j’y arrive, et c’est moi le plus fort, et de toute facon ils ont
pas besoin de le savoir parce que je fais autant que les autres ». Mais quand on commence a €tre
freiné quelque part dans son activité, on veut que les gens comprennent qu’on n’est pas devenu
fainéant du jour au lendemain. J’étais juste malade, j’avais du mal a le dire et j’avais besoin

de gens autour de moi peut-€tre... qui m’accompagnent. Alors le milieu de travail n’est pas le
meilleur endroit probablement, on n’y va pas pour étre soutenu... Mais je pense qu’il y a une vertu
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sociale au travail, quand on passe 8 heures par jour au méme endroit... C’est un tiers de sa vie ! »
La détérioration de sa santé et la nouvelle visibilité de sa maladie du fait de son arrét de travail et
de la mise en place du mi-temps thérapeutique lui font prendre conscience qu’il a besoin d’une
reconnaissance de sa vulnérabilité par ses collegues et sa hiérarchie. « Mes collegues, pendant
ces trois mois-la m’ont écrit des e-mails, m’ont passé des coups de fil pour savoir comment ¢a
allait alors que j’ai quasiment aucun rapport avec eux en dehors du travail... Mais par contre,
tout ce qui est hiérarchie, j’ai vraiment eu I’impression d’étre un ordinateur qui a eu une panne,
un outil de production qui était plus valable pendant un temps ; c’est des rapports completement
déshumanisés ».

Le contréle de I’information et le maintien du secret autour de I’infection demandent une vigilance
de tous les instants et sollicitent I’inventivité. La prise de médicaments est compliquée quand la
fréquence de prise journaliere oblige a les apporter au travail (dissimulés dans d’autres boites que
celles susceptibles de révéler I’infection, ou dans des boites de pellicules photos par exemple), et a
se cacher pour les avaler en prétextant des nécessités de quitter le poste de travail. Ceux qui du fait
de leur travail ont a effectuer de fréquents déplacements professionnels, partageant des soupers avec
des collegues ou des clients ont a composer aussi avec ces modes de dissimulation: prise de médi-
caments, mais aussi régime alimentaire particulier attribué « un désir de perdre du poids » ou refus
de consommation d’alcool attribué « a de bonnes résolutions » ou a une reprise d’activités sportives.

Le contréle de I’invisibilité des effets secondaires passe lui aussi par des stratégies d’anticipation et
de simulation.

Ulysse a 42 ans, il est conseiller commercial dans une banque. « Au début, j’avais des
médicaments assez violents, j’avais des crises de diarrhées qui étaient horribles avec des mal au
dos. Dés que je commencais a avoir mal aux reins, je pouvais étre siir que j’allais avoir une crise
de diarrhée, ¢ca me prenait m’importe quand. Comment gérer ca, on est en entretien pour un crédit
immobilier par exemple ? Ca dure deux heures et il fallait que ca se voie le moins possible: le
sentir venir, dire « excusez-moi, je m’absente pour faire une photocopie », filer aux toilettes et Ia,
la plupart du temps c’est trop tard, il faut se changer. C’est tout ¢ca qu’il faut anticiper pratiquement
tous les jours, et c’est épuisant, se gaver de médicaments, les nausées... ».

Au-dela des nausées, diarrhées, maux de téte, fatigue, douleurs musculaires, difficultés de concentra-
tion, se sont encore les transformations psychologiques qui sont a masquer : I’angoisse, la dépression
qui conduisent au repli en invoquant des « difficultés familiales ou autres soucis », Iirritabilité qui
détériorent les relations de travail et dont il faudra trouver encore d’autres motifs « plus acceptables ».
Reste que I’investissement dans le travail est toujours évoqué comme une facon de suspendre ses
préoccupations en matiere de santé, de « sortir de la maladie », parfois jusqu’a I’engagement dans
« la stratégie du héros de travail ».

Laltérité de la vie avec la maladie n’est pas réductible au champ de la normalité/déviance sociale-
ment défini et véhiculé a travers les différentes formes de stigmatisation ou les différentes stratégies
de contréle de I'information. L’altérité est aussi en soi et la question du dire-taire s’inscrit aussi au
regard des manieres d’occulter, réduire, contrdler le virus qui habite le corps du sujet, voire le trans-
forme. Le taire peut répondre a I’exigence de contrdle du virus, comme si le mot faisait exister la
chose. La question du secret renvoie alors non plus seulement aux jugements d’autrui mais au rapport
a soi. Un soi pris entre deux épreuves de I’altérité. Devenir un autre par la révélation, jouer a étre un
autre par la simulation-dissimulation. La normalité/anormalité a bien deux faces: I’'une synchronique
renvoyant aux Autruis proches ou plus anonymes, 1’autre diachronique relative aux perceptions et
évaluations des changements qui affectent le sujet dans le temps.

Laurent, 32 ans, est chef de service dans une administration. Il vit avec le VIH (et le VHC
récemment guéri) : « Moi, j’ai été contaminé, j’étais a la fin de mes études. Quand vous choisissez
vos études, vous savez qu’elles vous conduisent a un poste, vous savez que ¢’est comme une
nouvelle vie qui commence, la vie d’adulte, c’est I’émancipation, c’est I’indépendance financicre.
C’est pouvoir retrousser ses manches, faire ses preuves, pouvoir sortir du carcan estudiantin. Et
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donc la relation au travail, quand on est contaminé a I’entrée de la vie active, c’est un petit peu
particulier. C’est un processus psychologique, un processus de deuil : se dire « ma vie est finie

et je ne vais plus étre apte au travail ». Moi du coup j’ai peut-étre développé un truc inverse,

j’ai beaucoup travaillé. J’avais un culte de la performance que je trouve aujourd’hui démesuré.
C’¢était une maniere de nier ou dénier la maladie, et de dire non seulement je suis plus normal

que les autres, mais je suis encore en meilleure santé que les autres parce que je vais mieux
travailler que les autres. Aujourd’hui, je n’ai plus envie de jouer les héros du travail. Je reste
compétent, professionnel, et je change pas du tout ma position sur le fait qu’il faut rester anonyme
et confidentiel par rapport a une maladie comme le VIH au travail mais je ne vais pas non plus
chercher a compenser une suspicion par rapport a ¢a en en faisant 10 fois plus c6té boulot. C’est
que j’accordais beaucoup de place a I'image que j’avais de moi au travail, et 'image que les autres
pouvaient avoir de moi, de mon travail. Le culte de la performance que j’avais il avait un double
role: a la fois de me masquer et de masquer aux autres ce qui m’arrivait et en méme temps de me
valoriser sur des domaines importants de la vie de tout le monde ».

On doit encore souligner le poids du secret et de I’'impossible gestion partagée dans les milieux de
travail de la compatibilité des contraintes de 1’état de santé et des contraintes de 1’activité profes-
sionnelle. En effet, la focalisation sur la question de la prévention du stigmate et des stratégies de
préservation du secret tend a masquer la charge physique et psychique de I’activité de dissimulation
et d’une gestion en solitaire de I’ajustement a/de 1’activité et du maintien du travail. Les risques
pris alors ne sont plus ceux du stigmate mais ceux de 1’usure, de la précarisation de la santé somato-
psychique au travail et des processus de relégation-retrait par épuisement des ressources nécessaires
au maintien dans I’emploi. « Limiter ses arréts maladie ou ses demandes d’aide, finir un travail ur-
gent ou maintenir un niveau de production, éviter la stigmatisation liée a un poste souple, montrer
sa résistance physique, passer pour « un battant », mettre en valeur sa conscience professionnelle...
Tous ces comportements peuvent s’avérer néfastes pour sa santé » (Dodier, 1986, pp. 619). La ma-
nifestation d’une conformité morale et corporelle sans les ressources de régulations collectives des
activités a un coft tres lourd.

Les activités associatives

L’investigation porte encore sur les activités proposées par les associations de lutte contre le sida. Si
la mission de recherche d’emploi et de placement ne releve pas du champ d’action de ces associa-
tions (mais des ANPE et du réseau Cap Emploi), elles sont cependant confrontées a des demandes
d’accompagnement vers et dans I’emploi. On soulignera ici la fonction de médiation voire d’es-
pace transitionnel (Winnicott, 1976) potentiellement assurée par le milieu associatif, entre le statut
« d’inactif » et I’insertion dans le monde ordinaire du travail. L’exploration des attentes a I’égard du
milieu associatif mais aussi des usages qu’en font les « usagers », les volontaires et les salariés per-
met de repérer comment s’opere une réinscription des situations individuelles dans 1’ordre des droits
collectifs, et notamment le droit au travail et le droit du travail. Le milieu associatif peut permettre
une alternative au repli sur soi qui accompagne la souffrance. Si celle-ci est d’abord une diminution,
voire une destruction de la capacité d’agir, du pouvoir-faire, ressentie comme atteinte a I’intégrité de
soi (Riceeur, 1990), la restauration du pouvoir d’agir passe par son étayage sur un cadre contenant et
Iégitimisant. Un cadre d’expériences partagées ou peut étre vérifié que I’assignation disqualifiante
(ici a I'inutilité sociale, a I’'inemployabilité, au cumul de « handicaps »...) n’implique pas son intério-
risation. Le collectif associatif peut suppléer aux mécanismes de régulation défaillants et fonctionner
comme espace de restauration identitaire pour renouer avec des activités accomplies ensemble. Ce
qui conduit a repérer que le cadre associatif peut étre un espace transitionnel entre le temps du repli
sur soi, de I’effondrement, de « I’envahissement » de la maladie et celui de 1’appui trouvé, créé pour
s’engager, se maintenir dans le monde du travail et ses organisations

Parmi les « sans emploi » rencontrés, certains ont une intense activité en milieu associatif. Les al-
locations de type AAH ou RSA (revenu de solidarité active) pourvoient a une survie matérielle et
I’association est bien la sphere ou se déploient les activités qui permettent de ne pas se vivre comme
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un « inutile au monde » (Castel, 1995), qui ouvrent a une place parmi — avec les autres, oll transmettre
les compétences et savoir-faire construits dans la « gestion de la maladie », ou opérer un déplacement
de soi par sa mise en mouvement vers des buts partagés et des activités collectives au service d’une
communauté d’appartenance (les « gays », les « séropos », les vulnérables vieux ou malades...) et
au-dela au service du monde des Hommes.

Ces activités constituent une voie essentielle de dégagement de I’isolement. Pas seulement parce que
ces associations sont le cadre qui permet une prise en charge du mal qui se veut collective et qui vient
rompre 1’isolement d’un malade atteint seul au milieu d’un entourage préservé (Fox, 1959). Certes,
ces espaces permettent de donner une dimension partagée a I’expérience singuliere. Et I’appartenance
constitue a I’évidence un soutien et une entraide par 1’insertion dans un réseau de « semblables ».
Laffirmation identitaire, ['usage du « nous » ici est a la mesure du poids de la simulation-dissimu-
lation dans le monde « ordinaire » du travail. Mais, I’engagement dans ces activités bénévoles va
au-dela de cette quéte de « semblables ». Il s’agit aussi d’y rencontrer un cadre ou le VIH est objet de
travail, non plus seulement comme dans les activités de controle de la maladie, du virus en soi, mais
un objet commun, partagé. Un objet autour duquel rencontrer les activités des autres. Ces activités
permettent d’inverser le rapport au virus (passif / actif), de collectiviser la résistance, la lutte contre la
maladie (et pas seulement sa maladie). Le cadre associatif fonctionne comme cadre contenant, struc-
turant, étayant, dans un collectif ot mettre en partage des expériences qui restent singulieres, tout en
suspendant la confrontation a I’altérité radicale souvent rencontrée dans les relations sociales ou le
séropositif est représenté comme « infesté » et menacant. L’activité partagée dans les associations
apparait comme une ressource essentielle pour neutraliser, domestiquer le « mal » en soi: le rendre
représentable, en faire un objet de discours, de travail... un objet mis hors de soi, déprivatisé, pour
mieux le neutraliser et en accroitre le contrdle.

Ulysse compare « les deux situations qu’il a connues, vivre avec le VIH en tant que salarié, et la
situation du bénévole, avec une envie de travailler comme un salarié ordinaire, parce que 1a j’ai
un contrat moral et non un contrat r*émunéré ». Ensuite, « la mise sous traitement, c’est 1a que ¢a

a été le plus difficile a gérer: la prise de médicaments avec le rythme de travail, les bilans, les
consultations, la fatigue dans un systéme de mise en compétition des commerciaux. Devoir taire,
simuler, faire face malgré les effets secondaires... ». L’effondrement est daté: « 1998, j’ai déclaré
un sida et ¢a a été le début de la fin au niveau travail. On m’a sauvé la vie apres 45 jours de coma.
Pendant un an, on m’a réappris a vivre et a marcher dans un service de rééducation fonctionnelle.
Et puis j’ai accepté de partir dans un centre de désintox, arréter 1’alcool : quand j’ai appris ma
séropositivité, je suis parti dans un systéme d’autodestruction ». Ulysse reprend son travail apres
cette longue absence, il ne retrouve pas son poste mais est affecté « polyvalent: étre polyvalent
aux archives, aux coffres, au guichet, a la photocopieuse... grosso modo. J’étais un pion qu’on
déplacait dans I’agence ou les agences proches ». Peu de temps apres, Ulysse se voit diagnostiquer
un cancer au colon: 8 opérations. Puis retour a la banque. La il est affecté au guichet, le poste
qu’il occupait 10 ans plus tot, lors de son embauche. Ulysse finit par épuiser les 3 ans d’arrét de
maladie a taux plein auxquels il a droit et est classé en invalidité. « Je suis allé alors vers une
association tout simplement parce que j’avais besoin d’activités. Il fallait que je me donne un but
le matin. Je ne veux pas passer mon temps devant la télé, il fallait que je me rende utile. La j’ai

la chance de faire un boulot qui est géant ! Je fais de la prévention aupres des jeunes et ces jeunes
c’est un quatrieme médicament pour moi. Je dis souvent que je suis en quadrithérapie ! On accepte
la que je sois malade et on reconnait aussi que je peux apporter quelque chose a la structure et aux
personnes qui y travaillent. C’est un échange parce que moi je considere que je suis dans un milieu
de travail, je suis considéré comme quelqu’un qui fait partie intégrante de 1’équipe, méme en étant
volontaire, et c’est géant ! »

3.- Réévaluation du modele de vie et régulations entre spheres
d’activités

Nombreux sont ceux qui, lors des différents entretiens, expriment 1’aspiration a une autre situation
professionnelle, & un autre métier, mais qui craignent la déstabilisation d’un équilibre conquis parfois
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avec difficulté entre santé et travail. Le dilemme est alors entre préserver les équilibres difficilement
construits qui permettent de soutenir 1’activité professionnelle malgré une santé fragilisée et le désir
d’une vie plus conforme a ses aspirations: I’individu cherche a croitre et pas seulement a s’adapter
(Curie, 2000). Quand la vie avec la maladie est marquée du sceau de ’incertitude, quand I’annonce
ou le traitement ou les symptomes érodent le déni de la finitude, la question de la construction du
sens de sa vie et de la place faite au désir est majorée. Les exigences a 1’égard du temps qui reste a
vivre semblent accrues, comme si s’affirmait avec force la nécessité de pouvoir gagner en autodé-
termination de soi, en pouvoir sur soi, un soi renforcé par une sorte de radicalisation du désir. La
quéte d’arbitrage, de compromis est incertaine, difficile : elle releve d’un bricolage pour construire un
modus vivendi entre désir et butée du réel, entre aspirations et limites du champ des possibles-impos-
sibles. Le travail est toujours usage de soi, pour reprendre la formule de Schwartz (1992) et ce dans
le double sens de I’usage, celui qui est fait de chacun dans et par 1’organisation du travail mais celui
aussi que chacun entend faire de lui-méme. Et ici, ’agencement du rapport, de 1’équilibre entre ces
deux pdles contradictoires tend & privilégier 1’'usage de soi par soi, au service d’un développement
de soi. Cette quéte rend peu supportable la routine, I’ennui, la répétition, voire le sentiment d’étre
enfermé dans une situation professionnelle certes stable et sécurisante mais aussi appauvrissante.
En méme temps que cette stabilité contribue a asseoir les reperes et régulations construites dans le
temps et qui sont autant de ressources au service de 1’anticipation et de la préservation de soi. La
réduction de la confrontation a des situations nouvelles ou aux variations du milieu de travail et des
activités sécurise d’autant que les conditions de travail sont compatibles avec les activités de gestion
de la maladie chronique. Cette stratégie peut sembler moins coliteuse en énergie pour construire les
situations de travail compatibles avec les exigences de préservation de la santé.

Et pourtant, le poids des activités empéchées, des aspirations ravalées pese lourdement. Il est source
d’une fatigue éprouvée et toujours interrogée : signe du virus en soi, du traitement, de I’ennui au
travail, de 1’usure du travail ? Le défaut de régulations collectives radicalise la tension entre préser-
vation de soi et développement de soi. L’évitement de certaines tiches, notamment pour réduire la
sollicitation physique peut alimenter un sentiment d’inutilité ou de perte du sens du travail et une
marginalisation dans I’équipe. Il en est de méme pour le recours a une réduction du temps de travail
qui expose a une déconnexion du travail partagé, voire aux risques de relégation ou d’exclusion, que
celle-ci prenne la forme du licenciement ou de la « mise au placard » (Lhuilier, 2002).

Les obstacles rencontrés dans la construction d’un mode singulier de compromis entre des exigences
contradictoires peuvent se traduire par une réévaluation du modele de vie et des régulations entre
les différentes spheres d’activités. Le modele de vie est « constitué par les valeurs hiérarchisées
du sujet, par les représentations qu’il a de lui-méme et de son environnement et par ses projets tels
qu’ils résultent de la coordination de ses valeurs et de ses représentations » (Curie, 2000, pp. 246).
Il se transforme quand la révélation de ’infection est synonyme de rupture dans le cours de la vie,
ou quand les modes antérieurs de régulation du systeme d’activités se révelent inefficaces ou trop
coliteux physiquement et/ou psychiquement. Si la maladie est source de dérégulation des systemes
d’activités (Curie, Hajjar, & Baubion-Broye, 1990), cette dérégulation est a la fois une perturbation
des rapports entre les différentes activités du sujet et une altération dans I’agencement et 1’accom-
plissement de ces activités. La question posée est alors celle des ressources et stratégies mobilisées
pour restaurer les mécanismes de régulation permettant au sujet de recouvrir un pouvoir d’agir sur
lui-mé&me et sur ses conditions de vie.

Les changements de statuts d’emploi, de secteurs d’activité

La réévaluation du modele de vie se manifeste a travers les transformations des priorités, des projets.
Certains optent pour plus de sécurité et de stabilité au travail pour compenser 1’incertitude qu’accom-
pagne toute maladie chronique. Il s’agit encore de rompre avec la succession de CDD, de missions
d’intérim pour trouver un nouveau poste stable, aux horaires réguliers et qui offre les garanties des
droits en matic¢re d’arrét maladie, comme Florence que nous avons évoquée précédemment.
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D’autres, a I’inverse, optent pour plus de liberté, d’autonomie et cherchent a s’affranchir des
contraintes du salariat: en créant son propre poste et rythme de travail, en étant I’entrepreneur de sa
propre activité pour se soustraire aux exigences d’un travail d’équipe et aux regards et injonctions
de la hiérarchie. La fréquence des changements d’emploi, voire de statut d’emploi, peut étre éclairée
par la question des risques de discrimination, de leur réalité comme de leur suspicion, qui empoison-
nent les relations de travail et sollicitent une extréme vigilance coliteuse psychiquement. Mais, plus
fondamentalement, ces ruptures, réorientations que les personnes qui vivent avec le VIH engagent,
tentent de répondre a d’autres mobiles. Il s’agit essentiellement de se mettre en quéte de situations de
travail ou trouver-créer les conditions d’une construction de compromis répondant a la redéfinition
des projets de vie.

L’installation en profession libérale, en « free lance », comme le « choix » du travail au noir, peuvent
tenter de répondre a ces objectifs.

Paul a 37 ans, il est journaliste depuis 15 ans. Il a travaillé pendant 10 ans dans un grand groupe
de presse. Aujourd’hui, il est journaliste indépendant. Ce qui lui permet de garder la main sur
I’organisation temporelle de son activité en fonction de son état de fatigue (une fatigue chronique
qui « amoindrit la qualité de vie »), des dispositions qu’il prend pour se préserver (gymnastique,
sieste) et d’accroitre ses possibilités de choix des enquétes et articles a réaliser. Mais ce gain

en termes d’autodétermination a un colit: « C’est beaucoup mieux mais aussi beaucoup plus
angoissant. C’est quand méme ajouter une précarité professionnelle a une forme de précarité de
santé. Ca c’est pas forcément un choix facile parce qu’avoir des revenus irréguliers quand on est
séropositif, c’est pas rassurant. Je ne sais pas ce qui se passera demain, si j’ai vraiment besoin de
la sécurité sociale. Je dois payer une mutuelle chere si je veux qu’elle soit bonne... Il y a quand
méme une mise en abime ». D’autant que le milieu de la presse se transforme : le développement
de I’externalisation réduit le nombre de journalistes salariés, accroit la concurrence entre pigistes
et s’accompagne d’une augmentation des exigences (produire du texte mais aussi I’iconographie
associée), des contraintes (des délais de plus en plus serrés) et d’une diminution des rémunérations.
Pour d’autres, les changements opérés concernent électivement les contextes organisationnels de
Pactivité: il s’agit de trouver les conditions du maintien dans le salariat et un méme métier mais
dans des situations, des milieux de travail ou le poids des contraintes peut €tre atténué. Julien,
par exemple, qui est chef de cuisine, est passé de la restauration traditionnelle a la restauration
collective. Il recense les épreuves du travail dans le milieu de la restauration traditionnelle qu’il
dit ne plus étre en mesure de supporter, s’il en juge a sa perte de poids (8 kg) et aux résultats de
ses examens médicaux: la durée et I’amplitude des horaires de travail (9 a 10 heures par jour),
un milieu qui autorise peu les arréts maladie, le rythme de travail a chaque service, les usages

en terme de consommation collective d’alcool, des rythmes d’alimentation déréglés, la peur de
transmettre le VIH a ses collegues (risque de coupures en cuisine et donc d’exposition au sang
contaminé)... Julien « jongle », comme il le répete souvent: « jongler pour que ma maladie ne me
fasse pas perdre mon métier ou que mon métier ne fasse pas aggraver ma maladie ».

Les parcours professionnels des personnes rencontrées sont souvent parsemés de changements et
de ruptures professionnelles. Changements dont ’origine est a la fois présentée comme liée aux
transformations de soi du fait de la séropositivité (2 son annonce, a la mise sous traitements qui vient
faire effraction dans le déni de la phase initiale) et associée aussi aux évolutions du monde du travail
marquées par une instabilité, une précarité accrue. Précarité vitale et précarité sociale s’articulent ici
aussi, méme si les ressources socio-économiques de ces « salariés-malades » sont dans I’ensemble
supérieures a celles des « sans emploi-malades ».

La reconversion professionnelle

Certains optent pour un engagement plus radical en milieu associatif et y construisent leur vie profes-
sionnelle. Cet engagement peut correspondre au moment de la révélation de la séropositivité quand
elle intervient alors que I’orientation professionnelle n’est pas encore décidée. Pour d’autres, déja
engagés dans une vie professionnelle, I’activité en milieu associatif correspond a une double conver-

Activités, octobre 2010, volume 7 numéro 2 18



AGHTVIeS

reveeteciongme
D. Lhuilier & col. Le travail et I’emploi a I’épreuve du VIH/'VHC

sion ou une double rupture: d’avec le métier exercé précédemment, d’avec le milieu « ordinaire »
de travail.

Les reconversions professionnelles peuvent constituer des opportunités de transfert des compétences
personnelles en matiere de santé. Le souci de soi transforme le rapport a soi et au monde, il stimule
les capacités d’auto observation et de réflexivité. La perception, la sensibilité a 1’éprouvé sont ai-
guisées et ces « compétences » peuvent étre déplacées et activées dans 1’élaboration de nouveaux
engagements associatifs ou professionnels. Ces engagements concernent électivement les secteurs
du médico-social, de « ’aide a la personne ». Pas seulement parce qu’ils offrent des opportunités
d’emploi, mais aussi parce que dans ces contextes, le poids de la corporéité comme limite et condi-
tion humaine, la finitude et la fragilité ne peuvent plus étre occultés.

D’autres construisent un nouveau projet professionnel a partir des traces du passé, celles des for-
mations initiales ou des désirs restés suspendus, jamais réalisés mais que la révélation de la finitude
réveille.

Mathilde réalise « son réve »: elle a appris sa séropositivité il y a 18 ans lors de sa premicre
grossesse. « Apres ce choc et la dépression qui a suivi, je voulais réaliser quelque chose pour
moi. Reprendre des études, revoir la vie plus loin. C’était aussi une fagon de soigner les maux
psychologiques. C’était passer un cap, réaliser mon désir d’étre esthéticienne, « perdre » deux
ans a cette formation pour réaliser ce désir alors que ¢a faisait longtemps que je ne faisais plus
de projets ». Apres cette reprise d’études, Mathilde travaille comme salariée dans deux instituts
successivement puis créé sa propre société.

Elle ouvre son institut de beauté et a six salariées, une clientele réguliere. L’épreuve la plus
douloureuse est celle du secret maintenu sur sa santé dans un milieu de travail ou I’intimité est
souvent partagée. « Physiquement je tiens le choc, je suis costaud et la mobilisation de soi est
stimulante. Je suis active, j’ai besoin de mettre mon énergie dans une activité. Vivre a 100 a I’heure
vu que la vie est courte. Quand on n’est pas confronté a la mort, on n’est pas confronté a la vie ».

Il s’agit bien de vivre avec la maladie et non pour elle: « ce qui est jeu dans I’épreuve de la maladie,
c’est la promesse d’une viabilité restaurée qui n’annule pas la maladie mais la réintegre dans le déve-
loppement d’une vie. La viabilité représente alors I’horizon normatif minimal de la restauration de la
valeur d’une vie entamée par la maladie » (Le Blanc, 2006, p. 121). Une viabilité qui ne peut annuler
la question du désir, source d’élan vital. Le désir est ce qui relie la pulsion a I’objet, le désir d’étre
s’actualise dans des objets, des personnes, des engagements, pour « faire de sa vie une histoire ».
Quand la maladie est la compagne obligée de cette vie, les exigences a I’égard de celle-ci semblent
accrues, comme si s’affirmait avec force qu’on peut perdre sa vie a la préserver dans des formes de
rétrécissement du sujet sur lui-méme.

4.- Ajustement temporel des stratégies

La révélation de la maladie est le plus souvent celle d’une altération de la vie par la conscience de
sa fragilité. Méme si cette révélation n’instaure pas systématiquement un « avant » et un « apres »,
méme si une vie malade n’est pas synonyme d’une vie diminuée, elle est le plus souvent une vie
mobilisée, une vie modifiée par une double précarité vitale et sociale. Et on doit ici souligner la pré-
valence des changements, aménagements, ruptures dans les parcours des personnes rencontrées, y
compris sur la courte durée des deux ans de cette recherche. Ces changements ne sont pas réductibles
a des déterminismes sociaux qui poussent hors du monde du travail ceux qui ne peuvent soutenir
I’impératif de « ’employabilité » et de la performance productive. Ils tiennent aussi a I’ensemble des
stratégies de construction de la compatibilité entre maladie-traitement-travail : celles-ci recouvrent
a la fois les régulations entre les différentes spheres d’activité et les régulations internes a chacune
d’elles. Et ce, y compris bien siir, pour ceux qui « sans emploi » ne sont pas pour autant « inactifs ».

Nous pouvons repérer différentes manieres de se préserver de I'usure du travail: par la réduction
de la pénibilité physique et/ou psychique des activités; la réduction de I’exposition a des risques
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pour soi comme pour les collegues de travail (notamment en terme de risques de transmission par
le sang); I’évitement de la pression a la productivité; la réduction de ses rythmes de travail comme
ses ambitions professionnelles; la prévention des risques de la révélation du VIH par la construction
d’une présentation de soi dissimulant tout signe de vulnérabilité (au prix parfois de la construction
d’une stratégie de « héros du travail », une suractivité censée préserver du soupcon ou prévenir les
remarques autour des arréts de travail pour « maladie » ou examens médicaux). En méme temps, ces
stratégies d’économie de soi, de dissimulation et de simulation sont autant d’altérations de 1’intégrité
et du développement de soi, et donc de la santé. A contrario, certains projets ou conduites ont valeur
de mise a I’épreuve de soi: se prouver a soi-mé€me et aux autres que I’on n’est pas stérilisé par la
maladie, qu’on peut inventer, créer.

La vie avec la maladie est toujours synonyme d’arbitrage entre spheres d’activités, entre activités,
dans I’activité, avec en toile de fond la tension entre I’agir et le subir, entre auto et hétéro détermi-
nation. Les compromis sont provisoires, toujours a reconstruire « dans un mouvement oll se conju-
guent a la fois les capacités d’action et I’irréductible fragilité du sujet humain. Le modus vivendi ou
arrangement est une manicre de capitaliser les expériences du passé, notamment en mobilisant les
mémoires personnelles et collectives, de dessiner les contours de son présent et de tracer les chemins
d’un avenir a travers le projet » (Langlois, 2006, p. 21).

Apprendre a construire et utiliser les ressources pertinentes comme a contourner et limiter les
contraintes du contexte du travail, est un processus étroitement li€ a la possibilité de construire des
marges de manceuvre et a la variabilité de celles-ci. Il n’est pas sans colit car la transformation des
ressources consomme elle-méme de 1’énergie, 1’échange peut s’épuiser entrainant une détérioration
du systeme entier des activités (Curie & Hajjar, 1987). Lorsque les régulations et transformations
€chouent, lorsque les possibilités d’action du sujet sur lui-méme et sur les situations d’existence
s’alterent, lorsque les voies de dégagement des ambivalences et contradictions se dérobent, apparais-
sent alors les signes d’une psychopathologie, électivement des poussées d’angoisse et des troubles
dépressifs.

D’autres, a contrario, sont inscrits dans une désinsertion chronique dans laquelle 1I’emploi n’apparait
que ponctuellement. Ici, la découverte du VIH n’introduit pas par elle-méme a une rupture ou a une
réévaluation de I’histoire professionnelle. Mais le rféaménagement du modele et des conditions de vie
peut dépendre des modalités d’offre et de saisie des statuts sociaux octroyés du fait de la maladie et
des ressources associées.

Farid a 36 ans. Il est sorti de prison depuis un an environ quand nous le rencontrons pour la
premiere fois. Son parcours peut étre succinctement retracé : il quitte 1’école tres jeune, est
employé€ au noir sur des marchés, entre dans la restauration comme commis de salle. Il y deviendra
chef de rang a sa grande fierté méme si sa toxicomanie complique de plus en plus le maintien

de son activité professionnelle. Il finit par décrocher de sa place et alterne vols, cambriolages,
mendicité, prostitution. Il passera six ou sept ans en prison au total lors de condamnations
successives. C’est au cours d’un de ces séjours qu’il apprend a la fois sa séropositivité au VIH

et au VHC. Il a alors 27 ans. Sans lien avec I’extérieur, Farid a toujours travaillé en prison pour
subvenir a ses besoins, au-dela du gite et du couvert fournis par I’ Administration Pénitentiaire.
Lors de notre premiere rencontre, il est hébergé dans un foyer, il ne travaille pas et vit de ’AAH.
Il dit « remonter la pente apres le traitement VHC. Coté VIH, c’est bon, pas de traitement ». Et
pour ce qui est de la toxicomanie, il enchaine « je suis un toxicomane qui se soigne »: il s’injecte
ses doses de Subutex. Farid s’arc-boute a une sorte de projet idéal et répete a I’envie: « Moi, j’y
crois. Je n’ai qu’une envie: vivre! Y arriver, avoir un vrai métier, une famille, bien manger, bien
m’habiller ».

Lors du deuxieme entretien, Farid suit une formation en alternance pour obtenir un CAP
restauration. Il sort d’un rendez-vous pour obtenir un stage dans un hotel de luxe de la ville. Ce
n’est pas tant le service en restauration qui le mobilise que les connaissances que cette formation
lui apporte: « Ne pas étre juste un porteur d’assiettes ». Farid découvre les livres et le savoir, prét
a tout absorber. Et puis « le plaisir de ré-avoir a nouveau un rythme de vie, voir du monde, des
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clients, des collegues. Ressentir a nouveau qu’on est actif et acteur de sa propre vie ».

Cette « nouvelle vie qui se profile » n’est pas sans faire naitre de nouvelles angoisses: les
stratégies construites jusque-1a se trouvent déstabilisées. Alors que Farid ne s’est jamais soucié de
taire sa séropositivité, I’utilisant méme pour ses activités de mendicité quand il était a la rue, ou
pour tenir a distance des co-détenus menacants, il découvre les risques de dire dans son nouveau
milieu professionnel et les nécessités de 1’apprentissage d’une vie dans un monde différent du sien
jusqu’alors: « Ce qui me soucie le plus, c’est de refaire ma vie. Il va falloir que j’avance étape par
étape. Je suis au bord, tout peut arriver, dans un sens ou dans un autre. Je reste fragile: ou je vais
dans le passé ou je bascule vers ’avenir. C’est une phase compliquée ».

On repere, dans la diversité des situations rencontrées, des dynamiques positives quand les conditions
d’emploi, les environnements de travail, le rapport au travail, permettent a la fois la construction et
I’entretien non seulement d’une préservation de soi mais d’un développement de soi. A contrario,
d’autres sont en butte a des aménagements impossibles qui conduisent a des ruptures (suspension
de I’activité, changement d’emploi, changement de métier, changement de statut...). Les régulations
sont compliquées par les transformations du monde du travail ol se conjuguent précarisation de
I’emploi, intensification du travail, individualisation des salariés (chacun devant de plus en plus s’ap-
puyer surtout sur ses ressources propres pour faire face aux difficultés rencontrées). L accroissement
des processus de sélection et d’exclusion sur un marché de I’emploi hyperconcurrentiel laisse peu de
place a la santé précaire. L’intégration professionnelle, quand elle est synonyme de précarité, peut
étre éprouvante pour la santé alors méme que les activités déployées dans ces emplois contribuent,
de par le plaisir éprouvé, a I’entretien de la santé. Inversement, le faible investissement d’activités
professionnelles qui restent seulement « alimentaires » pése comme contrainte et amplifie alors les
contraintes imposées par la maladie. Et ce, alors méme que la sécurité de I’emploi apparait comme
une assurance qui rassure face a la précarité vitale. Les enjeux d’emploi, de travail, de santé appa-
raissent bien comme la quadrature du cercle (Hélardot, 2008).

Conclusion

Il'y a une tres grande inégalité entre les personnes qui vivent avec le VIH : inégalité sociale mais aussi
en matiere d’efficacité des traitements et d’effets secondaires plus ou moins handicapants. Certaines
sont en échappement thérapeutique, d’autres cumulent de multiples empéchements, d’autres se sen-
tent en pleine possession de leurs moyens, avec tout de méme une fatigabilité accrue. A cette diversi-
té d’états de santé, fonction pour une part importante de I’ancienneté de la contamination, s’ajoute la
diversité des contraintes et pénibilités caractérisant les situations de travail et d’emploi. Cependant,
trois traits communs se dégagent de I’analyse de I’expérience du travail avec le VIH et/ou le VHC:
une transformation des modes opératoires, qui constituent autant de tentatives de régulation dans
Pactivité (Leplat, 2006, 2008), des équilibres construits entre les différentes spheres d’activités et
une réévaluation des projets de vie. Ces derniers se signalent par des choix et des changements dans
les parcours professionnels, non réductibles a des empéchements ou a des discriminations vécues.
Mais ces transformations sont le plus souvent opérées dans une grande solitude: le silence entretenu
sur la maladie, les stratégies de dissimulation déployées font obstacle aux régulations collectives
dans les milieux de travail. Les personnes se privent alors de leviers pour améliorer leurs conditions
de travail et construire des marges de manceuvre dans leur activité de travail. Le colit somatique mais
aussi psychique de la simulation-dissimulation est a I’origine d’un ressentiment qui peut altérer les
relations de travail, voire mettre en échec les démarches de recherche d’emploi. Les entretiens indi-
viduels comme les réunions de groupe conduits lors de cette recherche-action ont permis de révéler
I’ambivalence a I’égard du choix du dire ou du taire I’infection et d’interroger les représentations du
dévoilement comme menace. L'image du VIH comme maladie honteuse (découlant d’un acte de res-
ponsabilité manqué, contractée lors de comportements socialement sanctionnés, susceptible d’étre
transmise a autrui) pese encore, a la fois en termes de culpabilité éprouvée et de jugements sociaux.
La réflexivité sollicitée lors des échanges a conduit a relancer les interrogations sur le cofit de la
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gestion en solitaire des activités et du maintien en emploi et d’explorer les mouvements des secrets
et confidences pour conjurer les risques de discrimination et de rejet mais aussi de 1’usure de la santé
au travail. Au-dela de I’alternative dire-taire, sont alors envisagées les conditions d’une modulation
du secret et les stratégies de controle des confidences.

L’exploration des régulations des activités, entre les systemes d’activités, les réaménagements du
modele de vie, ici réalisée avec des personnes vivant avec le VIH et/ou le VHC, devrait étre poursui-
vie par I'investigation de la vie avec d’autres maladies chroniques (Chassaing, Le Clainche, Lasne, &
Wasner, 2009) ou avec le vieillissement (Molinié, 2001). Les comparaisons devront tenir compte des
distributions sociales et démographiques différentielles des pathologies, de la visibilité et du poids du
stigmate notamment. Ces perspectives pour des travaux a venir peuvent étre étayées sur une problé-
matique transversale: a travers ces « éprouvés », se révele la précarité de 1’organisme, signalant que
« la mort est dans la vie, la maladie en est le signe » (Canguilhem, 1989, p. 47). La maladie est une
épreuve existentielle. Une épreuve non réductible aux regards et jugements des autres, aux risques de
stigmatisation. Car le « jugement » est d’abord celui que le sujet porte sur lui-méme quand il compare
ses possibilités d’aujourd’hui a celles d’hier, quand il détecte, surveille les métamorphoses de soi
opérées par le virus qui « ’habite ». « Ce qui est menacé par la maladie, ce n’est pas la fonction de
tel ou tel organe, c’est « I’allure de vie » de I’individu, c’est-a-dire le tout de ses relations avec son
milieu dans son devenir » (Lecourt, 2008, p. 37).

La notion « d’allure de vie » reprise ici est celle de Canguilhem (1966); elle met 1’accent sur une
conception de la vie comme polarité dynamique. L’allure recouvre a la fois le mouvement, plus ou
moins aisé, plus ou moins rapide, le rythme, mais aussi la reconnaissance par d’autres de ce qui en
impose (avoir de I’allure, une fiere allure...). Les allures de la vie ne sont jamais données définiti-
vement mais a construire, chaque stabilisation supposant une sorte d’expérimentation préalable, par
rupture d’une stabilité antérieure. La pathologie est réduction des capacités initiales, réduction de
la latitude initiale de composition avec le milieu de vie et d’intervention dans celui-ci. Une autre
« allure de vie » sera a construire et a tenter pour un nouveau point d’équilibre entre identité a soi-
méme, habitudes, modes de vie et fluctuations, transformations. Ce travail d’accommodation d’une
fluctuation des conditions d’existence mobilise aussi des processus de compensation, notamment en
matiere d’anticipation, d’attention, de sensibilité, de réflexivité... Les entretiens ont montré cette
réflexivité aiguisée par la vie avec le virus en soi, cette intelligence du corps développée dans I’entre-
tien de 1’élan vital et les ressources que constituent les affects dans le développement de la pensée. Le
« défaut » n’est pas arrét du développement. Il est point de départ et force mobilisatrice fondamentale
du développement psychique de I’individu (Vygotski, 1994). « Le défaut » peut étre méme révélation
de ressources personnelles insoupgonnées et engagement dans d’autres projets professionnels, plus
en adéquation avec les valeurs du sujet et ses désirs.

Il s’agit bien d’adopter le point de vue de la personne vivant avec une maladie. Une personne dont le
« pouvoir de normativité » sur son milieu se trouve diminué. Etre normal, pour un étre vivant, c’est
étre normatif, c’est affirmer 1’originale normativité de la vie. Et vouloir prolonger la normativité
de la vie par une maitrise rationnelle de son allure (Canguilhem, 1966). La question n’est donc pas
seulement celle du stigmate ou de la conformité aux normes sociales pour lesquelles la maladie est
une déviance, et notamment dans le monde du travail pour lequel elle est une « anomalie » (Dodier,
1986). Elle n’est pas plus celle d’un retour a I’état antérieur au diagnostic ou a la déclaration des
premiers symptomes. Ce qui importe est plutdt, dans les conditions nouvelles créées par I’irruption
du virus dans la vie, de pouvoir construire et accepter une nouvelle vie qui ait, a ses propres yeux,
suffisamment de qualité pour étre vivable, pour y poursuivre un développement de soi et son histoire,
pour y préserver son pouvoir d’agir, sur soi et sur son environnement, pour résister au pouvoir de
la maladie. La maladie du biologiste n’est pas celle de celui qui vit avec. Ce dernier peut nier qu’il
soit malade ou se déclarer en bonne santé tant qu’il ne souffre pas. « Il vit et survit parce qu’il joue
avec sa maladie: il la surveille, il I’a a I’ceil, il la prend a contre-pied, I’anticipe, la piege, lui joue des
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tours, la tourne, la retourne, bref il élabore un dispositif ou au clivage dehors-dedans se substitue une
stratégie malade-maladie qui a pour nom résistance » (Proust, 1997, p. 130). Un jeu se joue, parfois
éprouvant, souvent épuisant, qui déplace la ligne de partage entre passif et actif, entre sujet et objet,
pour garder la main sur soi et sur I’« autre » en soi.

D’une maniere générale, les entretiens sont toujours 1’occasion de dire la centralité de 1’activité dans
I’élan vital, activités professionnelles, bénévoles, clandestines, créatives... Le rapport dialectique
entre le sujet et son activité tient a cette double transformation qu’elle réalise: transformation de
I’environnement, du « monde », mais aussi transformation de soi. L’homme est aussi produit par son
activité. Et le travail sur soi que sollicite la maladie est soutenu, arrimé a 1’activité comme ressource
essentielle.
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RESUME

La problématique santé et travail est le plus souvent traitée a travers les
effets potentiellement déléteres du travail pour la santé somato-psychique.
La recherche présentée ici a pour objet I’expérience du travail a I’épreuve
de la maladie chronique et la centralité de I’activité dans la résistance a
I’emprise de la maladie. Inscrite dans le champ de la psychologie sociale
clinique du travail, I’investigation qualitative a privilégié une approche
diachronique : trois entretiens semi directifs avec chacune des 64 personnes
rencontrées (aux situations d’emploi, catégories socioprofessionnelles,
ages et sexes diversifiés) et conduite de réunions répétées de groupes en
milieu associatif. Les personnes vivant avec le VIH et/ou le VHC sont
actives dans I’organisation de leur vie et ce dans plusieurs spheres privées
et publiques. Le décloisonnement des activités professionnelles des autres
spheres d’activités engagées permet de repérer les régulations, arbitrages,
compromis réalisés mais aussi les ressources et les compétences accumulées
et leur usage d’une sphere a I’autre. Sont mis en perspective ici le travail de
santé, le travail de recherche d’emploi, le travail professionnel et le travail
associatif.

MoTS CLES
Santé, travail, régulation, systeme d’activités, maladie chronique.
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Pseudo H/F Age CSP Emploi Pathologie Association
Julien H 29 cuisinier CDI VIH 0
Christophe H 31 administratif CDI VIH volontaire
Laurent H 32 cadre fonction publique CDI VIH+VHC volontaire
Abdel H 42 travailleur social CDI VIH 0
Stéphane H 44 sociologue CDI VIH 0
Alain H 44 professeur des écoles CDI VIH volontaire
_ Samuel H 44 comptable CDI VIH+VHC volontaire
=} Yves H 47 formateur CDI VIH 0
é Jean-Paul H 47 chef cuisinier CDI + au noir VIH 0
E Jack H 48 formation AMP CDI VIH+VHC ancien usager
&) Bob H 48 homme a tout faire au noir VHC ancien usager
=
i Habi F 30-40 auxiliaire de vie sociale salariée VIH usager
‘ﬁ Rama F 30-40 auxiliaire de vie sociale salariée VIH usager
% Néné Gallé F 30-40 agent de nettoyage salariée VIH usager
=) Sadio F 30-40 auxiliaire créche salariée VIH usager
‘é Oumou F 30-40 agent de nettoyage salariée VIH usager
E Yama F 30-40 restauration rapide salariée VIH usager
Christine F 30-40 auxiliaire de vie sociale CDI VIH usager
Endjy F 32 coiffeuse au noir VIH volontaire
Awa F 37 secrétaire CDD précaire VIH usager
Zglina F 45 secrétaire college CDI VIH 0
Isabelle F 55 chargée de communication CDI VIH 0
Michele F 55 secrétaire CDI VIH usager
Haja F 50-55 agent de nettoyage intérimaire VIH usager
o 5’5 Baptiste H 38 aide documentaliste CDD précaire VIH salarié
§ 'g Régis H 39 animateur prévention CDI VIH salarié
28 g Francis H 40 administratif CDI VHC salarié
g E‘ g Michel H 45 salarié association CDI VIH salarié
§ = Victor H 47 directeur association CDI VIH salarié
& E Pablo H 58 travailleur social CDI VIH salarié
@ Sidonie F 45-50 travailleur social CDI VHC salariée
& o 3 Paul H 37 journaliste prof libérale VIH volontaire
5 g E Mathilde F 42 commercante entrepreneur VIH 0
< B Lucie F 43 journaliste indépendante prof libérale VHC 0
Louis H 31 magasinier sans emploi VIH usager
Pierre H 34 sans chomage VIH volontaire/usager
Jean H 34 sans sans emploi VIH 0
Felipe H 36 divers formation VIH usager
Farid H 36 sans, ex détenu recherche VIH+VHC usager
Jules H 40 petits métiers divers chomage VIH+VHC usager
Léon H 40 vendeur recherche VIH usager
Eric H 40 VRP recherche VIH usager
Gilbert H 40 sans sans emploi VIH 0
John H 41 chomage sans emploi VIH+VHC volontaire/usager
Ulysse H 42 commercial banque sans emploi VIH volontaire
— Philippe H 42 comédien sans emploi VIH 0
8 Jérémy H 43 responsable achats sans emploi VIH+VHC volontaire
E Martin H 44 formation recherche VIH volontaire/usager
= Franck H 45 vendeur sans emploi VIH usager
(2 Diego H 45 artiste sans emploi VIH volontaire/usager
;g J-Francois H 46 coiffeur, serveur... recherche VIH usager
wn Lucas H 47 designer chdomage VIH volontaire
% Vincent H 48 ex serveur, formation VIH usager
g Patrick H 51 ex chanteur, formation VIH+VHC usager
g‘) Raoul H 62 agent de bureau retraité VIH 0
E Hawa F 30-40 sans recherche VIH usager
Fatou F 32 AVS en cours formation VIH usager
Binta F 32 garde d’enfants formation VIH usager
Armelle F 37 hotesse de 1’air recherche VIH 0
Pauline F 40 secrétaire sans emploi VIH+VHC usager
Florence F 42 formation secrétariat sans emploi VIH usager
Sophia F 44 assistante sociale sans emploi VIH usager
Murielle F 45 psychologue recherche VIH+VHC volontaire
Anne F 45-50 sans sans emploi VIH usager
Fabienne F 47 é&ditrice sans emploi VIH 0
Fatima F 48 ALD femme de ménage sans emploi VIH usager
Naima F 49 agent nettoyage sans emploi VIH 0
Martine F 57 comptable sans emploi VIH volontaire

Tableau 1: 68 personnes interviewées : situation d’emploi, sexe, age, catégorie
socioprofessionnelle, pathologie, statut associatif

Table 1 : 68 interviewed individuals : employment status, gender, age, occupational
cohort, pathology, association status
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