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Résumé

L’irruption d’'une maladie chronique constitue ungture dans la vie des individus,
qui les conduit a repenser leur projet professibnAe partir d'un dispositif collectif
d’échanges sur le theme du maintien ou du retotiraaail, de 35 entretiens semi-directifs de
recherche et de 27 entretiens d'orientation, nétrele tend a montrer que le projet des
personnes malades s'élabore soit dans la contidaitéur situation de travail antérieure, soit
dans un désir de changement. Pour certains, reaame situation professionnelle connue
permet de répondre a un besoin de sécurité, reseenmine d’autant plus nécessaire qu'il est
en contrepoint de l'incertitude liée a I'évolutiale I'état de santé. Cependant, la maladie
conduit a revisiter le sens qu’on accorde a soratraBeaucoup souhaitent réaménager leur
parcours professionnel en tentant de concilier gowdsion de soi et exigences de la
production. La maladie sollicite en effet de nole®ihormes de vie, conduit a réévaluer ses
valeurs et fait émerger la question du désir. Bregles organisations du travail prennent peu
en compte la vulnérabilité des salariés maladegucées amene a rechercher des conditions
de travail plus favorables a la préservation de santé.

Les activités des sujets, de travail ou hors tta\aparaissent comme un moyen de se
dégager de la maladie et d’éprouver ce dont onagstble. Elles sont sources de projection de
soi dans l'avenir et permettent, alors méme quetfi@ence a celui qu’'on était auparavant
n'est plus valide, d’étayer le projet sur des eigréres concretes. En cela, elles sont un
déclencheur des réorganisations. Cependant, ladieagéxacerbe la sensibilité a soi et aux
autres, et conduit également & un retour réflexif,induit des transformations. Le projet est
donc un moyen de restauration des capacités dastio soi et sur son environnemelht.
s’élabore par rapport a ce qu'on a envie de fave¢gard au souci de travailler en santé, et
par rapport a la nécessité de vivre de ses rev8mfait, cette élaboration pose de nombreux
dilemmes, et suppose d’opérer des arbitrages. logstp rencontrés sont massivement centrés
sur des intéréts altruistes et artistiques, caedherche de sens préside a ces réorganisations.
Ces derniéres prennent la forme de départ en famate création de sa propre activité ou de
recherche directe d’emploi, lorsqu’un transfercdenpétences est possible.

De fagon générale, a I'interface de I'éprouvé dpspde I'activité des personnes et de
la facon dont elles se projettent dans I'avenaxpérience de la vulnérabilité vitale peut étre

opérateur de développement.

Mots- clés : maladie chronique, projet, activités.



Summary

Whenever a chronic disease arises, it does marieakbn people’s life, which often leads
them to reconsider their vocational projddtrough a collective workshop about how to hang
on or to return to work and the addition of 35 seinective research interviews and 27
counseling interviews, we aim to show thabple suffering from a chronic disease build their
vocational project, by either carrying on theirpoais professional life or trying to change it.
Some of them come back to a well-known job to &dé, by contrast with the uncertainty of
the way their health will evolve. Neverthelessneks leads people to rethink the meaning
their job has for them. A lot of them want to reorganize thmreer path, attempting to
reconcile with work requirements. lliness does @eaneed for a new life style, leads people
to reconsider their own values, and raises the tmuesof desire. Moreover, work
organizations don't really take care of ill workefercing them to look for better work

conditions, in order to preserve their health.

Both work and off- work activities seem to be a wdyescaping the disease and assessing
their owncapabilities.Through activities, people can picture themselveshe future and
build a project based on real experiences, althdligy are not anymore the person they used
to be. Thus, these activities cause reorganizatibtmvever, the illness increases the
sensitivity towards oneself and other people, legdo a reflexive thought which drives
changes. Hence, the projéeicomes a way of restoring their ability to actthgmselves and
on their environment. They build it in reference wiat they would like to do, while
preserving their health, and to the necessityuwe &in one’s income. Building a life project
leads to dilemma facing situations, which force pjecto make choices to resolve. The
people’s projects are mainly of altruistic and siti nature, because such reorganization
initiatives are primarily driven by a search towareaning : attending a training, creating

one’s business or directly taking up a job, whenevieansfer of skills can happen.

Generally speaking, at the interface of peoplealth condition, activities and the way
they project themselves into the future, experimmgntvital vulnerability may act as a

development factor.

Key words : chronic disease, project, activities.
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En France, on estime que 15 millions de personmes atteintes de maladies
chroniques, soit 1 francais sur 5. Au niveau eueop@3,5% de la population active des 27
états-membres ont déclaré souffrir d'une maladieoriljue et 19% ont fait état d’un
probleme de santé de longue date (ENWHP, 2013) ptagrés de la médecine ont permis
une amélioration de I'espérance de vie de cett@lptipn, ainsi que la possibilité pour elle,
grace a des traitements adéquats, d’envisager tonrr@ I'emploi. Pourtant, son taux
d'activité professionnelle en France est de 'ode85%, soit un risque 4 fois plus grand que
pour la population générale d'étre exclu du mambhéravail. Il est inférieur a celui des
personnes handicapées (44%) et a celui de la papulgénérale (71%) (Obrecht &
Hittinger-Le Gros, 2010). Or, selon Knoche, SocletrtHouston (2012), "la résolution du
probleme des maladies chroniques sur le lieu daitreonduira a une croissance économique
plus forte, des emplois rémunérateurs [...] une ditndm des demandes adressées aux
systémes de soins de santé et une productivitéelcgp. 3). Toutes les maladies chroniques
ont un impact sur la participation a lI'emploi, mkas conséquences sur l'activité varient en
fonction de la nature de la pathologie et du posteupé. Elles aménent fréquemment les
individus a des réorientations professionnellestiplas et sont I'occasion de repenser leur
inscription dans le monde du travail. Les persomrmasades chroniques ont souvent eu un
premier métier qu'elles ne peuvent plus exercequétles oblige a reconstruire un projet
professionnel.

Une premiere étude, réalisée dans le cadre de mats¢er recherche, nous a permis
d’explorer a quelles conditions les personnes wratshn de handicap pouvaient échapper a
une mise a I'’écart du monde du travail et recoulmar qualité de sujet, malgré les exigences
accrues des organisations aujourd’hui. Nous avtors &éenté d’étudier le handicap dans la
double perspective de la construction identitairede développement, en postulant que
I'expérience du défaut peut étre opérateur de crmieteet donc de la santé. Nous avons
montré que, pour sortir des empéchements qui lirhler action, les personnes en situation
de handicap disposent de moyens de compensatienladorme de stratégies individuelles
ou collectives, instrumentales, cognitives ou desiavia des aménagements de poste, des
modes opératoires spécifiques et I'appel a la lbotiation d’autrui. Lorsque 'organisation du
travail prend en compte le handicap des persoraiess I'activité professionnelle peut se
constituer comme opérateur de santé, et méme, pgmeie du handicap comme d'une
ressource.

Nous avons souhaité prolonger cette réflexion gmplfochant par le prisme du projet.

Nous voulions voir comment s'articulaient I'éproaehandicap, l'activité des personnes et la
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facon dont elles se projetaient dans I'avenir. Camme nous l'avons observé lors de cette
premiére étude, les personnes handicapées ou realadint étre considérées non pas en
fonction de leur déficience, mais comme des pem®@anpart entiere. A ce titre, elles aspirent
a développer un projet personnalisé. Notre intpoétr cette thématique prend son origine
dans notre métier de base, qui est le conseil @mtation, et notre expérience dans ce
domaine auprés des publics en situation de handicap

L’opportunité d’un terrain d’enquéte nous a condaitresserrer notre réflexion a
propos des personnes atteintes de maladies chemnigu effet, la loi du 11 février 2005 sur
I'égalité des droits, des chances, la participagida citoyenneté des personnes en situation de
handicap donne une nouvelle définition des contdurkandicap, et y inclut les pathologies
chroniques. En outre, nous verrons plus loin quaaddadie grave et invalidante rencontre la
question du handicap sous I'angle de la reconnaissde la qualité de travailleur handicapé
(RQTH). Des lors, nous nous interrogeons sur laorfaglont se construit le projet
professionnel des personnes souffrant de pathalogheoniques, alors que la maladie est
traditionnellement percue sous un versant négatifermes de manque ou d’'impossibilités. A
l'instar du handicap comme révélateur de compésemtefacteur de développement de
I'activité, tel que nous I'avons montré dans notéenoire de master, nous nous demandons en
qguoi et comment I'expérience de la maladie chranioggut conduire a une réélaboration du
projet de vie, qui contient la question du projedfessionnel. La maladie peut-elle étre
l'occasion d'une renégociation de ce dernier, @usidu rapport au travail? Dans ce cas, de
quelle maniére le transforme-t-elle et de quellenigv@ change-t-elle la relation aux
différentes sphéres d'activités? Quel rble jougeence de l'activité, avec I'engagement du
corps qu'elle suppose, dans la construction duef®oy-a-t-il des spécificités du projet
professionnel, lorsqu'il est initié par une désargaion liee a la maladie? Est-il pertinent de
I'élaborer en référence a I'expérience passées ajae les individus touchés par la maladie
font I'épreuve de l'altérité ?

Telles sont les questions que nous voudrions abalales cette recherche, en nous
situant résolument du co6té des personnes concereéeson du co6té des dispositifs
d'accompagnement, ni des personnels qui les forg.vPour éclairer ces interrogations, nous
explorerons ce que dit la littérature en sciencesdines dans ce domaine.

Une premiére grande partie théorique visera a &pmior dans un premier temps trois
notions clés dans cette étude : la maladie, leefrguis l'activité. Un premier chapitre
dressera un panorama général des affections clues)igt de leurs effets désorganisateurs sur

la vie en général et la vie professionnelle enigaier. Nous traiterons de I'expérience de la
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maladie, abordée du point du vécu subjectif dewiahas. Nous la resituerons par rapport au
concept de santé, puis de handicap. Un deuxiemgitedhaera consacré aux processus de
compensation mis a jour dans différentes situatittnsandicap, dont la déficience mentale, le
vieillissement, les troubles psychiques avec laionotde "recovery”, et aux théories
développementales qui y sont afférentes. Le tnmisi€hapitre visera a présenter une synthése
des conceptions traditionnelles du projet, pouvemr a aborder les situations de transitions
ou ces derniéres semblent moins efficientes. Nentetons dans le quatrieme chapitre de
croiser les notions de projet et de maladies quivget apparaitre a certains égards
antagonistes, et nous nous référerons a des théguieremettent en cause les modéles
traditionnels du projet. Le cinquiéme chapitre smtrera sur la notion d'activité en la
distinguant dans un premier temps de celle d'a@iafiacte, puis en l'articulant aux concepts
de projet et de maladie.

La deuxiéme grande partie portera sur notre étudeaet que telle, a savoir, la
présentation de notre problématique et de nos ej@ates d'investigation (chapitre 2.1), de
notre meéthodologie d'intervention et d'analyse [fitha 2.2), de notre population d'étude
(chapitre 2.3). Nous en viendrons ensuite danshbpitre 2.4 a l'analyse des matériaux
recueillis, celle-ci se structurant autour des thigues du vécu de la maladie, du réle de
l'activité dans I'expérience des sujets interrogggis de la construction du projet
professionnel, en articulation avec les axes d4tigation préalablement définis. Cette
analyse qualitative de contenus, arrimée au discdas personnes ayant participé a notre
recherche, débouchera sur un essai de typologigrdgsts repérés (chapitre 2.5) et sur le
dégagement de leurs caractéristiques récurrentepifee 2.6). Le septieme chapitre de la
deuxieme grande section (2.7) abordera la questantransformations initiées par notre
recherche-action, et I'éclairage qu'elles appogerdtre problématique initiale.

La troisieme grande partie sera consacrée a laistiEmn des résultats des données
d'enquéte au regard de notre cadre théoriquefdtedans un premier temps la synthése des
processus a l'ceuvre dans la réorganisation professie des personnes malades chroniques
en mettant en perspective la probléematique dengpadealité et du concept de soi dans la
construction de projet. Nous reviendrons sur lescgssus compensatoires observés,
I'expression de la normativité dans notre poputatibétude, et le principe méme de
recherche-action en tant que pratique d’intervensiociale. Puis, nous tenterons de tirer des
enseignements de cette recherche concernant I'pagm@ment en orientation des personnes
en situation de vulnérabilité. Dans un second tempss porterons un regard critique sur

notre méthodologie de recueil des données, contenodamment la spécificité des pratiques
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d’orientation, I'apport différencié des dispositifsdividuel et collectif de notre étude et la
part de subjectivité dans le traitement des maténiacueillis. Enfin, notre conclusion tentera
de faire la synthése de nos résultats, et desdligivectrices qui se sont dégagees, pour

envisager des prolongements dans des rechercbhesuwiés.
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1. Cadre théorique de I'objet d'étude
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1.1. La maladie chronique, une expérience de ragur

de réorganisation

Notre étude porte sur le cas des personnes aieii@tanaladies chroniques. Notre
objet n'étant pas de nature médicale, nous n'almrsi@as la nosographie de chaque maladie
chronique rencontrée, car ce qui nous importe eshsgries caractéristiques des pathologies
dans leur manifestation que l'impact de cet ensendkdffections sur la vie sociale et
professionnelle des individus atteints. Cependbaest nécessaire de commencer par définir

ce que l'on entend par "pathologies chroniques”.

1.1.1. Définition et données statistiques

Les affections de santé chroniques sont la prencguse de déces en Europe. Comme
nous l'avons mentionné en introduction, en Fraonegstime que 15 millions de personnes,
soit prés de 20% de la population, sont atteintsndiadies chronique€haque année, parmi
les 468 000 personnes de 20 a 60 ans qui connaigsersituation de handicap, 60% sont
atteintes d'une maladie invalidante (Ait-Ali, Lagie2011, p. 161). Au niveau européen,
23,5% de la population active des 27 états-membraesdéclaré souffrir d’'une maladie
chronique.En cela, elles constituent une problématique majautéchelle européenne, voire

mondiale.

Voici la définition qu’en donne I'Organisation Moiate de la Santé : "toute maladie
qui engendre des problemes de santé nécessitarriseeen charge continue sur plusieurs
années, voire plusieurs décennte$ne maladie chronique est une maladie de loniguée,
évolutive, souvent associée & une invalidité e amlenace de complications graves"
(séminaire Chaire santé Sciences Po, 2010). Eltecasactérisée par [lincertitude et
I'instabilité des capacités physiques et intelleidés des sujets qui en sont atteints, et souvent

elle ne guérit pas : "la maladie n'a pas d'échéanéeisible et le rythme d'évolution de

! Organisation mondiale de la santé. Fiches d'infiitom sur les maladies chroniques. Consultable: sur
www.who.int/topics/chronic_diseases/en/

2 Cette citation est extraite du document mis emdligsur http://www.maladieschroniques-travail.orgie
séminaire a donné lieu a la publication d’'un ouerdgigé par Olbrecht et Hittinger-Legros en 2010.
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chacune est lui-méme imprévisible" (Baszanger, 19869). Les pathologies chroniques
couvrent une grande variété d'affections, de siéveariable et fluctuante, généralement non
transmissibles et a évolution lente. Elles ont@mrmun un traitement au long cours, parfois
uniquement a base de médicaments. En cela, elexgaft la qualité de la vie quotidienne et
impliquent fréequemment un changement de mode d@ aieroix, 2009, p. 33). Elles peuvent
provoquer des situations de handicap temporaire définitif. Elles sont liées au
vieillissement, au mode de vie et a des prédisposiigéenétiques. Comme I'expliquent Waser
et Lénel (2014, p. 2), elles "se distinguent dekdies aigués par leur chronicité, I'alternance
de périodes critiques et de périodes de stabililéngprévisibilité de leur évolution". Elles
n’'impliguent pas nécessairement, comme lors deadies aigués, une suspension de la vie
professionnelle. Parmi elles, les maladies cardgeulaires, le cancer, les affections
respiratoires et le diabéte représentent de I@npléncipales causes de mortalité dans le
monde (63% des décés). L'ONMBientionne également parmi les maladies les phendues
dans I'Union Européenne, l'insuffisance rénale oigoe, les maladies du foie, la santé
mentale, et 'obésité. Sont aussi concernés lem#ds rhumatismales, le sida, la sclérose en
plagues. Selon cette instance, 36 millions de pees®sont mortes de maladies chroniques en
2008, dont 9 millions qui avaient moins de 60 dhes maladies chroniques invalidantes
telles que le cancer, le sida ou le diabéte alier@ntiésormais un vivier croissant de
personnes présentant un potentiel de handicap¥y (&atl., 2010, p.10). Selon Baszanger
(1986, p. 3), elles "constituent les pathologiessh@ntes dans nos sociétés”. Lacroix (2009)
explique que les maladies chroniques, nombreuststatifférentes, se signalent tantdt par
des douleurs physiques, tantét elles demeurentcgdlgses. Leur manifestation, souvent

exacerbée par le stress, peut donc prendre diviensess :

- certaines personnes se fatiguent facilement mbaissent des baisses d'énergie durant des
périodes prolongées ou a des moments particuleeta gburnée, du fait des fluctuations liées
aux effets de la maladie ou de la présence d'unkegiochronique. Les individus, qui ont une
résistance physique limitée, ont besoin de se eggosguemment.

- Certaines personnes ont une capacité de contientret de traitement de l'information

réduite, du fait soit de la maladie, soit de l'effes médicaments.

¥ OMS : Organisation Mondiale de la Santé.
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- D'autres peuvent avoir des difficultés de coation motrice ou de mobilité, liées a des
douleurs, des troubles nerveux, des tremblemenésfaiblesse musculaire, l'inflammation ou

la raideur des articulations.

Certaines pathologies chroniques peuvent égalenaffiecter d'autres aires du
fonctionnement individuel. Ainsi, la sclérose mpiéi peut provoquer des empéchements
cognitifs relatifs a la perception, 'accommodatilnmémoire a court terme, le langage. Une
méme pathologie peut s'exprimer de facon différeditme personne a une autre ou se
manifester de maniére tres fluctuante pour un miéieidu (Guide for Assessing Persons
with Disabilities, site consulté le 25/3/2013).

Les maladies chroniques durent aussi longtempsigreela vie de la personne malade
et elles posent la question de la gestion de lanitité quotidienne de la pathologie
(Baszanger, 1989). Pierret (2008) montre que de @tuplus de personnes vivent avec une
pathologie lourde, invalidante et parfois méme el@ten ayant un suivi médical au long
cours. Pourtant, "elles ne se considérent pas codesaenalades et entendent avoir une vie
normale” (Pierret, 2008, p. 56). Ainsi apparaissetd fois un nouveau patient "qui n'est ni
malade ni en bonne santé", et des maladies quiiv@ntv'sur un mode séquentiel et
intermittent” (ibid., p. 56) avec des consultation&dicales, des examens, des hospitalisations
régulieres qui viennent rappeler la présence aediadie, alors que la personne ne se vit pas
en permanence comme malade. Waser et Lénel (28jbdgrrent ce point de vue en affirmant
que

"les différentes maladies chroniques se caractéripandes protocoles de soin et les

effets des traitements médicaux qui peuvent partarséquence directement ou

indirectement sur [...] le travail ou 'emploi. Enfef, certaines affections comme le
cancer supposent des traitements intenses durardlqoes mois avec des
hospitalisations peu propices a la poursuite d'@otivité professionnelle, tandis que
les traitements pour d’autres pathologies, commeVIel ou le diabéte, intenses
également mais sans recours a des hospitalisatjperenettent de ne pas interrompre

une activité professionnefl¢p. 2-3).

Nous abordons ici la question de I'éprouvé de ldadia par le sujet, et nous entrevoyons la
une des raisons pour expliquer la difficulté qu'des personnes gravement malades a se
reconnaitre sous le vocable de handicapées. Nmsgndrons.

Ces remarques montrent que les pathologies chuesignt non seulement des

répercussions physiologiques diverses, leur imdacictionnel est variable selon les
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individus, mais elles sont appréhendées de factiérelite par chacun d’entre eux. C'est

I'aspect que nous allons aborder maintenant, equév le vécu subjectif de la maladie.

1.1.2. Le vécu subjectif de la maladie

1.1.2.1. La maladie comme désorganisateur de lsodiale

Comme ['écrit Lacroix dans Simon et al. (2009,survenue de la maladie constitue
un événement ni choisi ni désiré" (p. 33). Elle quar souvent une rupture existentielle dans
la vie des personnes, qui va avoir des répercussiomplan émotionnel. "Confronté a la perte
de son état de santé antérieur, [...] le patieiteff@ctuer un travail de deuil pour admettre la
réalité¢ de son (nouvel) état de santé” (Lacroix0QR0p. 33). Le sujet est confronté a
I'altération de certaines de ses fonctions phygiqles et a la transformation de son soi
antérieur. Lacroix (ibid., p. 37) décrit deux typhksréactions de I'appareil psychique face a la
perte :

" - une réaction de digestion, de métabolisation siegations de perte par un travail

psychique impliquant un passage a travers une tertsouffrance; c'est la trajectoire

vers les étapes de la guérison psychique.

- Une réaction d'évitement, de blocages des affactgrofit d'un investissement dans

certains domaines (la performance professionneieparaitre plutét que I'étre. Si les

mécanismes protecteurs viennent a s'effondrer, déadie peut alors prendre une
place considérable et laisser le patient dans uat ée résignation teintée de
dépression.

Baghdadli et Gely-Nargeot (nttp://www.lab-epsylon.jr évoquent aussi différentes

phases dans le processus d'acceptation de la makltlis parlent d'une premiére étape de
déni, qui consiste a minimiser I'impact de la phibie sur la vie quotidienne. Vient ensuite le
choc, qui suit 'annonce du diagnostic. Il arriveeccertains patients refusent d'effectuer le
travail de deuil nécessaire a I'acceptation de étatr de santé et soient dans le déni de leur
affection, voulant faire comme si de rien n'étaiterchant a maintenir colite que colte leur
identité passée et résister au changement d"alkinge”, selon I'expression de Canguilhem
(Lacroix, 2009). lls adoptent alors une stratégédedsive de dénégation de la maladie,
comme un moyen de refuser la non réversibilitéadsituation et s'accrocher a l'idée d'une

possible guérison.

23



Certains peuvent passer par une période de démmesside pessimisme qui peut les conduire
a la résignation. D'autres parviendront & s'appeopeur pathologie. Baghdadli et Gely-

Nargeot (b, http://www.lab-epsylon.jr définissent la notion d'appropriation comme "une

démarche active de changement” et comme "une pitefodorganisation psychique” (p. 3),
qui va permettre de réaménager sa vie en tenaniteates empéchements.

Baszanger (1986) montre également que "la maldéserganise les rapports et les
ajustements d'une personne a la société et pless@néent dans ses insertions immeédiates
(famille, travail, vie publique) [...] elle empéch@ individu de s'acquitter de ses obligations
sociales ordinaires" (p. 6). "Une maladie chronjgueelle qu'elle soit, détériore la qualité de
vie et peut s'accompagner de difficultés a suiarscolarité, une formation ou d'un risque de
perte d'emploi en raison d'une inadaptation duepdsttravail” (séminaire Sciences Po, 2010).
En cela, elle est expérience de l'altérité damapport aux autres, car elle dérange en nous
rappelant que le risque de la mort est présent tlaute vie. Santiago-Delfosse (2009)
explique que l'arrivée de la maladie a aussi dpercéissions sur I'entourage proche qui ne
considere plus le sujet de la méme maniere. Alltg, bouleversement corporo-social et
affectif entraine un remaniement psychologiquegdgnition comme ['affectivité se voient
contraintes d'ajustements nouveaux pour s'expliguaccepter ces nouvelles perceptions” (p.
106).

De facon générale, comme le montre Carricabur®)9la maladie chronique
désorganise la vie sociale et personnelle desithdivet modifie les rapports aux autres, les
conceptions de soi-méme, c'est-a-dire de son idemgersonnelle. Plusieurs auteurs
caractérisent l'irruption d'une maladie chronigaelp vocable de "rupture”. Pour ne citer que
trois exemples, Santiago-Delfosse (2009, p. 1068¢ me "bouleversement corporo-social et
affectif”, Carricaburu (1992, p. 48) de "rupturedpaphique™” et Dodier (1983, p. 255) de
"bouleversement biographique”. Pour y faire fades "personnes malades doivent alors
mobiliser des ressources a la fois cognitives d@éngdles qui vont leur permettre d'affronter
la situation modifiée" (Carricaburu, 1992, p. 48)insi, la maladie, qui est d'un coté
synonyme de privation et de réduction des possipkst d'un autre coté susciter un désir de
réparation et le développement de compensationsstiquulent la créativité du sujet et une
forme d’exaltation.

Nous observons que la désorganisation engendnééa paaladie, telle qu'elle est
décrite dans la littérature scientifique, est ddaadeux ordres : d'une part vis a vis de soi, il
s'agit d'une rupture intérieure, personnelle estertielle, et d'autre part vis a vis des autres,

elle affecte les différents mondes sociaux qui titwent la vie des personnes (Carricaburu,
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1992, p. 49). Dans le méme temps, les individuld@pent des compétences et mobilisent
des ressources pour réaménager leur rapport dardanement. Les maladies chroniques
peuvent donc étre appréhendées dans une dimeraiadopale de rupture et de continuité
(Baszanger, 1986, p. 10), qui confronte le sujgés contradictions internes, du type, "faut-il
vivre avec modération mais donc sur un mode deétréci, ou avec exaltation au risque de

s'épuiser?" Parmi les ruptures observées, cellelaativité de travail est princeps.

1.1.2.2. La maladie comme atteinte aux capacitésasail

De nombreux auteurs (Dodier (1983), Carricabur®2)9Célérier (2008), Chassaing
& Waser (2010), Lhuilier & al. (2010) etc.) font mteon de I'impact de I'état de santé sur le
travail, lorsque les individus, qui sont aux priseec une maladie, désirent poursuivre ou
reprendre leur activité. Pour Dodier (1983), la ad& a un impact direct sur les activités
puisqu'elle "est atteinte aux capacités indivithsetle réalisation des activités pour lesquelles
nous avons été socialisées et notamment le trayaiP55). Elle peut géner son effectuation.
De fait, le sujet malade de retour a I'emploi tpartie de ressources individuelles et
collectives, pour s’adapter aux conditions de RatE (aménagement du rythme de travail et
des modes opératoires, contournement de certastesgrop éprouvants, optimisation des
efforts) (Lhuilier & al., 2010)Baszanger (1986, p. 7) explique que le patiengeeremettant
aux mains du meédecin, a un réle attendu et qwstl dficiellement exempté a titre temporaire
de l'accomplissement de ses activités". Elle paursichacun sait plus ou moins a quoi
s'attendre socialement lorsque survient une makidemmment gérer sa conduite” (ibid., p.
7). Le patient serait réduit a une posture d’'indgtéti Nous verrons plus loin, en abordant ce
gu'est lI'expérience de la maladie, que ce poinudepeut étre nuancé.

Knoche, Sockert et Houston (2012) indiquent dans guide des bonnes pratiques en
matiere de maladie chronique au travail, que "léadia chronique a des répercussions sur le
salaire, la capacité de travail, les taux de rotatu personnel et l'invalidité" (p. 3). Pour
Dodier (1983, p. 267), la maladie est atteinte eapacités de travail, elle peut entrainer des
absences, ou une productivité diminuée, ce qui gEnautres et engendre des conflits sur le
lieu de travail. Il s’'interroge sur la prise en qumde la maladie sur le lieu de travail et sur les
interactions sociales qui se tissent autour dee-@@llCes dernieres peuvent se cristalliser
autour de la question de cacher ou révéler sa logfilepla nier ou la nommer et la faire valoir
en vue de renégocier l'organisation du travail @ameés de répartition des taches (Dodier,
1983, p. 256). La encore, le sujet doit opérer alb#irages complexes, qui ne sont jamais

définitivement installés.
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L'article de Chassaing et Waser (2010) rend égaiernompte du changement du
rapport au travail de personnes atteintes d'unecaficfait état d'études qualitatives sur la
relation entre le travail et la santé, et du faituge pathologie chronique comme le cancer
altere profondément la trajectoire des patient&ligusoit professionnelle ou familiale (p.
102)."Selon une enquéte de la Drees en 2004 sur lesticmsdde vie des malades et plus
particulierement sur les conséquences du cancda sig sociale et professionnelle, 42% des
patients ayant moins de 58 ans au moment du diagr®goriment le sentiment que leur
cancer les a pénalisés de facon significative taumrsactivité professionnelle” (p. 102), du fait
de "perte de responsabilité, rétrogradation, alesese promotion "vécues comme des
discriminations liées a leur maladie™ (Vidal-Natu2009, p. 18). Langlois (2003) montre
que I'entreprise et le travail au quotidien jouantrdle déterminant quant a I'acceptation et
les possibilités d’adaptation des personnes togchaeun probleme de santé (p. 6). Il ajoute
que, plus que le type de pathologies, c’est sulutype d’empéchement a participer a la
situation de travail qui compte : "Ce qui importest moins le statut "officiel" du probleme
de santé que son impact concret dans une situdidravail spécifique” (p. 21). Il insiste sur
la création d'espaces de solidarité et d'entraidiee eollegues, qui deviennent des espaces
d"intégration de la différence "maladie™"
23).

pour ifder I'adaptation des salariés malades (p.

Pour Dejours (1995), c'est aussi "la vitalitdaefqualité du collectif, c'est-a-dire du

vivre ensemble dans le travail™ (p. 12) qui permetconcilier rationalité de production et
rationalité pathique. L'appel au collectif de tidegamme moyen de régulation suppose donc
gue le salarié malade ait révélé sa pathologidaldde sujet doit trouver un équilibre entre la
gestion de sa maladie et celle des interactionslssaui se nouent autour d'elle sur le lieu de
travail. Comme ['écrit Célerier (2008, p. 2-3),ela souplesse de I'organisation du travalil,
I'existence d'un collectif de travailleurs, les tsens extérieurs, les effets de la maladie seront

plus ou moins pénalisants.

De facon générale, les sujets tentent de faire &atenpact désorganisateur de la
maladie chronique en y apportant des réponses plagltiet singulieres. Une des ruptures
princeps est celle d’avec le monde du travail. & des collectifs de salariés est alors

déterminant pour réguler la réintégration du trideai malade.

La philosophie, la psychologie et la psychanalysesnenseignent que la maladie est

avant tout une expérience intime, qui confrontsuget a la perte, mais qui peut étre vécue
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comme une épreuve dialectique. Nous sommes donnéa®ex nous interroger sur ce que

signifie vivre avec une maladie chronique, dangkeience qu'en fait le sujet.

1.1.3. Qu'est-ce que faire I'expérience de la mefad

Dans le cadre de notre recherche, nous ne natre$sbns pas a la maladie dans son
approche médicale, mais telle qu'elle est éproypagele sujet. Nous allons évoquer a ce
propos les théories de Canguilhem qui portent dagensur I'expérience de la maladie telle
que la vivent les patients, plus que celle vue di¢ des soignants. Pour Canguilhem, la
maladie doit étre appréhendée a partir de la stiNijécdu patient et de sa singularité. Elle
conduit a définir de nouvelles normes de vie. Céesé propos que Canguilhem développe la

notion de normativité, c'est-a-dire la capacité&djet a créer des normes qui l'individualisent.

1.1.3.1. Qu'est-ce que la maladie selon Canguilhem?

Selon Canguilhem (2007), "la nature en I'homme], [est harmonie et équilibre. Le
trouble de cet équilibre, de cette harmonie casnaladie" (p. 12). "La maladie n'est pas
seulement déséquilibre ou dysharmonie, elle esti @ipeut étre surtout, effort de la nature
en 'homme pour obtenir un nouvel équilibre” (p).12n montrant que le malade prend
conscience des limites de son corps et des mempidsassaillent, Canguilhem définit la
maladie comme "une autre allure de la vie" (200B1). Il fait ici référence aux trois sens du
mot "allure" dans notre langage, a savoir, la giede rythme et I'apparence. Fragilisé dans
son corps, l'individu n'aura de cesse de "lutteritreoce qui fait obstacle a son maintien et a
son développement pris pour normes" (p. 72). Céimgui souligne I'équivocité du terme
"normal”. Il déclare qu'en médecine, "I'état normés$igne a la fois I'état habituel des organes
et leur état idéal”, le rétablissement de |'étaithal étant I'objet de la thérapeutique (p. 717). |
écrit encore (p. 75) : "guérir c'est en principeneaer a la norme une fonction ou un
organisme qui s'en sont écartés". Cependant, fiexge du vivant inclut la maladie, car une
santé parfaite constitue aussi, par sa fréqueatistgjue, un fait anormal.

Pour Canguilhem, le vivant se définit par sa ndivita, c'est-a-dire sa capacité a
développer une activité personnelle qui permettsedeeconnaitre dans ce qu’on fait. Selon
lui (2007), "'lhomme normal c'est I'homme normatif'est-a-dire "capable d'instituer de
nouvelles normes". C'est & partir de cette norrtétigu'on peut saisir ce qui distingue le

normal du pathologique : "'anomalie peut versarsda maladie, mais n'est pas a elle seule
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une maladie”, elle exprime d'autres normes de ossiples. "Le pathologique, loin de valoir
comme un écart par rapport au normal, est présemiéne une simple variation du normal".
Il est réduction de la normativité. Il n’est pasace de norme mais réduction a une norme
de vie unique. Etre en bonne santé c’est pouvoaoséronter a des situations nouvelles et
s’'adapter a des changements de son milieu. Il gcrit30) : "Ce qui caractérise la santé, c'est
la possibilité de dépasser la norme qui définihdemal momentané, la possibilité de tolérer
des infractions a la norme habituelle et d'instities normes nouvelles dans des situations
nouvelles". Elle suppose donc une part de crédtivit

A contrario, étre malade c’est avoir un milieu de ¥étréci et devoir se ménager.
Pourtant, Canguilhem considére donc que la maladisente a la fois des aspects négatifs et
positifs, elle est a la fois privation et remaniem@dinsi, "la maladie est une expérience
d'innovation positive du vivant [...] elle est umeuvelle dimension de la vie (p. 122)", car elle
est rupture, mais aussi ouverture a de nouveauwesndd vie. Pour Canguilhem, il peut y
avoir pour un infirme, "une activité possible et udle social honorable "(p. 87En
conséquence, "la maladie n'est pas pensée commeexpirience vécue engendrant
bouleversements et désordres, mais comme une eMgudation grossissant les lois du
normal” (Leblanc, 2010, p. 33n cela, elle apparait comme un révélateur et yliicateur

des processus ordinaires de notre vie quotidienne.

1.3.2. Le malade au centre du travail de santé

Leblanc (2010) montre que la prise en compte deingularité du malade et de sa
subjectivité engendre une nouvelle conception dpparts entre normal et pathologique, et
introduit un modeéle d'initiative et d’activité dates maladie. Apparait ici la question du sens
qgue le sujet va donner a ce qui lui arrive : "Cé grévaut dans I'expérience de la maladie
c’est la maniere dont le [...] malade se rapporta gié. [...] Ce qui prime dans la maladie
c’est moins le discours que I'on porte sur elle feepérience construite par le malade” (p.
31) ; "Le pathologique [...] est présenté comme umpke variation du normal” (ibid. p. 33).
"Toute maladie est rapportée a un malade qui ttei donner du sens" (ibid. p. 44). Vidal-
Naquet (2009) explique en effet que "la maladieagegles personnes a se centrer sur elles-
mémes" (p. 209). Confrontés a la question de la,nes malades du cancer sont ameneés a
s'interroger sur le sens de leur vie et sur "laglgu'occupe leur travail dans leur équilibre de
vie" (ibid. p. 209). La maladie engendre un cerdgragr soi qui les conduit a transformer leur

rapport a I'environnement et a trouver du sensgutales éprouvent.
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Birmelé et al. (2008), en se référant a Canguilhexppellent sa modélisation de la
maladie autour du concept de "norme" : "la maladest pas une inadaptation mais une
limitation de l'adaptation de l'organisme aux M@wi@s possibles d'un environnement donné”
(p. 104). En prolongement de cette référence,itdgicSartre dans I'approche de la maladie
gu'il propose :

"D'un c6té, je suis déchargé de toute responsaliitehant ces possibilités que le

cours du monde vient de m'éter” mais de l'autresitaation nouvelle quoique venue

du dehors doit étre vécue, c'est-a-dire assumés dandépassement [...] surgissent
avec mon état nouveau des possibilités nouvepessibilités a I'égard de la maladie

[...] un malade ne posséde ni plus ni moins deipd#$8s qu'un bien portant, il a un

éventail de possibles comme l'autre et il a a dg&rcstir sa situation de malade pour la

dépasser [...] autrement dit, la maladie est unaditton a l'intérieur de laquelle,

I'nomme est de nouveau libre et sans exclugidsd.).

Ainsi, la maladie peut étre une expérience de dgpasnt. Vidal-Naquet (2009)
montre en effet que les patients, "loin de restssiis pendant le cours de leur maladie,
prennent une part importante dans la lutte comtr@dladie et participent a la réorganisation
de leur vie sociale” (p. 21). Les malades s'engagans une grande diversité de taches
relevant de différents registres et développerdialas compétences et de nouveaux réseaux

A

relationnels. lls sont partie prenante de ce quauS$ nomme le "travail de santé" et dans la
réorganisation de leur vie avec la maladie : "ldagha est par nécessité au cceur du travail
médical. Celui-ci s’effectue pour et sur les mataduaais aussi avec les malades en ce sens
gu'ils participent a leurs propres soins" (Baszand®86, p. 12) ; "le malade intervient
comme un acteur indispensable, a la fois de lasidivi du travail [médical] et de la
construction négociée de la maladie chronique'd(ipi. 22). Le travail de santé constitue
donc une co-activité des soignants et des malaaes, laquelle se construisent des savoirs et
des savoir-faire, et ou se négocient des prisetedesion. Baszanger (1986) explique que le
malade est acteur tout au long de la maladie ¢icyper a I'activité diagnostique du médecin,
n'‘étant pas forcément dans une attitude de conggliaau traitement, mais cherchant a
l'orienter :
"Le traitement [...] met en lumiere linterventioactive des malades dans la
construction de la réalité sociale des maladiessiaique l'intrication, dans cette
construction de mondes sociaux difféerents” (p. 1S9uvent parce que la maladie est
douloureuse ou fatigante, que les soins consomdetiénergie [...], le malade sera

pris dans un processus de choix ou il soupéesergpdssibilités d'action différentes.
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[...] La maladie pourra contraindre le malade a essiner son style de vie" "face aux
contraintes de la maladie et a celles du traitemég malades doivent donc opérer
des choix (p. 18).
Strauss (1992) explique que lorsque le patient@sftronté a plusieurs médecins spécialistes,
il peut entrer dans un processus de négociatimmercher a peser sur le type de traitement
qui lui est administré : "Quand on observe de pegsmalades "évoluant" a I'hépital, on
s'apercoit qu'ils négocient pour obtenir non seal@mdes privileges mais aussi des
informations précieuses pour leur propre comprébarde leur maladie” (p. 103). De plus, il
assure souvent la coordination entre les différespecialistes par la transmission
d’'informations, notamment sur les effets du tragemLhuilier & al. (2007, 2010) se sont
également inscrits dans la perspective ouverte Steauss, "qui aborde la gestion de la
maladie chronique dans la vie quotidienne commgavail” (2010, p. 8), non réductible a la
seule activité des professionnels de sdbéds cette lignée, la maladie est concue comme une
expérience, qui laisse une place a la subjectatita I'élaboration du vécu de celui qui la

traverse.

La démarche d’éducatidhérapeutique formalise le fait que le patient Eogujet des
soins qu’on lui délivre (Lacroix et Assal, 2011)objectif en est la promotion de la santé et
pas seulement la lutte contre la maladimsi le patient est davantage partenaire qu'atget

soins. Baghdadli et Gely-Nargeot (bitp://www.lab-epsylon.frp. 1) parlent d'un modele

d'appropriation qui "correspond a une stratégieacjui va étre un préalable au changement
de comportement pour mieux vivre avec la maladiiot (in Baghdadli et Gely-Nargeot, a,

http://www.lab-epsylon.fr, p. 2) explique que landynique d'appropriation d'une maladie
chronique est un processus psychologique qui @&degatient "a changer son regard sur sa
maladie et a améliorer ses conduites de sant@riéspond a une profonde réorganisation
psychique faite d'une prise de conscience qu'ielupeut faire face a la maladie et a ses
contraintes sur la vie quotidienne". Jodelet (20#8)méme jusqu’a évoquer un “"patient

expert" "susceptible de faire partager son savair autres acteurs du systeme de soin" (p.
44), I'expertise se fondant sur une double expédercelle du vécu de la maladie et de ses
“"traitements, et des activités déployées pour ass@n maintien en santé” (ibid.). En ce sens,
Lhuilier et al. (2007, p. 128) ont également momfue les activités de gestion de la maladie
chronique, telles qu'elles ont été envisagées peauSs (1975), peuvent étre analysées

comme un travail et témoignent de la capacité aiaales patients.
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Ainsi, différents auteurs (Strauss (1992), Basear(@986), Birmelé et al. (2008),
Vidal-Naquet (2009), Lhuilier & al. (2007, 20108 J'appui de cette conception, envisagent le
patient non comme "un sujet dont on n'attend plrs gui peut se replier sur soi" (Birmelé et
al., 2008, p. 105) mais comme un usager du systEnsanté qui a des connaissances sur sa
maladie et un vécu a transmettre :

"Le patient est conduit a réinventer une nouvelleofa de vivre, fondée sur

I'acceptation particuliere du fait de la maladiegst-a-dire du fait que c'est désormais

une certaine maniere plus contraignante qu'il faudrvre. Il s'agit de créer de

nouvelles regles, et de nouveaux équilibres dangelguotidienne, d'inventer un sens

a la vie, de rester en relation avec les autreg.[La maladie doit étre convertie en

contrainte a partir de laquelle il convient de resposer son existence d'une autre

manieré (Birmelé et al., 2008, p. 107).

Ainsi, "[la maladie chronique] contraint les malad® une gestion sans fin de leur vie qui
influence leur fagon de travailler" (Célérier, 20@81).Dans le prolongement des travaux de
Strauss (1975, 1992), Lhuilier & al. (2010, p. 8 part, puisThievenaz, Tourette-Turgis
et Khaldi (2013, p. 47) d’autre part mettent I'aaicsur le "travail” du malade qui consiste en
la réorganisation de toute une série d’activitéspasme de la maladie et de son traitement.
Cependant, alors que la démarche d’éducation theéfigjpe se centre sur l'activité du patient
dans le domaine du soin, pour Lhuilier et al. (20q1.0L2), le milieu professionnel est aussi un
environnement ou se déploie le travail de santélgsaactions de négociation, d’anticipation

et d'ajustement qu'il nécessite.

Nous retenons qu’en mettant le malade au centreaghail de santé, I'activité et la
créativité du patient peuvent étre convoquees &u-de la stricte sphéere médicale, pour
transformer I'expérience douloureuse et aliénante lal maladie en une occasion de
développement et de resignification des situatidas. modélisant la maladie autour du
concept de norme, Canguilhem nous permet d’envidagealadie non plus sur le versant du
déficit, mais sur le versant d’'une altérité ouvraets de nouvelles potentialités. De ce fait,
nous situons la maladie non pas en oppositionsané, mais comme une forme alternative
du vivant sur un continuum qui va du normal au plathique. Aussi, il convient de définir le

concept de santé.
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1.1.4. La santé, un concept en évolution

Pierret (2008) montre que la santé est devenueigiees dernieres décennies une
norme dans notre société. Chacun est tenu a unrddesanté, il ne s’'agit plus de lutter
contre la maladie mais de se maintenir en santéolre, Amiel-Lebigre et Gognalons-
Nicolet (1993) voient la santé comme une valeursdas sociétés occidentales, "un capital a
développer et a entretenir” (p. 13). Selon cetteeption, l'individu idéal est "un individu qui
se fait lui-méme", "entrepreneur de sa propre seyjl gardien de sa santé”, "entierement
tourné vers l'avenir". Pourtant, la frontiere efreormal et le pathologique n’est pas fixe et
relativement floue, car les personnes se trouvans dles situations intermédiaires, méme si
elles sont caractérisées par l'incertitude. Comhmeliiue Pierret (2008), celles qui sont
atteintes de maladies lourdes et invalidantes viemec un traitement qui leur permet de

mener la vie la plus normale possible et de nespansidérer comme malade.

1.1.4.1. Tentative de définition de la santé dunpde vue des "canguilhemiens”

La santé est un objet complexe a définir. Alorseltpl était, jusqu'a il y a une
cinquantaine d'années, envisagée d'un point dengamique par la médecine comme absence
de maladie ou de handicap, I'Organisation Monditdela Santé a proposé une définition
ouvrant de nouvelles perspectives sociales et pdygigues. La santé y est décrite comme un
état de "bien-étre physique, mental et social" @rhebigre & Gognalons-Nicolet, 1993, p.
11), dépendant du contexte, des situations sacetlendividuelles, c'est-a-dire prenant en
compte le niveau de la personne et son histoiravitheklle. La santé s’avere étre
multidimensionnelle. Canguilhem définit lui-méme danté de la fagon suivante : "Je me
porte bien dans la mesure ou je suis capable diemsia responsabilité de mes actes, de
porter des choses a I'existence et de créer earettoses des rapports qui ne leur viendraient
pas sans moi". Selon ces conceptions, "la sant@le&it a rapporter a une capacité a
mobiliser et a développer les efforts nécessaims pe pas tomber malade" (Nossereau,
2006, p. 10). Nossereau (ibid.) cite Canguilhefamiber malade, c’est pouvoir s’en relever
jusqu’a étre plus fort qu’avant la maladie". Cafigein (1966) précise que "guérir c’est se
donner de nouvelles normes de vie, parfois sup@seaux anciennesNous retrouvons la
'idée d'une possible transformation positive dévEBnement de santé. Marquié (1995)
propose également une conception large de la samtkiant I'ensemble des ressources
biologiques, psychiques et intellectuelles pernmétéaun individu de faire face de maniére

autonome aux contraintes de la vie et de satistmsebesoins fondamentaux” (p. 234). Pour
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Amiel-Lebigre et Gognalons-Nicolet (1993), reprenda conception de Canguilhem,
l'individu

"mesure sa santé a sa capacité de surmonter lesscriies événements difficiles, les

épreuves. Il est adapté au milieu dans lequeltilsti est capable de faire face aux

exigences du milieu. Dans cette perspective, laéseprésente la possibilité active,
selon les demandes environnementales d'instaurer ndavelles normes de
comportement en accord avec les exigences sot{gle$8).
Ces définitions élargies de la santé nous inténéssar, comme pour le handicap, elles
ouvrent de nouvelles perspectives quant a la fdegmenser la maladie, non plus en termes de
soumission a des contraintes, mais comme lieu dagpassement potentiel.

Par ailleurs, Clot (2001) reprend a son comptedaception de Canguilhem selon
laquelle, se sentir en bonne santé "c'est se ggosrque normal”, c'est-a-dire "capable de
suivre de nouvelles normes de vie" (Canguilhem,7200Iot prolonge l'idée de Canguilhem
pour en dégager une réflexion heuristique en almidu travail : "étre normal, ce n'est pas
seulement étre adapté, c'est étre plus que noométif" (p. 43). Il cite Dagonet (1997) :
"celui qui a traversé I'épreuve pathologique aams en lui une autre maniere d'exister, il
conserve des traces de la tempéte. Il en sort &gidragilisé”. Ainsi, Clot (2001) conclut,
rejoignant ici le point de vue de Vygotski, que Snté n'est pas l'oubli de la maladie, mais
l'accession de celle-ci a une autre fonction dansié du sujet, un nouvel usage de la
maladie” (p. 45). Celle-ci est donc I'occasion diéweloppement, au sens d'une disponibilité
nouvelle de la pensée et du corps, a moins quielidevienne entrave. Clot étaye son propos
en citant le psychologue russe (1994) : "Il neispts de savoir de quelle maladie souffre un
homme, mais il faut savoir comment se comporteriikh@ malade”, c’est-a-dire comment le-
la malade développe sa maladie. Autrement dit,lgydhce prend-t-elle dans I'économie de
la personne ? Fait-elle écran a toutes les autnreengdions de sa personnalité ? A nouveau,

c'est I'éprouvé subjectif de I'expérience qui esgestion.

1.1.4.2. Le point de vue de la psychodynamiqueaiatl sur la santé

Dejours a beaucoup écrit sur la santé au regardathde du travail. Il ne se réfere pas
a Canguilhem. Pourtant nous décelons entre les clencheurs des points d’accord :
- La santé ne peut étre définie par la négativet-&dalire comme I'absence de maladie.
- La santé ne peut étre évoquée uniquement en ré&eetiordre biologique. Lorsque
Canguilhem prend en compte la subjectivité du neldekjours (1995) évoque la

nécessaire implication de I'ordre psychique etaielte social.
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- Il convient de développer une problématique positile la santé qui se fonde sur
'idée qu’elle n'est jamais parfaite, mais qu’elet un équilibre précaire toujours a
reconstruire.

- La santé suppose une attitude active de lutte peyas tomber malade.

Alors que Canguilhnem parle de norme et introduibdéion de normativité, Dejours se
réfere a la normalité, qu’il définit comme un état les maladies sont stabilisées et les
souffrances compensées par des stratégies défendiventroduit, en mobilisant la
psychanalyse, le concept de défense qui permet Beltd’ ouvrir une problématique positive
de la santé" (Dejours, 1995, p. 3). Pour lui, laladi@ survient "quand les défenses
s’affaiblissent et deviennent inefficaces face achhangement d’environnement” (ibid., p. 3).
En cela, il rejoint Canguilhem selon lequel, la ada se profile lorsque le sujet voit ses

possibilités d’action sur lui-méme et sur son emwmrement diminuer.

Le point de vue de Dejours nous intéresse dangreqls’il établit entre construction de
I'identité et santé, puisque pour lui l'identité éarmature de la santé. En outre, sa réflexion
sur cette derniere est mise en perspective paorapp monde du travail. Il écrit : "aucune
situation de travail n'est neutre au regard dedaté&' (ibid., p. 10). Il rappelle que "les
conduites humaines de travail doivent satisfaimeuianément deux rationalités distinctes : la
rationalité par rapport aux objectifs matérielspdeduction et la rationalité par rapport a la
santé ou a l'accomplissement de soi" (ibid., p. 1Bxplique que le travail peut ne pas étre
nocif pour les personnes, lorsqu’elles peuvent agirses contraintes pour en subvertir les
effets déléteres et s’en servir comme moyen d’aplissement de soi: "cette action
extraordinaire au regard de la santé porte le n@prdcessus de réappropriation” (ibid., p. 8).
Ce faisant, ce processus permet de passer dureeggsta résistance a la maladie a celui de la
construction de la santé, grace a la mise en oglevfetelligence et de la créativité du sujet.
En cela, il est en accord avec d'autres cliniciémdravail comme Clot. Tous les deux voient
dans le collectif de travail une issue pour qudemier soit opérateur de sahté

Ces réflexions nous interpellent car elles prenmet résonance particuliere, rapportées
au cas des personnes souffrant de maladies chemifjlous nous interrogeons sur la fagon

dont ces derniéres vont prendre en considératisrdéaix rationalités dont parle Dejours,

* Clot et Dejours présentent des désaccords impsrtarant a la facon dont s’exerce la fonction pejatique
du travail. Alors que Dejours se réfere a la pspehgme et insiste sur la construction d'une idéntit
professionnelle et le sentiment d’un accomplissémersoi, qui se fondent essentiellement sur lamegissance
du travail par autrui en tant que jugement de keawtd'utilité, Clot défend l'idée d'un accomplissent
personnel qui passe par le développement de lifestollective du métier, dont chacun est comptable
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exigence de production et accomplissement de sms da construction de leur projet

professionnel. Tout en ayant le souci des exigededa production, seront-elles attentives a
batir un projet qui soit compatible avec leur saetéfasse sens pour elles? L'étude de
Lhuilier, Amado, Brugeilles et Rolland (2007) sw VIH nous incite a répondre par

I'affirmative : "Les arbitrages que comportent tmwjs toute activité de travail sont [ici]

redoublés par eux qu'imposent le traitement ebie de soi" (p. 135).

La notion de normalité qu’emprunte Dejours estisgppar d’autres théoriciens, qui cherchent

a la mettre en perspective avec les exigences daende la production.

1.1.4.3. La relation santé-normalité et travail

D’autres chercheurs se sont intéressés a la qoahiitien entre santé et travail. Cette
derniere est souvent traitée sous I'angle desseffetentiellement déléteres du travail sur la
santé. Pourtant Lhuilier & al. (2010, p. 2) notgoe, selon différents courants de la clinique
du travail, "la santé n’est pas un état que leditasiendrait altérer mais un processus orienté
par les contraintes et les ressources interneg@ines au sujet”. Ainsi, Lhuilier & al. (2010,
p. 5) s’interrogent sur les stratégies utilisées lpa salariés malades pour concilier les
exigences de la production et I'état de santé.

De facon générale, pour Hélardot (2006), le trawilla santé sont dans un rapport
d'interdépendance car

"la santé construit la capacité a travailler et déténe un ensemble de possibilités et

d'impossibilités dans la sphére de l'intégratiomfessionnelle; en regard, I'existence

d'une activité professionnelle faconne doublementsanté : par le biais des
sollicitations et de l'usure physique et psychigiams les gestes et les postures de

travail" (p. 64).

Dans la mesure ou il met en jeu 'engagement dps;de travail dépend de la santé de celui
qui I'effectue, et en méme temps il agit sur cat e santé.

Si depuis une dizaine d’'années, la préoccupatiorietu entre santé et travail se
cristallise autour de la question des risques pss@tiaux, elle est apparue des les années
1960 a propos du concept de réadaptation des lteawai handicapés. Qu'il s’agisse de
maladie ou de handicap, tous les auteurs metteetdht sur I'inscription du défaut de santé
dans un contexte social qui facilitera ou compliquéintégration professionnelle du sujet
concerné et sur I'importance de la prise en cordptia subjectivité des individus touchés par

une pathologie. Ainsi, Kirchgassler, Matt et Larec{l987) évoquent la question de la
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normalité en rapport avec le concept de réadaptajidils présentent comme "I'existence
d'une normalité physiquement objectivable” (p. 96 réadaptation vise la réinsertion
professionnelle du patient, mais elle doit aussirteompte de la perception subjective des
acteurs et de l'organisation des relations de lagmme avec son environnement social, et
notamment la famille: "la normalité dépend toutmeooe Iidentité sociale, de la
reconnaissance sociale et donc des interprétatmersnettant ou non d’intégrer un
comportement déviant ou différent des représemsiticsuelles et de le considérer de ce fait
comme normal” (p. 97). "La normalité est renduebfgmatique par I'apparition d’'une
maladie chronique ou d'une invalidité”, mais [...]Ja"Inormalisation, [c’est-a-dire la
reconstitution de la normalité], va de I'aspiratiamrmener, en dépit de la maladie, une vie
aussi normale que possible [...] a la capacité derarde marge de manceuvre permettant de
faire accepter comme "normaux” des comportemeffereints” (p. 97).

Claude Veil considére aussi le travail comme urvite humaine fondamentale. En
tant que psychiatre, il s’est occupé du reclassemeofessionnel des travailleurs dits
"désadaptés” et a dénoncé une "orthopédie réan@diajui serait selon lui plus source de
déliaison que d’intégration. De son point de vui par Lhuilier in Veil (2012, p. 20), ™il
n'y a d’'inadaptation" que relative et fabriquée parcontexte, des dynamiques collectives et
organisationnelles”. Il récuse la notion d’adaptatqui peut étre assimilée, telle qu’elle est
concue par llInstitution, a "une habituation comfiiste qui n'est rien d’autre qu’'une
alienation” (Veil, 2012, p. 40). Pour lui, un inglu handicapé, contrairement a ce qui est
habituellement induit, n'est pas forcément inapgter il peut compenser son handicap.
L’inaptitude est relative a une situation. D’unatpd refuse la référence défectologique qui
conduit a désigner des infirmes, des invalides,hdeslicapés, car elle est au fondement de la
bicatégorisation du monde du travail en "aptes’retptes”. Ces classifications instituées ne
prennent pas en compte I'histoire du sujet et ssaription sociale, son pouvoir propre, bref
sa normativité. Ainsi sa conception de l'adaptatien de la désadaptation, en termes
d’articulation entre normativité et normalisatiogjoint celle de la santé ou du normal et du
pathologique selon Canguilnem (Veil, 2012, p. 8bur lui, la vie au travail est a penser dans
la tension entre normalisation et normativité, dinaat la possibilité au sujet de pouvoir
mettre quelque chose de lui-méme dans son activité.

En résumé, nous retenons que la santé parfaitéste’'gxas. Elle est associée a la
possibilité de mobiliser des ressources pour sutenates crises. Elle est le produit d'un
“travail de santé" qui ne s’effectue pas que darsphere médicale, mais aussi dans l'activité

professionnelle et dans tout domaine d’activité leusujet peut développer des marges
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d’individuation. Elle est toujours recherche d'wjuiéibre fragile pour ne pas tomber malade.
En cela, elle n'est pas réductible a une suppaggacité de travail qui ne dépendrait que de
I'individu, et est aussi tributaire du contexteigbd.a maladie peut étre considérée comme
une déclinaison des états que peut recouvrir l@sdans un continuum qui irait du normal au

pathologique. Nous allons nous interroger suritgsslqu'elle entretient avec le handicap.

1.1.5. Maladie chronique et handicap

La loi du 11 février 2005 sur I'égalité des droitkes chances, la participation et la
citoyenneté des personnes handicapées a, pouenagre fois dans I'histoire du handicap,
donné une définition de ce dernier et a élargiecetttion aux maladies chroniques, intégrant
"les troubles de santé invalidants" dans sa d&fmitLa maladie invalidante est donc une
déclinaison du handicap et "desrsonnes peuvent prétendre au statut de handecags@son
d'une maladie chronique” (Vidal-Naquet, 2009, 0)2%n effet, lorsque le rapport entre les
déficiences et la capacité de travail génére daatgins invalidantes, les personnes malades
peuvent bénéficier de reconnaissances qui leureddniiroit & un accompagnement et a des
aides financiéres spécifiques. La maladie chronmgmeontre donc la question du handicap
notamment a travers la possibilité d'obtenir uneommaissance de la qualification de
travailleur handicapé (RQTH). Dans le cadre deré&vgntion et de la protection des salariés
handicapés ou malades, d'autres dispositions et existent comme [lincapacite,
l'invalidité ou l'inaptitude. Les maladies chronegi invalidantes ont effectivement souvent
pour conséquence "la restriction d'activité, emts de mobilité ou de quantité de travail a
fournir, en durée ou en intensité" (Ait-Ali, Lesie@011, p. 160)En cela, elles constituent un
véritable handicap pour I'acces au marché du tkakailoi de 2005 encourage le processus
de reclassement des salariés atteints de maladiemiques, et a inscrit le projet
professionnel au sein du projet de vie. Ceux-cit sn effet souvent conduits a changer
d’emploi ou de métier (Chassaing & Waser, 2010,00).

Pourtant beaucoup de malades chroniques, eu égavdca subjectif de la maladie
dont nous avons déja parlé, n'acceptent pas faerléncette assignation et ne s’y
reconnaissent pas. D’ailleurs, elles n’ont paseg®uécours au traitement social qui en est fait.
Chapelle (2004) explique que "le statut de maladelkeis facilement acceptable que celui de
handicapé" (p. 34), car dans le soin existe I'esgeila guérison, alors que le handicap
renvoie a un deéficit irréversible. Accepter d'@ssimilé a une personne handicapée n'est pas
chose facile pour les malades atteints d'affectdmeniques. Outre l'effet d'étiquetage, ils

craignent les effets de discrimination dans l'empdd la connotation négative qui y est
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associée (Chassaing &Waser, 2010, p. 100). Nousopsudéja citer 'une des personnes que
nous avons interviewée, et qui exprimera ce jolagaxe, représentatif de biens d’autres
témoignages :j’ai un handicap, mais je ne suis pas handicapeée !

Rappelons ici que I'entrée de notre étude n’estpaa la loi ni par les dispositifs qui
'accompagnent, mais bien par le point de vue daiVidu et de son éprouvé dans
I'expérience de la maladie. De fait, nous ne desripas assimiler la situation des personnes
malades chroniques avec celles des personnesuatiasit de handicap, puisqu'elles ne se
reconnaissent pas dans cette dénomination. Pouaiawltela de la définition qu’en donne la
loi, beaucoup d’éléments dans la littérature eersms humaines concernant le handicap
(Moyse (1996), Tap, (1992, 2000, 2001), Volokov®0@) d'une part et la maladie
chronique d’autre part, nous incitent a établir parallele entre ces deux événements qui
affectent gravement la santé: le choc au moment'ashmonce de lI'un ou l'autre des
diagnostics; le bouleversement identitaire induitpban personnel tant qu’au plan du rapport
a autrui; le vécu d’'une expérience d’altérité; tépercussions dans la sphére familiale et
professionnelle; le lien avec le rapport a la ndideet les implications au niveau de
I'intégration sociale et professionnelle; la pertcap traditionnellement et unilatéralement
négative de tels événements etc. Les écrits storseil en orientation auprés des personnes
handicapées sont peu nombreux, mais ils sont itaexss concernant le public des malades
chroniques. Nous pensons que des transferts deaissances sont possibles d'un public a
l'autre. Aussi, nous choisissons de continuer ailmeb par la suite des références au
handicap, comme un appui pour penser la maladiengdue, considérant les personnes
rencontrées comme des sujets handicapés par léadimaD ailleurs, dés le prochain chapitre
portant sur les processus de compensation, nousngeue la maladie et le handicap
présentent des zones de recouvrement. Ainsi, nonsidererons les affections chroniques
comme une des variétés du handicap, ce dernier édendu dans son sens fonctionnel et

non en référence a une norme administrative.

Synthese
Ce premier chapitre a été consacré au concept thlimaet plus particulierement dans ses
aspects chroniques. Nous avons tenté de le dédieile resituer par rapport a celui de la
santé, ainsi que dans son impact en matiére dtacpixofessionnelle. Nous avons vu qu'une
altération de la santé constitue une possible idéfie, qui représente le plus souvent un choc
pour la personne, et qui risque d’engendrer unexausement de l'identité, et notamment de
I'identité sociale et professionnelle. Ce dommageaades répercussions sur l'activité (de
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travail. La maladie chronique crée des empéchenment®duisent les possibilités de répo
des personnes. Cependant, si la maladie est urg&riexge de rupture, lorsque nous

resituons sur le continuum de la santé, qui neéseut pas en une opposition simpliste e

normal et pathologique, elle peut étre percue comume modalité du vivant. Si |

pathologique est I'expression d’'une normativitétresate, la frontiere entre normal

pathologique reste subjective et singuliere. Taupartageant avec la situation de handi

hse
la

ntre

I'épreuve de laltérité, les malades chroniquesseereconnaissent toutefois pas sous la

dénomination de "personnes handicapées”, car ldidemfait le plus souvent référence a
état stabilisé qui ne correspond pas a la malddiEnoque.
Cette revue de littérature sur la pathologie clyoaiet ses liens avec la santé et le "travai

se situe dans la lignée des travaux de psychosgetotiu travail (Lhuilier (2006), Lhuilier &

al. (2007, 2010), Chassaing & Waser (2010), Vidagdet (2009), Leclainche & al. (2011
sur d’autres pathologies invalidantes (cancer, V) Ces études convergent pour déc
I'affection chronique comme désorganisateur dei¢asociale, et plus particulierement

de

I'employabilité des individus, ce qui induit desaciygements dans leur rapport au travail ainsi

gu’'une recomposition identitaire. Elles s’accordantonsidérer I'emploi et les différent

activités comme une contribution au recouvremeatlatpréservation de la santé. Elles fo

eS

it a

cet égard des emprunts a la psychopathologie @ailir@our envisager ce dernier sous une

polarité double, a la fois potentiellement pathayén opérateur de santé. En prenant en

compte la gestion de la maladie au quotidien ausison impact sur les multiples sphéres de

vie, elles reconnaissent la capacité d’action gindvation de ceux qui sont habituellement

décrits comme des inactifs. Elles soulevent auwsgjuestion du regard des autres et

risques de stigmatisation.

Au travers des auteurs que nous avons convoquas,retenons I'idée du lien fort qui un

les concepts de santé et d’identité. Il ressorte@gent I'idée de ressources a mobiliser p
surseoir a la situation modifié€es dernieres sont de tous ordres. Elles peuvestitter des
processus de compensation mis en oeuvre par lenpess dans une approc
développementale de lindividu. lls permettent amtourner les empéchements liés &
maladie, et de la positionner autrement que suelsant du déficit. Nous aborderons ce pe

dans le prochain chapitre.
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1.2. Les processus de compensation

Le terme de compensation appartient au vocabuldirehandicap, puisqu'il est
notamment utilisé dans le domaine |égislatif a peodes prestations de compensation, qui
peuvent étre octroyées aux personnes handicapéésnaion de la gravité de leur atteinte.
De facon générale, il désigne un dédommagemefiajtlel’équilibrer un effet par un autre,
une perte par un gain, un mal par un bien. Airisipaut étre utilisé pour évoquer le
comblement de tout type de déficits, dont ceux pgoés par la maladie ou la vieillesse.
Nous allons commencer a aborder les processusrdpetsation sous l'angle du handicap,

puis nous parlerons d'autres processus comperestoir

La personne handicapée est souvent décrite panaegues. Pourtant, selon Alfred
Adler, on a observé qu’en situation de dépendamtétre peut trouver en lui une incroyable
force de développement. Il s’agit de puiser la dodans la déficience et de déployer le
bienfait du défaut. Des auteurs comme Vygotski @'part, puis Baltes d'autre part nous
apportent respectivement des éléments de réflesiorie handicap mental chez les enfants,
les effets du vieillissement chez les adultes epl®cessus de compensation qu'ils mettent en
place. Tous ces aspects peuvent étre, de notré givue, source d'enseignements pour le
cas des malades chroniques. Par ailleurs, en comeptédes conceptions de la maladie que
nous avons abordées comme forme alternative duntvi@ns la lignée de Canguilhem, des
chercheurs anglo-saxons ont développé le concefredevery" pour désigner la capacité de
la personne déficiente a se rétablir dans sa \netainment dans sa vie sociale.

1.2.1. Processus de compensagbapproche développementale selon
Vygotski

1.2.1.1. Données générales

Dans son ouvrag®éfectologie et déficience mentaMygotski (1994) étudie la
déficience intellectuelle et plus particulieremestle de I'enfant retardé en interaction avec
son milieu. Pour Vygotski, la déficience ou I'areéon mentale n’est pas vouée a devenir un
handicap, car il existe des processus créateurg o arriérés mentaux. C'est la

"surcompensation” qui donne a I'enfant un autretidegue celui de lintoxication par sa
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déficience En effet, dans son ouvra@gefectologie et déficience mentalggotski étudie la
déficience intellectuelle et notamment celle deféat retardé en interaction avec son milieu.
Vygotski s’intéresse au développement des capadad®nfant. Pour lui, I'école est le lieu
privilégié ou I'enfant retardé peut se transforraetransformer sa condition d’étre différent.
La conception de la déficience mentale que proplygmtski est une conception dynamique
étroitement liée avec le contexte social dans leglle s’exprime. Vygotski met en avant la
notion de zone proximale de développementonc le niveau potentiel de développement de
I'enfant. Il dégage un modele dynamique du dévetapgnt de I'enfant normal et handicapé;
il introduit le principe de compensation au centi® sa théorie du développement des
personnes déficientes. Pour lui, le défaut estcgode processus compensatoires. S'appuyant
sur les travaux de Vygotski, Clot (2006) note questcl’'exercice de I'énergie dont sont
dotées certaines personnes qui leur permet de liseldes réserves contre le dommage, bien

au-dela du dommage subi".

1.2.1.2. Importance de la dimension sociale

Par ailleurs, Vygotski (1994) attribue une placntcale a la dimension socio-
culturelle de la vie de I'enfant comme source depmnsation. Il montre que le degré de
handicap et de santé dépend de l'issue de la caafpen sociale; ce n’'est que dans le
processus de la vie sociale collective que se dppeht toutes les formes supérieures de
I'activité intellectuelle. Vygotski remet donc enueagption une approche du handicap
uniquement réduit a des effets négatifs et met \edeBce la nécessité de prendre en
considération le processus de compensation dadsveloppement. La collectivité est un
facteur de développement des fonctions psychiqupérieures dans le développement de
I'enfant déficient tout comme celui de I'enfant m@l. Toute fonction psychique supérieure
du processus de développement de I'enfant se nsaémifteux fois : tout d’abord comme
fonction de comportement collectif, comme intem@ttiorganisée de I'enfant et de son
environnement puis comme fonction individuelle demportement. Le processus de
surcompensation est déterminé par deux forcesexégences posées par la société et
I'éducation, et les forces psychiques sauvegardédafluence du milieu est donc
déterminante. A contrario, la déficience peut sndformer en handicap si les enfants
déficients se coupent "des forces vives de l'édtéein se soustrayant aux sollicitations
relationnelles du monde social" (Clot, 2003, p.. 3/&)gotski écrit en outre (1994, p. 46) : "la

® C'est "la possibilité de s’élever dans la collatiimn avec quelqu’un & un niveau intellectuel sigueét
(Vygotski, 1997, p. 355).
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conséquence directe du défaut réside dans l'affadahent de la position sociale de I'enfant.
Le défaut apparait comme une imperfection sociglg” engendre, selon Adler (cité par
Vygotski), un sentiment d’infériorité. Le défautteme déviation par rapport a la norme, il
provoque l'affaiblissement de certaines fonctionsuee réorganisation plus ou moins
importante du développement global. Ce nouveau tigpeéveloppement perturbe le cours
normal de l'intégration de I'enfant dans la socidfais le remplacement et la compensation
des fonctions ne produisent pas seulement des effietla fonction, mais peuvent engendrer
des talents a partir des défauts. Pour Vygotsid419. 85), reprenant les propos de Stern, de

la faiblesse nait la force, et du défaut nait ltage.

1.2.1.3. La surcompensation

Pour Vygotski, la surcompensation n’est pas umph®&ne rare dans |'organisme.
Dans les moments de danger, le systeme organiqbdiseodes réserves cachées de force
accumulée, et il libére des doses de contre-poifim.cette maniere, non seulement
I'organisme compense le dommage qui lui a étégéflmais il crée un surplus et obtient ainsi
un plus grand degré de protection gu’il n'avait ravd'apparition de celui-ci. La
surcompensation conduit a la constitution d’'uneesu@sistance dans I'organisme malade a la
transformation de linfériorité en supériorité,dat défaut en compétence générale, en talent.
"Le défaut, I'inadaptation, I'infériorité ne sonap seulement négatifs comme le manque mais

aussi positifs comme I'est le stimulus de surcorspgan” (1994, p. 90).

Dans l'inadaptation de I'enfance réside donc fjore de la surcompensation. Le
défaut n’est donc pas seulement un moins, un manepaefaiblesse concue de fagon statique,
mais un plus, une source de force et d’aptituddgepod’une connotation positive.

"L’enfant mentalement arriéré n’est pas constitu&guement de vides et de lacunes ;

son organisme en tant qu’entité se réorganise. ésgnnalité en tant qu’entité est

amenée a un état d’harmonie et se compense a lalds processus de

développemeh(p. 123).

Ainsi, chez lI'enfant aveugle, les difficultés liéasla perte de la vue se résolvent par le
développement d’'une super structure psychiqueingemsifie les sensations du toucher et de
I'oute. Le rble du milieu environnant et de la gtéisera de "frayer une voie de dépassement

du défaut, qui soit la plus large voie possiblesdeompensation” (p. 110).

42



1.2.1.4. La compensation manquée

Mais Vygotski (1994) n’est pas naif et reconnaig ¢g processus de compensation ne
réussit pas toujours : "Si, avec le défaut, étadeninées les forces permettant de le surmonter,
tout défaut serait un bienfait” (p. 98), "Supposgre tout défaut sera obligatoirement
compenseé serait naif* (p. 104). Certains ne padv@rt pas a neutraliser I'inconvénient issu
de la déficience : "il serait erroné de penserlguatte du sujet contre la maladie se termine
toujours bien". Selon lui, la compensation manqtes le résultat d’'un conflit & l'issue
duquel le sujet vaincu se protege par sa "faibfés€®mme tout processus de confrontation
et de lutte, la compensation peut avoir deux isfinates : la victoire ou la défaite. En fait, la
surcompensation est une des deux issues finalsgfessde ce processus. Le pble opposé est
la compensation manquée, le refus de la maladieg¢Veose. "La compensation manquée se
transforme a l'aide de la maladie en défense, eridiid qui oriente toute la trajectoire de la
vie sur la mauvaise voie" (p. 98). Car, comme H@we®ns déja dit, selon lui, il ne suffit pas
de savoir de quelle maladie souffre un homme, midsut savoir comment se comporte
’'homme malade. Il en va de méme pour les handieapss défauts. Il importe de savoir la
place qu’occupe ce manque dans le systeme dedarpwlité, le mode de réorganisation en
cours et la maniere dont I'enfant surmonte son tapd En effet, si la maladie peut étre un
instrument de développement, elle peut étre augsrraement et rétrécissement lorsqu'elle
devient pour l'individu, aux prises avec ses prem@ntradictions, une source de jouissance.
Selon Clot, dans la situation ou l'individu renoreten’a pas pu trouver la force d’agir, il est
comme amputé de son pouvoir d’agir et la déficieestealors devenue un handicap, qui le

rend prisonnier.

Nous relevons ici une forme de jugement de valsur, des individus qui se
laisseraient sombrer dans la maladie, comme pasame de faiblesse de caractéere ; nous n'y
adhérons pas, car elle ne prend pas suffisammetbrapte I'éprouvé de la pathologie. Les
raisons pour lesquelles un sujet abdiquerait deleantaladie nous paraissent éminemment
personnelles et singulieres. Par contre, nous gatehidée que la perception qu’a le patient
de sa pathologie, n'est pas toujours proportioenallson degré de sévérité, mais elle a un
impact sur I'ensemble de ses conduites. La makaligrofile, lorsque le sujet voit ses marges

d’individuation se rétrécir.
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1.2.1.5. Les ressources

La psychologie de Vygotski se situe "a la rencoudigecette amputation du pouvoir
d’agir, plus précisément a la rencontre des pdasiiinsoupconnées par les sujets eux-
mémes" (Clot, 2006, p. 55). La "faiblesse" du snjest source de force qu’a une condition :
si une autre énergie que la sienne se porte ansanie, s'il trouve aupres des autres des
"compensations" offertes par le monde ou il estagig Ainsi, une forme de compensation
peut lui étre apportée; il s’agit d’'une compensatmanant des autres individus vivant avec
lui. C’est alors I'interaction entre les conditioesvironnementales du sujet qui va permettre
soit des facilités, soit des obstacles. Pour Q006), ces ressources "auxiliaires" peuvent étre
sources de création si les sujets diminués pewigreg avec d’autres "une téte au-dessus

d’eux-mémes" pour échafauder des possibilités iloesps.

Ainsi, les ressources pensées par Vygotski damgprhecessus compensatoires sont
sociales. La déficience mentale peut étre alorsygecomme une différence ouvrant sur une
richesse potentielle, en fonction du contexte $ocia elle s'exprime et grace aux
compensations mises en place par le sujet. Leeghde Vygotski concernant l'enfant
handicapé mental apportent des enseignements drabkfs a d'autres déficiences. Nous
pouvons notamment établir un parallele entre las@ende Vygotski et le concept de
normativité chez Canguilhem. Nous pouvons en eaftehprendre que le défaut n'est que
faiblesse si le sujet ne parvient pas a dévelogesicompensations, autrement dit a mettre en
ceuvre sa normativité, pour utiliser un vocabulaaaguilhemien. Processus compensatoires
et normativité peuvent étre rapprochés. Selon Glvagset Waser (2010, p. 103), les
personnes atteintes d'un cancer, qui retournentrawail, "doivent pouvoir recréer un
environnement leur permettant de compenser casuliffs (diminutions de capacités, pertes
de savoirs professionnels, discrimination) par arganisation spécifique de I'activité tout en
tenant compte des exigences du travail". Ellesatdidonc concevoir de nouvelles normes de
vie. Pour compléter nos réflexions, nous obsengues dans le cas des personnes malades,
les ressources sociales sont aussi bousculéesapaalbdie qui, bien souvent, isole les
individus. Du fait de cette derniere, la personeat@tre confrontée a des bouleversements
dans sa sphere familiale et amicale (séparatiorodjoint, perte des amis...); elle va en outre
développer d'autres réseaux relationnels en lies s milieux du soin. Comme le montre
Vygotski, les processus compensatoires témoignamtedforce de développement chez
I'individu. On peut donc s'interroger sur les psim'appui qui sont a disposition des

personnes. Sont-ils passés ou présents ? Donnésngtruits ? Internes ou externes ? En
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effet, penser le sujet social n'est pas seulenmmgy un sujet en interaction, mais c'est aussi

penser comment le social est et agit en lui.

1.2.2. Théories développementales et processusertmaires chez
les adultes vieillissants

Nous pouvons établir un parallele entre les étutkesvygotski sur la déficience
mentale chez l'enfant et celles de Baltes en péigic(mais aussi d'autres chercheurs que
nous mentionnerons au fur et a mesure), a propdsaddicap que constitue l'arrivée de la
vieillesse en matiére de capacité a compenserdassy Le vieillissement est associé a la
maladie et a la mort, et les affaiblissements ggomnt liés vont de pair avec un certain nombre
de pathologies chroniques (Guichard, 2007, p. &3-4Un des changements les plus
souvent évoqués par la littérature (Paumes CaullBar£990) est le ralentissement de la
vitesse de traitement de l'information, I'affaibésnent de la discrimination perceptive et une
mémoire qui se fragilise. "Les déficits liés adaapparaissent de maniére privilégiée dans des
taches, nouvelles, ou celles impliquant des stirmpeli familiers ou s'inscrivant dans des
contextes nouveaux que dans des taches famili@kad’, p .15). Mais lorsque les sujets

bénéficient d'une expérience de la tache, lesseffet'age disparaissent.

1.2.2.1. Le vielllissement, une dialectique enedgs et gains

Des études expérimentales sur les processus des@anent ont en effet montré que
" le vieillissement est un processus de transformaiiose combinent des phénomenes
de déclin et de construction : suivant I'importanige[ces transformations] et suivant
les conditions de travail, les salariés pourrontrgeenser le déclin par des stratégies
particuliéres grace a leur expérience du travdllaville et al., 2004, p. 561).
Comme en matiere de handicap, ces modeles nousesséht car, loin de réduire le
vieillissement a un processus simplificateur delidgdls le congoivent comme une
dynamique entre gains et pertes :
"Ce type de modéle permet donc de considérer queeilissement s'accompagne
d'altérations fonctionnelles, organiques d'origirdiserses mais aussi de maturation
et de difféerenciation liées a I'expérience et cosalt notamment au développement
de compétences et a des transformations de systEmedeurs orientant la conduite
(Laville & al., 2004, p. 567).
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1.2.2.2. Des stratégies cognitives pour comperesgnértes

Baltes (1996) met lui aussi l'accent sur I'impacades facteurs culturels et sociaux
dans le maintien, voire le développement des peldas des individus agées. De méme que
I'enfant déficient parvient a compenser ses défité personne agee, selon Baltes (1993),
développe des adaptations qui lui permettent degeaser les pertes en matiere de cognition,
notamment par un grand nombre d'expériences peatidde plus, elle fait preuve d'une plus
grande plasticité et aménage ses objectifs enifonde ses nouvelles conditions de vie. Leur
expérience et leur expertise dans certains domaaes un avantage. Lemaire et Bherer
(2005) avancent d'ailleurs l'idée que, s'il est oid@né que I'dage a un impact sur les
performances cognitives dans le sens d'une bagssesdderniéres au cours du vieillissement,
"les études sur l'effet de I'expertise sur le déctignitif montrent que I'expertise favorise le
développement d'habiletés cognitives spécifiqups'310) et a méme un effet de protection
sur la cognition, et de compensation du déclin dassprocessus perceptifs et moteurs. Cette
compensation s'effectuerait via l'acquisition deatégies diverses (évitement, régulations
fonctionnelles, individuelles, collectives...). &'€e qu'évoque aussi Marquié (1995) quand il
étudie les phénoménes de compensation, que lagdasidéveloppent pour pallier a certains
dysfonctionnements de l'organisme. Il décrit ainéiférentes facons de contourner les
obstacles : "une meilleure efficience dans certagmmposantes de l'activité ou de stratégies
provenant de l'expérience spécifique ou générald’'afgérateur permettent a celui-ci de
compenser partiellement ou en totalité des défigendans telle ou telle composante”
(p.238) ; I'évitement de certaines situations conuwoaduire de nuit pour les conducteurs
agés ou une répartition différente des tachesiaudsecollectif de travail, ce qui suppose une
organisation du travail suffisamment souple poisskr "aux opérateurs une certaine latitude
dans le choix des moyens pour parvenir au résigiatande” (p. 241).

Baltes (1993) rappelle la distinction entre ingglhce fluide relevant de I'architecture
neurophysiologique du cerveau et de la capacitéiriBvidu a faire face a des situations
nouvelles, et intelligence cristallisée liée auprapmtissages, a la culture et a I'expérience. |l
postule que les processus cognitifs déclinent d@ge du fait de I'accroissement de la
vulnérabilité de I'individu. En matiere de fonctimement cognitif, l'adulte vieillissant perd en
rapidité, en capacité de mémorisation, en précisi@st I'intelligence fluide qui est cible du
déclin. Mais d’'un autre c6té, ce déclin peut ésmpensé par la puissance de l'intelligence
cristallisée : grace aux connaissances qui continaiese déployer, a I'expérience accumulée,

des progrés sont possibles chez les personneksgaaites. Baltes (1993) concoit un modeéle
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d'adaptation générale de l'adulte vieillissant &p@&lection, Optimisation et Compensation
(SOC). Ce dernier développerait une optimisatiolecti®e de ses potentialités par un
processus de compensation qui lui permettrait dibrgr les gains et les pertes en matiere de
potentialités cognitives. Baltes donne I'exemple pianiste Rubinstein, a qui l'on avait
demandé comment il était parvenu a rester un teloge a un age avance. Ce dernier avait
mentionné trois stratégies : il travaillait moins whorceaux (sélection du répertoire), il les
répétait plus frequemment (optimisation des coodgide performances) et il introduisait
plus de contrastes dans sa facon de jouer avdrurd&r les fragments rapides (adaptation du
style pour maintenir les habiletés acquises). SBhites, I'expérience et la conscience de son
propre fonctionnement sont des atouts qui factlitercoordination entre intelligence fluide et
intelligence cristallisée. Dans un autre domainaltd® mentionne des recherches sur des
dactylographes expérimentés qui ont permis de dé&msromue ces professionnels ages
compensaient leur perte de rapidité en vitesseralgpé en anticipant la préparation des
mouvements de leurs doigts et en lisant en avanexte a taper.

Baltes montre que grace au potentiel issu de stwiligence cristallisée et a ses
capacités de resilience, le sujet réorganise saetvigjuste ses réponses en fonction des
circonstances qu'il rencontre. Il peut ainsi chamgéacon d'utiliser son potentiel, développer
de nouvelles aspirations et de nouvelles atteotemger ses objectifs, modifier son échelle
de référence en matiere de comparaison socialeeXanple, les personnes atteintes de
maladie vont avoir tendance a se comparer aux ittivayant connu le méme genre
d'événement de santé et vont ainsi faire évoluar dadre de référence sociale. Baltes cite
également des études montrant qu'avec I'age,detsaisforme et accommode ses objectifs a
ses nouvelles conditions de vie. Ainsi, de moingregormances peuvent étre imputées au
degré de motivation des individus dans la tachefaen générale, Baltes (1993) a développé
un modéle d'optimisation sélective avec processusothpensation qui permet aux individus
vieillissants de trouver des stratégies d'adaptatawe aux pertes et aux limites liées a
I'avancée en age. Pour lui, les potentialités etiteites, les pertes et les gains font partie du
tableau de la personne agée. Il démontre l'impoetaies processus compensatoires liés aux
connaissances et a la culture, qui peuvent cortmreber des potentialités cognitives en

déclin.

1.2.2.3. Régulations dans les collectifs de travalil

Différents auteurs mentionnent I'importance desectifs de travail dans la régulation

de ces adaptations. Baltes (1996) insiste sur bmamce des interactions sociales et des
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stimulations intellectuelles pour le maintien deadtions cognitives des personnes, qui ont
un age avancé. Smith (1996, p. 262)) relate quadettes agés en situation professionnelle
sont peut-étre moins performants que les jeunes tirant profit d’aides extérieures ou du
fait de travailler avec d’autres. Citons I'exemgle prend Dodier (1983)

"d' une équipe de travail ou régne un certain ordégocié quant aux rythmes de

travail et a la répartition des taches. Un des taleurs de cette équipe, du fait d'une

maladie chronique, doit ralentir son activité et peut plus effectuer certaines
opérations. Il est néanmoins capable physiquementdliser I'ensemble du travail
qui lui est demandé. L'organisation du travail néige jusque-la est remise en cause.

L'équipe peut arriver & une autre répartition déshes qui tienne compte de ces faits

[...]. Parfois, aucun accord n'est possible, entiait un changement de poste pour

cette personne ou son exclusion du travgl 24).

Davezies et al. (1993) décrivent de leur cotérkssformations de I'activité de travail
lites a l'age. lls montrent tout d'abord que cedlifications ont des implications trés
différentes selon le type de métier exercé. Potnios, elles "sont a l'origine d'incapacités
qui peuvent précipiter vers la perte d'emploi etrarginalisation sociale" (p. 190); pour
d'autres, "elles sont, au contraire, facteur depg&ience, de promotion et de reconnaissance
sociale" (ibid., p. 190). Davezies et al. (1993)eotent, qu'alors que la représentation
dominante du vieillissement est celle d'un procesdinvolution inéluctable des aptitudes,
des études cliniques réalisées dans les années19960ont remis en question l'idée d'un
déclin systématique et irréversible des fonctionscal'avancée en age. lls citent des
recherches menées par Cattel et Horn concernafbriesons cognitives, dont les résultats
ont montré que "l'effet de I'age est faible au régde la variabilité des résultats entre les
individus" (p. 192). Par ailleurs, si

"le vieillissement est un facteur d'expérience etcdde transformation de l'activité

(un individu jeune ne travaille pas comme un triear agé), [il] introduit des

changements dans les systemes de valeurs" qugidhin travailleur 4gé ne porte

pas sur le monde le méme regard qu'un je@pel93).
Les travailleurs agés développent entre autresalesir-faire de prudence, qui sont le résultat
d'une expérience collective du travail qui se aliise dans les regles de métier. Ainsi, selon
Davezies et al. (1993, p. 195),

"il faut des circonstances particulieres pour que ieodifications liées a I'age soient a

l'origine d'un véritable handicap. Une déficiencendtionnelle ne produit pas
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automatiqguement une incapacité dans la mesure iadiidu peut mobiliser le

potentiel d'adaptation que lui offre sa familiardagec la situatioh
Ainsi, le contexte environnemental peut creusenamu la situation de handicap.

Beaucoup de phénomenes liés au vieillissementlsetester encore inexpliqués, et
il est souvent difficile d'opérer des généraligaiotant les problemes qui apparaissent n‘ont
de sens que resitués dans leur contexte d'étude.différences interindividuelles sont
nombreuses et varient aussi en fonction de la cexiipl des opérations a effectuer.
Cependant, la littérature sur le vieillissementadade a reconnaitre les effets positifs de
I'expérience pour compenser ceux de l'avancée enHlg pointe également l'importance
d'organisations du travail suffisamment souplesr pmgepter des aménagements de poste et
le recours a des stratégies compensatoires.

Pour conclure, Davezies et al. (1993) avanceatéd'iqu’il y a deux facons d'aborder le
vieillissement, I'une qui se focalise sur le déeliautre qui "met I'accent sur les potentialités
de l'individu, ses désirs, son expérience, seouesss” (p. 196). Nous trouvons ici l'idée
d'une posture a adopter et d'une facon spécifigeevidager les choses similaire a la

définition du concept de "recovery" que nous allprésenter maintenant.

1.2.3. Le concept de "recovery"

Dans la deuxieme moitié du XXeme siécle, des ¢leens en santé mentale en
Ameérique du nord ont développé le paradigme deoVrexy”, qui est traduit en francais par le
terme de rétablissement, et qui propose une naufagbn de penser le soin en santé mentale.
Il s'agit de mettre l'accent sur le potentiel dfédes malades, sur leurs compétences,
notamment en matiere d'expérience de la maladie :

"Le mouvement des usagers introduit au sein du liss&ment le principe que seuls

les individus qui ont traversé une expérience siingl peuvent s'aider eux-mémes et

aider les autres [...]. Bref, le rétablissementss'@osé d'emblée comme un enjeu
d'action et de transformation : transformation deslividus vulnérabilisés par un
trouble psychiatrique et transformation des relasoque la société entretient avec

ceux-¢' (Laval, 2012, p. 182).

L'idée qui préside a ce mouvement est que "la paeesae peut pas étre réduite a ses troubles.
C'est au contraire parce que ses identités sorttphesl et dialogiques [...] qu'elle peut plus
facilement s'engager dans la voie du rétablissénfeaval, 2012, p. 183). Les tenants de ce

courant de pensée posent le pouvoir dagir desopees ("empowerment”) comme un
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processus central de changement, fondé sur legssoures personnelles et leur auto-
détermination.

Ce courant du recovery nous parait particulierenm@gressant, car dans les années
1990, un rapprochement s'est opéré entre ce mounenke champ du handicap du point de
vue de la défense des droits des personnes haadg;age la lutte contre les discriminations a
leur égard, du rapport critique au modele médital éidée de I'existence d'un continuum
entre maladie et santé. En outre, comme l'expligaeal (2012, p. 184), trois enjeux
d'innovation traversent ce mouvement, qui dépadsentrict champ de la santé mentale :
celui de "l'appropriation des processus de soifgsapersonnes elles-mémes" (ibid.), celui lié
au fait que les usagers font ainsi bouger lesiftoeg entre normal et pathologique, et celui de
I'articulation entre I'expérience singuliére deslades et la réorganisation des services de

soin.

1.2.3.1. Reconnalitre ses incapacités pour rebondir

Pachoud (2011) fait référence a ce courant deégemmglo-saxon, "qui suppose
d’avoir conscience de son handicap, de ses limit@s aussi d’avoir trouvé en soi ou parfois
aussi dans I'environnement des moyens de les d&passde les contourner” (p. 38). Il
évoque cette voie de recherche, car elle se centrées ressources dont dispose I'individu
"pour faire face aux conséquences de sa maladie,gpomonter son handicap et parvenir en
dépit de ses limitations, a des accomplissementsedsatisfaisant” (p. 38). Cette capacité a
rebondir est liée a une posture du sujet qui ctsmge un changement de d’attitude et de
regard vis-a-vis de sa situation de handicap. Rathuite le témoignage d’'une personne
souffrant de schizophrénie pour illustrer les retsstu rétablissement :

"'Le rétablissement c’est une attitude, une fagobarder la journée et les difficultés

gu’'on y rencontre. Cela signifie que je sais que ¢ertaines limitations et qu’il y a

des choses que je ne peux pas faire. Mais plu@deguaisser ces limitations étre une

occasion de désespoir, une raison de laisser tonjlagr@ppris qu’en sachant ce que
je ne peux pas faire je m'ouvre aussi aux poss#silliées a toutes les choses que je
peux fairé".
Ainsi reconnaitre ses incapacités donne I'occad®mécouvrir 'empan de ses capacités, y
compris celles qu'on ignorait. En effet, le rétabiment est présenté par Laval (2012) comme
un processus de dégagement de la maladie, qui ikoida dépasser tout en lintégrant
comme une réalité que la personne doit prendreoepte pour porter son €nergie vers ce

gu'elle veut devenir.
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1.2.3.2. La prise en compte de conditions inteet@&ternes

Bellack (2006) tente d’appliquer le concept de&ablissement & la schizophrénie,
pathologie traditionnellement considérée avec bmaude pessimisme du point de vue de ses
perspectives de récupération. Il se réfere a deegtameéricaines qui ont prouvé que 50% des
malades atteints de schizophrénie parvenaient @euenir favorable, démontrant ainsi qu'il
était possible de mener une vie féconde et sat@ite avec cette pathologie. Le modéle du
rétablissement suppose la prise en compte de camglihternes et externes.

Les conditions internes relevent d'un état d’dsgli malade qui croit en un
rétablissement possible, développe un concept ddiginct de la maladie, une capacité a
faire face aux symptdmes ainsi qu’une posture dpamsabilisation qui le prévient des
sentiments d’'impuissance et de dépendance si sbagsociés au traitement de la maladie
mentale. Les conditions externes sont des exp&sepolitiques et pratiques propices au
rétablissement : la lutte contre toute stigmatisaties personnes souffrant de pathologie
mentale, le développement d'une culture qui ponteagard positif sur les possibilités de
guérison, des prises en charge médico-socialesrapiorcent la responsabilisation des
patients et les incluent comme partenaires dalabdéation de leur traitement... Ces études
mettent I'accent sur l'idée que le rétablissemsintie processus non linéaire et non comme un
état définitif. Il suppose du patient d'avoir lettéle de son parcours de soin, et des décisions
qui le concernent. Il prend en compte la persoraes csa globalité, et se construit sur de
multiples ressources : résilience, capacité a fare, soutien des pairs.

Pachoud établit un lien entre cette notion etid@gaux sur les facteurs de résilience,
qui promeuvent également les ressources subjectpoes dépasser ou surmonter un
handicap. Anaut (2005 a et b) dénonce en effegpitaghe traditionnelle des personnes dites
"handicapées” a partir de leurs déficits et unansdtion sur leur vulnérabilité, plutét que de
se centrer sur la diversité des réponses adapatigechacun. Anaut (ibid.) valorise des
études montrant I'étre humain résilient comme ueesgmne capable de mobiliser des
ressources a la fois personnelles et socio-envementales pour produire des réponses
adaptées, lui permettant de dépasser les circmestadverses qu'il rencontre. Ces remarques
peuvent étre rapprochées des théories de Veil |28&bn lequel I'adaptation a un poste de
travail ne peut se réduire a une normalisation @mportement, qui pourrait étre considéré
comme “"adapté". Ainsi, dans une étude sur les psosede retour au travail chez des
employés ayant eu des problemes de santé mentaden&ud et al. (2009) témoignent du

ressenti de vulnérabilité et de la crainte de reclyui perdure chez les sujets. Cependant,
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I'étude de St-Arnaud et al. (2009) montre que é&eurs réussis au travail sont tres liés au fait
de se sentir attendu, encouragé, apprécié par swiogeur. Dans ces situations, la
préservation du sentiment de sa valeur professilennia reconstruction du sentiment
d’efficacité personnelle, I'estime de soi sont ieés avec les mesures de soutien dont
peuvent bénéficier les salariés a leur retour.

De facon générale, nous relevons deux grandegetiffés d’analyse dans les ressources
mobilisables telles évoquées par Vygotski, Bali@syezies et les théoriciens du recovery.
Pour le premier, elles sont essentiellement der@atociale ; pour les autres elles sont tantot
personnelles (cognitives, conatives, adaptativiégsla I'expérience...) et tant6t sociales,
notamment en appui sur les collectifs de trava#A®aud et al. (2009) dans I'étude précitée
remarguent que, dans le cas des problemes demsantéle, "le retour au travail ne se fait
pas a l'issue d’'un recouvrement complet de la sarai& a travers un processus continu, ou,
peu a peu, la santé se reconstruit a traversuigetie travail” (p. 2)

En outre, nous notons également une différence roprable entre la maladie et la
vieillesse, méme si ces deux phénomeénes constitieantriteres de discrimination prohibés
par le législateur, qui doivent donner lieu a desémagements et a des processus de
compensation au plan collectif : au plan individuritant la vieillesse représente un déclin
progressif, attendu et visible, autant la maladiestitue le plus souvent une perte brutale de
capacités, non prévisible, et qui est le plus souuevisible de I'extérieur. Il en résulte un
vécu subjectif singulier, une appréhension diffezgpar les autres et donc des moyens de

compensation, qui ne sont pas totalement de métneena

Synthese
Dans ce chapitre, nous avons tenté de faire unrgar@ode théories qui défendent l'idée que
la déficience, quelle qu'elle soit, ne se réduis @a handicap et peut étre source; de
développement et de vitalite. Nous avons évoqué pescessus de compensation
potentiellement a I'ceuvre chez I'enfant souffraatdgficience mentale, et chez la persoinne
vieillissante. Dans les deux cas, une dynamiquéédeloppement transformant les pertes en
gains peut se mettre en place, notamment gracee@upensations issues des interactions
avec I'environnement, et notamment les collectdsticvail. Nous avons établi un parallele

entre ces ressources et celles que peuvent en oms/patients schizophrenes, en évoquant le
concept de recovery. Les apports théoriques supihesessus de compensation face aux
événements de santé tels que la maladie mentaltawetncée en age, sont riches
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d’enseignements pour notre sujet d'intérét que $emtmalades chroniques. Des points

communs peuvent s'observer entre les pertes lieggdlissement et celles qui affectent
malades chroniques, d'autant plus lorsque la pagielsurvient a un age avance. L
ressources mobilisables sont tantt sociales, tae&onnellesDe plus, ces éléments, iss
de la littérature scientifique, développent un rdgdifférent sur les vulnérabilités q
affectent I'étre humain, cherchant a en souligegbénéfices potentiels, plus que les asp
négatifs.

Lorsque les individus parviennent a se dégageiledglise de la maladie sur le cours de

vie, alors ils recommencent a élaborer des plans pavenir. C'est pourquoi nous allo
explorer le concept de projet en partant de soammn la plus traditionnelle, pour en veni
une conception renouvelée, et plus en prise avecdalités contemporaines. De fag
paradoxale, nous verrons que la notion de progst sftansformée au gré des mutations
monde du travail et qu'en méme temps, elle véhidatevaleurs éthiques et philosophiq
atemporelles, puisqu'elle est associée a la cantistnude l'identité, qui est au fondement
I'étre humain. Nous la mettrons en perspective deeconcept de transition, qui €

heuristique au regard de la situation des malaesizjues.
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1.3. Le projet

Nous avons vu (p. 32 et suivantes) que, dans legtés occidentales, la santé
représente aujourd’hui une valeur et une normemiadadie ne se définit plus en stricte
opposition a la santé. Nous établissons un pagatietre |'évolution de ce concept et de celui
de projet, qui s’est aussi transformé en une narmylobante et dans le sens d’une injonction
normative : "L'autonomie dans la prise en main ae &venir et de ses choix n'est plus dans
nos sociétés une liberté, elle est devenue unadtgm” (Mary, 2012, p. 41). Le projet
professionnel ne constitue qu’un aspect du pragetid. Léauté (1992) remarque que "nous
sommes dans une culture a projets, ou chacunwuit@u doit élaborer des projets pour tout,
principalement dans le domaine professionnel" (9. Thacun est tenu aujourd’hui a étre
entrepreneur de sa vie et donc a échafauder das ptaur I'avenir, dans le contexte d'un
marché du travail fluctuant et précaire. AinsioseBoutinet (1986), le concept de projet en
sociologie est utilisé pour appréhender la sociétéstrielle marquée par le changement,
changement que les acteurs sociaux veulent maitrise transformation des sociétés
occidentales caractérisées par une montée devitindition s'est traduite par la nécessité pour
chacun de formuler un projet, ce dernier devenaet mouvelle norme sociale a laquelle
chacun est prié de se conformer. Boutinet (2008 an effet que les années 1990-2000 sont
caractérisées par une veéritable mutation du condepprojet. Alors que dans la premiere
moitié du XXéeme siecle, il était synonyme de plard'eutil pour le développement socio-
technique des individus, il s’apparente aujourd’auin itinéraire a construire, il devient un
outil pour penser les trajectoires des personnegjugas par beaucoup dinstabilité et
d’incertitude. Ces trajectoires sont moins cent®@s"I'anticipation d’un avenir désiré que
sur 'aménagement voire le bricolage d’'un momegsent a apprivoiser" (Boutinet, 2003, p.
226).

Afin de mesurer les évolutions de la notion de gtr@t de souligner le poids des
perspectives mentalistes, il convient de commepaerprésenter une synthese des postulats
de base qui l'ont fondée jusque dans la deuxieméiéndu XXéme siecle. Puis nous
montrerons en quoi ce concept a connu une mutptisionde, liée aux évolutions du monde

professionnel dans les sociétés occidentales.
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1.3.1. Les conceptions traditionnelles du projet

1.3.1.1. La place des théories vocationnelles

De facon trés générale, le mot "projet” est défens le dictionnairee Grand Robert
de la langue francais€001, tome V) par deux sens importants, celulsiteation que I'on

mA

pense atteindre” et celui d"ébauche, dessin, plamVerbe projeter a pour étymologie latine
"jacere, jactum" qui signifie "jeter, lancer" etpeéfixe "pro" se traduit par "en avant de soi,
devant." De fagcon concomitante, en psychologie'atgeehtation, Guichard (2007) définit la

notion de projet comme la "représentation d'uneasiin ou d'un état que l'on souhaite
atteindre _ ou d'un objet que I'on se propose dstagre ou de transformer_ en effectuant
une série d'actions constituant I'esquisse d'un pisant a la réalisation de ce dessein" (p.
345). Pour Young et Valach (2006), le projet s'gpiénnalise en effet a travers une série
d'actions dirigées vers un but commun. Il inclutaafois l'idée d'action, de direction et

d'intentionnalité ainsi qu'un objectif dans le temgi I'espace. Selon Guichard (2007), au
niveau individuel, "le projet désigne I'engagemdatla personne dans l'orientation de son
existence" (p. 345) et comporte l'idée d'un indiva/ant la capacité de déterminer par lui-

méme certains aspects de son existence future.

Du point de vue de la psychologie de l'orientatior, concept mobilise différents
modeles théoriques décrivant le processus du dg@wetoent vocationnel, tant du coté des
sujets que du coté des professionnels de l'oriemtatCar penser un projet c'est aussi
concevoir le processus qui ameéne les individusnatoaire des choix pertinents. Ainsi, selon
Boutinet (2001), "le concept de projet permet andiviidus parvenus a un certain stade de
leur existence d'anticiper la séquence suivanfell[.sert donc a définir les conditions des
choix et d'orientation qui se posent aux étapes di I'existence" (p. 90). Pour Dumora
(2004), la formation des intentions d'avenir estsidérée depuis un demi-siecle comme un
processus développemental, qui fait partie intdégrasiu développement identitaire des
individus : "la formation des intentions d'avenatige des représentations de soi" [...] elles
"se forment et évoluent avec les rapports du sujrtdifférents contextes de sa vie" (p. 250).
Si ce dernier s'étend tout au long de la vie, lggi@ence en demeure un moment essentiel en

raison des remaniements psychologiques et desreagesociales de cette période de la vie.

Dans sa dimension opératoire, le projet constitueuwtil "pour penser le processus

d’anticipation et de concrétisation propre a toatéon humaine” (Boutinet, 2003, p. 223).
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Dans un autre ouvrage (2001), Boutinet évoque desbneuses théories vocationnelles qui
ont mis a jour une conception dynamique du choigfgssionnel. Ainsi la théorie du

processus de Ginzberg (1951), qui s’accorde aglieele choix professionnel s’étend sur
toute la période de I'adolescence et est un prasds®versible qui évolue vers des choix de
plus en plus limités, compromis entre les besomBindividu et les contraintes imposées par
I'environnement. Selon lui, la carriére se dévetopp suivant une maturation tout au long de

la vie.

La théorie du développement vocationnel selon S((#%7) considére ce processus
comme un parcours qui va de I'enfance a la vis#lgst qui résulte de l'interaction entre les
aspirations de l'individu et les demandes de lturell Un tel parcours conduit & la maturité
vocationnelle. Super, en 1955, a défini cette @eencomme "la capacité a anticiper son
propre avenir en utilisant de maniere logique dtécente l'information dont on dispose sur
ses intéréts, ses valeurs et ses compétences"erF(f94) parle d' "un état opératoire
souhaitable a la prise de décision en matiéreatitaition scolaire et professionnelle” (p. 155)
qui s’appuie sur des attitudes d’exploration def¢rmation et de planification d’actions. Il
s'agit egalement d'une conception développemerdalel'orientation, qui postule que
I'individu passe par différents stades professitsgei correspondent chacun a une avancée
dans les étapes de la vie.

Par ailleurs, la théorie de l'orientation persolende Holland (1966) est fondée sur
une approche adéquationiste entre la personnene¢rsoronnement. Il considére que toute
personne dans son choix est a la recherche derdenement convenant le mieux a son
orientation personnelle. Ainsi, les personnes nexttent des milieux de travail qui répondent

a leurs intéréts, leurs potentialités et leurswale

Enfin, celle de l'activation du développement vimratel et personnel, selon Pelletier
(1974), part de l'idée selon laquelle I'hnomme etelame sont des étres intentionnels, qui
cherchent a donner un sens a leur vie. Pour oe faildéveloppement personnel va consister
a expliciter I'expérience acquise, afin de mieuisisaet réaliser ses propres intentions.
Boutinet reprendra cette notion d'intentionnalia@gl son article de 2003, en disant que "une
conduite a projet est fondée sur une intentionhajili jette une possibilité, anticipe une
direction et dévoile un horizon" (p. 228). Commeusid’avons dit plus haut, l'idée

d’intentionnalité est reprise par Young et Vala@9(6). Selon eux, dans le champ de
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l'orientation et en psychologie, l'usage le plusraat du mot "projet" renvoie a l'idée d'une

quéte avec un engagement.

Ces modeles sont aujourd’hui quelque peu datés|scant émergé dans un contexte
de stabilité économique, ou l'on choisissait un iemépour la vie en établissant une
correspondance entre les caractéristiques desrmeétieelles des individus. Les processus
développementaux étaient congus comme définitifig@tersibles, "dans la mesure"”, comme
le dit Mary (2012), "ou les filieres éducativespedfessionnelles offraient peu de liberté pour
se réorienter” (p. 30). lls ont laissé place au @mdes carrieres protéiformes beaucoup plus
individualisées (Hall, 2004) et aux théories camdivistes visant le développement de
I'aptitude de chacun a gouverner sa vie de facaoname (Savickas et al., 2010). Nous en
reparlerons plus loin. Nous pouvons cependant d&#gag ces modeles quelques invariants
toujours d'actualité :

1) les choix d’orientation s’inscrivent dans ungessus développemental qui se met en place
par étapes tout au long de la vie;

2) ils s'opérationnalisent en une série d'actisgamsées en un plan;

3) ils supposent un engagement, une intentionnalité

4) le projet est un outil pour penser I'anticipataes actions humaines.

Nous constatons que cette projection dans |'awssfiiectue en appui sur des représentations
de lI'image que I'on se fait de soi-méme, et domparéir d'une élaboration cognitive. C'est

I'aspect que nous allons maintenant développer.

1.3.1.2. Le rble de l'activité cognitive

Un autre aspect important de la notion de projsidegdans le fait qu’elle mobilise
chez le sujet une activité cognitive a traverstli@pation des conduites qu’elle suppose. En
effet, pour Boursier (1993, p. 49), le projet pétre concu en référence a la psychologie
cognitive développementale dans la mesure ou "le sujet \ea @trené tout au long du
processus d'orientation a traiter cognitivement ie®rmations utiles sur lui et sur
I'environnement" pour élaborer son choix. Le modiddHiuteau (1982) visant une élaboration
des préférences professionnelles chez les indiviegpsse également sur une activité mentale
de comparaison entre les représentations de deiseteprésentations des professions. La
personne tentera selon ce modeéle d'établir unesfmyndance entre l'image qu'elle a d'elle-
méme et celle qu'elle se fait du prototype de perscexercant le métier envisagé. Huteau

(1982) s’est particulierement intéressé a la natigreette activité cognitive de comparaison
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entre représentation de soi et représentation dudenprofessionnel. Il décrit la formation
d'une représentation comme ‘'l'application d'opérmasi mentales sur un ensemble
d’informations disponibles ou accessibles, afinlegeorganiser” (p. 111). Elle se fonde sur
des traits, des descripteurs, des dimensions, awssi des sentiments concernant un objet
donné. Le sujet mobilise en mémoire certaines méions sur lui-méme, les schémas de soi,
et sur la profession ou la formation envisagéesoithpare les attributs de ces derniéres avec
le concept qu’il a de lui-méme. Huteau (1982) mpte, si la représentation de soi peut étre un
appui privilégié du sujet car elle repose sur Ietisgent de son identité, celle qu’il a des
professions s’avere souvent fragmentaire, partiad@e erronée ; elle nécessite souvent un
apport d’'informations complémentaires. En foncttenla plus ou moins grande congruence
entre ces deux représentations, alors le métiéa éormation sont retenus comme des "sois
possibles” du sujet. Le modele de I'appariementpsoiotype est donc a la base du choix
vocationnel. Huteau (1982, p. 108) précise que

"si I'on s’intéresse a une activité professionnsitgcifique exercée par une personne

connue du sujet, ou dont le sujet a une certaip&rance, sa représentation aura un

caractére concret et elle évoquera les expériemqmepres du sujet, elle aura de

nombreux points communs avec les images mentalea geut avoir d'un objet

physiqué.
Dans ce cas, les représentations du sujet sontsnadistraites et moins impersonnelles que
celles qu'il se forge a propos d’une activité dibnt'a aucune expérience. Huteau (1982, p.
123) envisage é€galement des situations de changerersques dans la vie d’'un individu,
qui mobilisent une réflexion sur la représentatifensoi et celle du monde professionnel. I
remarque que, lorsqu’il y a conflit ou dissonanoéres ces deux instances, les sujets sont
conduits a étre actifs pour préciser la représemtaju’ils ont d’eux-mémes et celles qu’ils
ont des métiers.

Dans le méme ordre d'idée, Dumora (2004) explique, gyrace aux structures
cognitives qui se construisent au fur et a mesurééeloppement, et qui donnent a l'individu
les moyens pour organiser la vision qu'il se faithgonde et de lui-méme, ce dernier parvient
a se projeter dans de multiples formes identitaioesstitutives de sa personnalité, qu'il devra
confronter a ses contextes de vie, pour trouver plaee dans la société. Des intentions
d’avenir se forgent ainsi dans les compromis géidlise, suite aux contradictions qu’il peut
rencontrer dans l'interaction a autrui et dansdafiontation de soi aux différents contextes

sociaux.
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Selon Smith (1996), élaborer un projet constituge&gent un aspect de la vie mentale
qui implique de définir et coordonner des objectifgsis de mettre en place des stratégies de
prise de décision et des actions pour atteindreboés (p. 245). Castra (2003) évoque le
registre cognitif, duquel releve le projet, a prepie la question de l'insertion : "on pourrait le
définir [le projet] comme l'ensemble des antécéslengnitifs de ces conduites finalisées qui
constituent l'insertion” (p. 39). Il constate que dlupart des méthodologies de l'insertion
professionnelle concernent les grandes fonctionspslychisme : savoirs, informations,
attitudes, représentations, projets. Pour lui,t"smupasse comme si les dispositifs d'insertion
fonctionnaient sur le postulat d'une déterminaétwite des conduites par les cognitions (p.
39)." Il dénonce ces théories mentalistes qui, goyrsont inadaptées au public précaire.

Nous y reviendrons.

1.3.1.3. La dynamique motivationnelle

Par ailleurs, les conduites a projet mettent en Igewconstruction identitaire, la
réalisation et la dynamique motivationnelle. Sipl®jet individualisé est contraint par des
dispositifs institutionnels, un rapport rationnel ®mps, qui nécessite d’entreprendre des
actions et d’atteindre un résultat, il n’en resss poins qu’il doit s’articuler avec I'histoire
singuliere des personnes, et prendre en comptepttgsctions imaginaires” de leur deésir
(Daujam, Roucoules, 2002, p. 83). Comme l'écritit€£1992),

"le projet s'inscrit dans la problématique générdledésir. Le désir est le moteur du

projet, il fournit I'énergie de base. [...] Le prijest le passage du désir a l'intention et

de l'intention a l'acte, passage de I'état de hesolia formation d'un but et d'un projet

d'actiort’ (p. 72).

Selon Boutinet (1986), "le projet a une double ngfiée symbolique et opératoire” (p. 7). Au
plan symbolique, tout projet est "porteur d'un semkechiffrer. Ce sens révele quelque chose,
soit sur les désirs de I'acteur qui élaborent wjeprsoit sur sa culture de référence [...] soit
sur les dysfonctionnements observés dans son emeéinoent” (p. 8). Parmi les psychologues
de la motivation, Atkinson, cité par Boutinet (1986définit le projet comme un besoin
d'accomplissement de lindividu. La motivation psrid'individu a rechercher des buts
permettant cet accomplissement” (p. 16). Castr@3R6ompléte ce point de vue en précisant
que le sujet pose des actes en vue d’atteindrbuessqu’il s'est fixé (p. 78). Le désir qui
s'exprime a travers le projet professionnel estsiagslui de reconnaissance sociale : "on
pourrait parler a ce propos de projet identitagredint & une meilleure reconnaissance de soi

simultanément par soi-méme et par les autres "t(Bet) 2001, p. 97).
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Notons que la question du désir et de la motivagitrintrigante, en ce qui concerne la
maladie ou le handicap acquis. Tout d’abord, lesg®es n’ont pas choisi d’étre malades.
Beaucoup expriment un désir de travail, expression €lan de vie et dégagement de la
centration sur la maladie. En effet, comme le digdwilier et Litim (2009, p. 93), lorsque la
vie est menacée, la question de la place faiteain dst massivement posée. L'incomplétude
n'est-elle pas le moteur du désir? Mais les indiwjdlont la vie est marquée par le sceau de
I'incertitude, se heurtent a la difficulté de treuwne inscription sociale. Comme le dit Tap
(2000), beaucoup de personnes handicapées ontédes qui sont jugés irrecevables. La
dynamique motivationnelle, qui va de soi pour tonithacun, est donc questionnée lorsque la

maladie ou le handicap entrent en jeu.

1.3.2. Le projet, un concept qui a muté

Le terme de projet est aujourd’hui galvaudé et pire utilisé dans des champs
disciplinaires variés. Dans le domaine de l'origoteaet de l'insertion, différentes expressions
apparaissent comportant le mot "projet” : on palke "projet d'avenir’, de "projet
d'orientation”, de "projet de formation”, de "propersonnel”, de "projet professionnel” etc. Il
est intimement lié aux dispositifs institutionnejsi doivent l'orchestrer. En matiére de
handicap, la loi du 11 février 2005 pour I'égatitss droits et des chances, la participation et
la citoyenneté des personnes handicapées faitrdereases références au "projet de vie" ou
"au projet personnalisé" de ces derniéres. Degaolivelle Iégislation en vigueur en France,
les personnes en situation de handicap sont dinecteconcernées par cette notion, puisque
la définition du projet constitue une partie du sles qui leur permettra d’avoir droit a des
compensations de nature diverse (allocation, amlgmiques, humaines ou animaliéres, etc).
Le projet ne se limite donc pas au domaine prajessl et peut s'appliquer aux autres

secteurs de la vie. Il est alors souvent considéngme une déclinaison du projet de vie.

Ainsi, les projets sont interconnectés entre eugseprojets professionnels ne sont pas
indépendants des autres projets dans I'existengee ddersonne. Selon le modele du life
designing, Savickas et al. (2010) expliquent quefait d'environnements de plus en plus
mouvants, les parcours professionnels des individesont que des éléments d'un ensemble
beaucoup plus vaste d'interrogations relativesradaiére de vivre sa vie" (p. 6). On ne peut

plus strictement parler d'orientation professiol@memais de "'parcours de vie" au cours
desquels les individus projettent et construisengessivement leur vie en y incluant leur

parcours professionnel” (ibid., p. 6). De facon éate, Savickas et al. (2010) notent que,
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suite a la perte des reperes traditionnellemerilistan matiere de stabilité des carrieres,
"toute personne devant faire face a une [...] ttians majeure dans son existence, qu'il
s'agisse d'un changement en matiére de santé,|ldieraans les relations intimes" (p. 6) se
trouve confrontée de facon récurrente a la questjoa vais-je faire de ma vie?", 'amenant a
réfléchir a la direction a donner a cette dernigrex ce qui est important pour elle. Ces
guestions sont particuliéerement saillantes poumplEsonnes atteintes d'affection chronique,
qui vont devoir poser cette interrogation au pristes nouvelles données concernant leur

condition physique.

Guichard (2007) s'accorde a dire que "le projesqmamel repose sur une interrogation
de la personne au sujet de ce qui importe pouragil@eurd'hui”. Il ajoute : "le projet ne peut
ainsi éviter ni la question du sens de I'existenceglle de l'identité” (ibid., p. 347-348). Nous
retrouvons la la dimension holistique de ce ter@astra (2003) prolonge cette réflexion en
déclarant que "la notion de projet consacre limdivcomme acteur de sa trajectoire
personnelle : son lieu d'élaboration est nécesnainele sujet" (p. 74). Pour lui, le projet est
“intention de faire et d'étre [...] il releve d'igeal d'accomplissement de soi et suppose la

mobilisation de la personne en vue de son autotaat®n (p. 75)."

La théorie sociocognitive de Bandura (1986, 200&9riti elle aussi, un individu
"auto-organisé, pro-actif, réflexif sur soi et aéulé”, c'est-a-dire capable de
s'autodéterminer. Bandura définit I'agentivité

"comme l'exercice d'un contréle intentionnel susdes et la qualité de sa vie, que les

individus peuvent améliorer par une attitude audflexive sur leurs capacités, leurs

modes de fonctionnement, ainsi que sur la signifinaet I'utilité de leurs projets de

vie "(Mary, 2012, p. 35).

Il s'agit pour l'individu d'influer sur son propdéveloppement personnel tout en s'adaptant a
son environnement. Cette capacité a tirer le meilarti des opportunités qui se présentent,
prend appui sur une perception subjective de s@gentiment d'Efficacité Personnelle (SEP),
c'est-a-dire "la croyance que les personnes platamg leur capacité a agir efficacement sur
le cours des événements qui affectent leur vie"r{iMiid., p. 35). Le SEP se développe,
entre autres, a l'appui des expériences positieesédssite et favorise en conséquence
I'engagement dans des actions impliquant effqgeetévérance face a l'adversité.

"Ainsi, les personnes dotées d'un faible niveauetgiraent d'efficacité personnelle

dans un domaine particulier, adopteront un compoeat d'évitement des taches

gu'elles percevront comme des menaces. Les agpisatie seront pas trés élevées et
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elles feront preuve de peu d'engagement dan laspder de leurs objectifs. [...] A

I'inverse, les personnes dotées d'un niveau élev&edtiment d'efficacité personnelle

considéreront les taches difficles comme un chgkemotivant, développeront de

I'intérét pour ce qu'elles foh{Mary, ibid., p.37).

Dans la théorie de Bandura, les sentiments d'efficegpersonnelle sont les principaux
déterminants de l'agentivité. Sur la base de ceetapdlent, Brown et Hackett (1994) ont
élaboré une théorie sociocognitive de carriere,lesti sentiments d'efficacité sont décrits
comme prépondérants dans I'élaboration des pqmjetsssionnels : "lorsque les individus ont
une grande confiance en leur efficacité sur leaptducatifs et professionnels, ils tendent a
envisager une plus large variété d'options deéaftriMary, ibid., p. 37). A nouveau, ce sont
les expériences de maitrise effectivement réaligéesondent le niveau de SEP. De facon
générale, "la dimension actionnelle est donc pentaldans [la] théorie de I'agentivité" selon
Bandura (Mary & Costalat-Founeau, 2011, p. 31).

Dans ces deux perspectives, constructiviste ebesognitive, on s'apercoit que les
individus, envisagés comme responsables de laroatisn de leur vie, sont enjoints de
prendre en main leur avenir. Comme I'écrit Maryd(iop. 41),

"l'enjeu est bien plus important qu'un simple craexmeétier, il engage la définition

du sens qu'ils souhaitent donner a leur parcoursfgssionnel [...] Donner du sens a

son parcours professionnel, c'est en méme tempseddin sens a son existehce
Nous observons donc que la notion de projet engholpurd'hui l'individu dans son entiereté
et renvoie a des valeurs existentielles liées eermmindition humaine, comme celle du sens de
nos actions. En outre, répondre a la question deotstruction de sa vie comporte des
considérations éthiques qui ne sont pas nouvellesatiere d'interrogation sur le projet, mais
qui semblent plus prégnantes dans nos sociétésllastull nous semble important de les
rappeler, d'une part car elles sont fondatriced®tion de projet et d'autre part parce que,

mises en perspective avec le contexte de la maleltks prennent une résonance particuliére.
1.3.3. Le projet, un concept intimement lié a deslewrs

philosophiques qui fondent notre humanité

A travers les définitions que donnent les théerisi du projet (Boutinet, Paturet,
Revuz, etc), ce dernier apparait comme intimemiéntildes valeurs philosophiques qui

fondent I'étre humain dans son humanité, a sawliberté, la recherche d’'un sens, l'idée
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d’'une quéte supposant un engagement, la capaeitéodétermination, la projection dans une
temporalité.

Boutinet (1986) explique que le concept de propgtaaait pour la premiere fois avec
le philosophe Fichte :
"Pour Fichte, I'essence du moi c'est I'existencensertemporalité, c'est la liberté qui
est projet et qui fonde le temps en ouvrant l'avenilequel le moi se réalisera par
I'action [...] en transformant le monde. [...] Lerfdement de la temporalité est I'avenir
. le projet de soi accompli par la liberté ouvrbdrizon du tempgp. 15).
Nous retrouvons la la dimension du temps et dedgegtion, le verbe "projeter" étant défini
dans le dictionnaird.e Petit Roberfpar I'expression "lancer, porter en avant" ouéljetn

avant et avec force".

Par ailleurs, le projet renvoie a la notion d’éBeutinet (1986) fait ainsi référence a
Heidegger chez qui on retrouve le couple Moi-noni kldravers la situation de I'homme
défini comme étre-au-monde :

"Une telle situation est celle du "projet"; a tragece dernier, 'homme est jeté au

monde [...] On peut dire que le projet est compr&en du monde, irruption

créatrice qui projette spontanément ['étre verstdemps. En un mot, le projet est

dévoilement de I'étfep. 15).

Boutinet (1986) note qu'on retrouve aussi chez &&erlPonty ce souci de comprendre, a
travers le projet, la situation d'étre-au-monde.deéenier souligne "la polarisation du sujet
vers sa propre liberté; ce qui, selon lui, carégdtétre c'est le fait d'étre orienté vers cd qu'
n'est pas" (p. 15). En complément, Guichard (198&) réfere également a I'ceuvre
philosophique de Heidegger, puis a celle de Sditrappelle que le projet est au fondement
de I'étre humain. Pour Heidegg&€in und zeit] 927, notre mode d'étre au monde est d'étre
perpétuellement "en-avant-de-soi”. L'étre humaastrpas un étre qui a des projets, mais il est
projet. Selon Sartre, "le projet fondamental desagt ce qui permet d'expliquer chacune de
ses actions particulieres, tout en se maintenardetu de chacune de ses réalisations
particulieres” (Guichard, 1997, p. 17). Il est aladde chaque acte particulier. Chez
Heidegger et Sartre, le projet n'est pas concu aomobjectif. "L'homme est d'abord ce qui
se jette vers un avenir, et ce qui est consciesed&ojeter dans I'avenir. L'homme est d'abord
un projet qui se vit subjectivement” (Sartre, 194630). Guichard (1997) conforte ce point

de vue en avancant l'idée que "le projet de dei'p(ojet de vie) de la personne ne s'épuise

pas dans la détermination d'un objectif" (p. 18)dernier n'est que provisoire. Il conclut :
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"La détermination de projets personnels ou profes®ts n'est donc pas réductible a

la définition d'un plan de carriére [...] Si le get est toujours au-dela de l'atteinte

d'un objectif déterminé (si I'étre humain est fomgatalement "jet-en-avant-de-soi”),

il reste que chacun de nous a toujours en tétequesl intentions plus ou moins

claires, et plus ou moins désirées relatives awana plus ou moins proché¢p. 19).

Nous notons que les dimensions de projection teeflpoet d’étre au monde sont intriquées
'une a l'autre. Nous retrouvons l'idée d’'un proimme dimension fondamentale de [|'étre
humain, donc englobant et non réductible a la sppeafessionnelle.

Selon Paturet (2002), Sartre est sans doute lecplusu parmi les philosophes qui ont
défini 'homme comme projet. Pour lui, les projé¢svie sont constitutifs de tout étre humain.
L'étre humain est ce qu'il devient, car fondamemaint I'étre s'inscrit comme un manque
qu'il va chercher a combler par un effort de dépmsnt perpétuel vers le futur (Carreteiro,
1993) : "L'appel au concept de projet vise a cérazr ce dépassement perpétuel, signe du
manque qui cherche en vain a se combler" (Careet&#93, p. 53). Paturet retient aussi du
"projet sartrien” l'idée d'un arrachement a lalfigtat "a tous les déterminismes internes et
externes propres a I'histoire de chaque étre ehdgue communauté” (p. 64). Pour Sartre, le
projet est ce dépassement perpétuel qui arraairarfie aux déterminants de sa situation, qui
l'ouvre au monde des possibles. Carreteiro (1993)gne le fait que I'analyse du projet met
en évidence l'interaction dynamique qui se déveopmtre I'histoire personnelle du sujet et
son contexte social. Selon les termes de Boutlt82§), "'homme condamné a la liberté ne
peut vivre autrement que sur le mode du projemode d'étre définit son destin [...] C'est une
affirmation par l'action qui cherche a faire naire objet a venir" (p. 16). Etablir un projet
revient donc a tenter de rompre avec les détermasset avec tout ce qui fige les hommes.
Pour lui, "définir 'homme comme projet revienteadoncevoir comme inachevé et du méme
coup comme un étre du "toujours possible” "(Paj@d2, p. 65). Le courant philosophique
défendu par Sartre pose une liberté mais aussiespensabilité du sujet face a son existence,
a ses actes, au monde. L'étre humain est librér,dagis, se faisant, prend la responsabilité
des choix qu'il effectue. Revuz (1997) cite égaletrgartre : "'nomme est un projet qui
décide de lui-méme", "I'étre dit libre est celui geut réaliser ses projets”. Cette thématique
de "l'arrachement aux déterminismes" retient natttention au regard du contexte de la
maladie, car les personnes touchées par une affdotralidante ne vont-elles pas chercher a
trouver des moyens pour se dégager des détermmisimda maladie et faire que cette
derniere ne conditionne pas leur vie ? La miserefepne pourrait-elle pas étre une de ces

issues ? Nous pouvons une nouvelle fois établparalléle avec les personnes en situation de
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handicap : Moyse (1996) indique que grace a uneoapp autobiographique en orientation,
la personne handicapée "peut s'affranchir de cesnpes déterminations pour trouver le sens
de sa vie et de son insertion" (p. 356-357). Legbnoeut donc étre un outil pour s'émanciper

des déterminismes de la maladie ou du handicap.

Ainsi, le concept de projet est lié aux valeurs gant la liberté, l'inscription dans une
temporalité, la recherche d'un sens, I'engagentefdutodétermination. Elles prennent une
acuité particuliere, au regard de ceux qui sontémin@s par une pathologie lourde et pour qui
la projection dans l'avenir est remise en questoar, si le projet nous préserve d'une
certaine sclérose et nous ouvre sur un futur tegjpossible, a fortiori il permet a I'individu
de dénier "'immanente potentialité de la morglon I'expression de Triandafillidis (1988,

p. 262). En cela, il jouera un rble déterminantzdies personnes gravement malades, car il est
le ttmoignage d’'un désir de vie. Dans tous lesdea$igure, la notion de projet revét une

dimension philosophique, met en jeu la questiohidientité et du sens de I'existence.

1.3.4. Le projet comme source d’identité

Si le projet renvoie a la notion d‘étre, alorgnierroge lidentité. D’ailleurs, Smith
(1996), dans sa revue de littérature concernamioteon de projet de vie, indique que de
nombreuses recherches présentent le projet deomene une source d'identité et comme ce
qui donne du sens a la vie des individus. Goguetlikrau (1992) voient le projet comme “le
moteur pour nous-mémes et le révélateur pour legsade notre identité" (p. 21). En effet,
selon eux, l'identité s'élabore et se transformefilade la projection de toute personnalité
dans le projet lui-méme" (p. 21). En outre, lesresitpeuvent nous caractériser et nous
reconnaitre a travers nos projets, puisque le supanifie non seulement ce qu'il fera mais

aussi ce qu'il sera dans le futur.

Selon Guichard (2007), "déterminer un projet d@veuppose de se représenter celui
gue l'on est ici et maintenant” (p. 348) et celue don souhaite devenir. Il repose sur une
projection de I'image de soi et met en jeu une fda création de soi. Guichard (2007) parle
de "se faire soi". Depuis lI'enfance, nous sommesffen socialisés en vue de faire des projets
pour le futur, de développer des buts personneie etecider des moyens pour les atteindre,
c'est-a-dire de développer des scenarii a propeg dgie nous voulons faire et étre (Smith in
Baltes, 1996, p. 267). "La construction identitatiategre aux différents domaines d'activités
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dans lesquels s'engagent les individus et la sppevéessionnelle y trouve un place
prépondérante” (Mary, 2012, p. 41).

Comme nous l'avons déja évoque, Dumora (20043@'ée a dire que la formation
des intentions d'avenir met en jeu des représentatie soi susceptibles d'évoluer selon les
contextes de vie. Elle se réfere a la théorieidenitité d'Erikson, qui est congue comme un
processus dialectique et dynamique. Sans étrepagmnent parler une théorie des intentions
d'avenir, Dumora voit dans cette derniere l'int@@&tre veéritablement psychosociale, en
faisant interférer dans la construction de lidéngt du projet professionnel intériorité
psychique et extériorité sociale. En effet, pole,el

"les représentations sont une médiation entre lestipas occupées en fonction du

sexe, du statut scolaire et de l'origine socialeind' part et les préférences

professionnelles qui se mettent en place d'autmt¢ palles participent ainsi a la

reproduction des modalités principales de la diuisdu travail (Dumora, 2004, p.

252).

Ces considérations nous interpellent au regardadeties en situation de handicap
acquis, qui vont devoir se reconstruire une idérdit intégrant cette dimension ou celle de la
maladie. D’un c6té, Mary et Costalat-Founeau (2@129) nous rappellent que par définition
"la dynamique identitaire suscite un besoin cleszndividus de s’engager dans de nouvelles
actions, de redéfinir leurs objectifs et de constrae nouveaux projets”; ils citent Tap
(2005, p.57) : "le "je" ne peut étre que par la iatoh du souhait de devenir "autre”, en vue
de combler un manque" (ibid.) ; en I'occurrencdacdimension du manque est saillante. Par
ailleurs, pour les personnes présentant une défiejda question de l'identification a un pair
est plus compliquée, car I'environnement sociat feavoie toujours leur différence. Qui plus
est, la réalité extérieure est mouvante, le madindravail évolue, des aménagements de
poste qui paraissaient impossibles il y a quelgumeges, le sont aujourd’hui, la perception de
la réalité et des limites du possible et de l'ingifale varie d'un individu a l'autre. En outre, les
sujets porteurs de handicap peuvent se montrerguusoins volontaires, et plus ou moins
combattants face a l'adversité. Certains parvien@emelever des défis, qui paraitraient
inatteignables a la plupart d'entre nous. Le hapdiet la maladie transforment donc le

rapport entre intériorité psychique et extériosib€iale.

Nous avons déja dit que pour Dumd@2®04), le sujet développe différentes formes
identitaires au gré des contextes sociaux dan®lelgévolue. Elle conclut qu’il intériorisera

ces dernieres en fonction de son histoire perstmaekociale et de la place qu'il occupe dans
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la société. "Au cours des interactions notammeabdiques et des réflexions sur soi [...] la
construction de soi, processus dynamique essa@iéindividu, se cristallise dans certaines
formes identitaires” (p. 253). Dumora (ibid.) m@tomment les processus de construction
de soi sont contraints dans les problématiquesetitation, dans un jeu de compromis entre
soi et les différents contextes de vie.

Cependant, Pelletier, cité par Dupuy (1992), nefergmatiere de projet les supports
identificatoires des adultes sont tres différerdscdux des adolescents. Selon lui, alors que
I'adolescent fonde son projet sur l'identificatianune figure de son environnement qu'il
valorise, "le projet de l'adulte sera fondé surbesoin de déconstruction/reconstruction de
certaines identifications antérieures et des sys$éame valeurs qui y étaient associées" (p. 67).
Par ailleurs, selon Berger et al. cités par SmithBaltes, 1996, p. 250), les adultes, pour
élaborer un projet, se réferent & un ensemble deatssances sur les évolutions de carrieres
dans la société, qui leur permettent d’anticipdiesequi leur paraissent réalistes et plausibles
pour eux-mémes. L’individu prend en compte de mplds facteurs tels que ses valeurs, ses
attentes, ses contraintes, ses motivations, aussi que ses capacités intellectuelles, ses
compétences et ses ressources.

Rapportée a la problématique de I'orientation, ééinition du projet mobilise donc
des notions qui mettent en jeu la constructiontitkre. En effet, selon Guichard et Huteau
(in Pouyaud, J. & Guichard, J., 2010, p. 86), lscphslogie de l'orientation se structure
autour de deux objets que sont d’'une part les peasede choix professionnel, et d’autre part
la construction des identités professionnelles. sDsmn modéle d'entretien constructiviste,
Guichard (2008) développe la perspective de "ge f&0i". |l s'agit de pouvoir vivre au sein

de son travail une identité a travers laquelle ua dimpression de se réaliser.

Apres avoir présenté les liens qui unissaient tecept de projet avec celui d’identité,
Nous nous proposons de resserrer notre proposoedaaib la notion d’image de soi, qui est

inévitablement liée a l'identité et impliquée déékboration d’un projet.

1.3.4.1. Concept de soi et construction de projet

Pour Guichard et Huteau (2001, p. 87), " les clibixientation sont des tentatives de
réalisation de I'image de soi". lls se réféerentup& comme a I'un des premiers théoriciens a
avoir souligné le role de I'image de soi dans lamation des préférences professionnelles.
Guichard et Huteau (2001, p. 154) résument le neodel ce chercheur en une série de

propositions qui montrent que le développement ttmcael des individus se fonde sur des
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traits de personnalité, des aptitudes, des valales, intéréts, bref un concept de soi en
constante évolution et qui va se cristalliser pesgivement sur des choix professionnels. lls
le citent en ces termes (p. 87) :
"En exprimant une préférence professionnelle [...péasonne transcrit en termes
professionnels l'idée qu’elle se fait d’elle-ménde; méme en entrant dans un métier,
elle cherche a réaliser une idée de solinsi, "le processus de développement de
carriere est essentiellement celui de la formagbre la réalisation des concepts de
soi professionnelsét "les individus sont d’autant plus satisfaits darléravail qu’ils
peuvent y réaliser leurs concepts de' ¢iid., p. 155).
Les concepts de soi renvoient ainsi au regard stibgpie le sujet pose sur lui-méme et a la
signification privée qu’il donne a telle ou tellalgur ou intérét en fonction de son histoire de
vie. Pour Guichard et Huteau (2001, p. 89), le ephde soi est a la fois stable et malléable;
stable car il correspond a la perception conscigote l'individu de ses caractéristiques et
attributs qui vont orienter ses conduites; malléatar le concept de soi de l'individu évolue
dans le temps en fonction des expériences vécuesetituations sociales rencontrées. Dans
son article de 1982, Huteau insiste sur la stabilit concept de soi comme point d’appui a la
construction des préférences professionnelles sujet est évidemment pour lui-méme un
objet privilégié dont il n'est pas besoin de préciks contours tant est fort le sentiment de
notre identité” (p. 109). Guichard et Huteau (2001160) précisent que les concepts de soi
professionnels ne représentent qu'une partie dasepts de soi de lindividu, qui en
développe beaucoup d'autres selon les positionalesau'il doit endosser. Plus tard, en
2008, Guichard ira plus loin dans sa conceptuaisan développant le modele de I'entretien
constructiviste, qui vise a engager les jeunes dimssactivités favorisant la réalisation de
Formes Identitaires Subjectives (FIS) qu'ils sotdmhidévelopper, c'est-a-dire la réalisation

des identifications de soi qu'ils veulent parach¢pe415).

Selon sa théorie de l'arc-en-ciel du cours de éa Super (et al., 1996) envisage le
développement de l'individu comme la traverséeediérie d'étapes, ou se rejouent a chaque
fois des processus de développement allant deolasence au déclin. Guichard et Huteau
(2001, p. 154) précisent :

"Ces mémes processus se retrouvent a I'ceuvre, parhéors des transitions d'une

étape a l'autre [...] et d'autre part, toutes lassf que la carriere d'un individu est

affectée par des événements personnels, professsomn sociaux (accident, divorce,

chémage, ett)
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Cette remarque nous intéresse particulierementegard de notre sujet d'étude, car nous
pouvons nous interroger sur la facon dont se d@pelde self des personnes qui ont traversé
un événement de santé grave, et nous demandeuaucancept de soi elles s'appuient pour
reconstruire un projet, elles qui sont confront&aes bouleversement de leur image, et pour

qui les attributs antérieurs ne sont plus forcéreéfitients.

1.3.4.1.1. L'identité des personnes malades

Généralement, I'identité sociale d’'un individu agchée a la représentation qu'on se
fait couramment d’'un étre en bonne santé, et dort coutume d’attendre un fonctionnement
"normal”. Kirchgassler, Matt et Laroche (1987) egpént que lidentité sociale et la
normalité dépendent de la reconnaissance socialdot®e des interprétations permettant (ou
non) d’intégrer un comportement déviant ou différdas représentations usuelles et de le
considérer de ce fait comme normal” (p. 97) ;

"La normalisation a pour but de structurer les itigs sociales de l'individu et de sa

famille afin de se les rapprocher le plus possiidela forme en usage dans chaque

domaine ou de rendre toute divergence explicablsomialement acceptabilébid. p.

98).
lIs illustrent cette situation de "normalisatiomaditionnelle” par 'exemple d’'un homme qui
serait tenu de continuer & assurer le revenu falimdn dépit de sa maladie et qui respecterait
ainsi la division traditionnelle des rbles dansalaille.

Or, Charmaz (2010, p. 280) souligne combien lig&éntles individus peut étre
bouleversée par la maladie : "Les changementsigmast suivant la maladie, tels qu'un
emploi diminué, une retraite forcée, des régimgisles et des mariages brisés érodent ou font
s'effondrer entiérement les identités initialess[d@dividus]”. Elle montre I'importance de la
préservation des qualités essentielles du self pesiindividus malad8s: "A travers la
préservation du self, les hommes maintiennent eméirwité entre le passé, le présent et le
futur" (p. 279). Ainsi, les individus, et plus partlierement les hommes selon Charmaz,
essaieraient au maximum de vivre une vie "normadell préserver le self, car "tandis que les
identités valorisées précédentes s'effondrenfdeselles sont vues négativement” (p. 281).

Ainsi, certains auront beaucoup de mal a accepteridentité affaiblie et en souffriront,

® Charmaz (2010) étudie la relation entre le gentidentité chez les malades chroniques. Elle déneaque les
hommes souffrant d'une maladie chronique conndislEndilemmes identitaires plus importants, e¢megela
ils développeraient des attitudes différentes fada maladie. Il nous semble qu'un certain nomleeses
observations peuvent cependant s'appliquer a uicpléofemmes souffrant de pathologies chroniques.
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tandis que d'autres verront la possibilité de digymtr de nouvelles identités comme une
opportunité.

Nous pouvons établir un parallele avec la condtncidentitaire de la personne
handicapée. Tap (2001) explique que cette derfirederche, comme tout autre personne,
une certaine qualité de vie, la reconnaissancealeoet une identité professionnelle associée a
un travail rémunéré” (p. 15). Pour lui, avoir udentité c'est pouvoir développer a propos de
soi des sentiments comme celui de liberté, d'é&jahtis aussi de continuité et d'unité de soi
dans son itinéraire personnel, et dans l'aspiratiom devenir. Tap souligne l'importance de
pouvoir se sentir a l'origine de productions, etdtions, original, autonome et responsable,
et de ne pas se sentir enfermé dans une routiamute que la légitimation identitaire, c'est-
a-dire le fait d'étre reconnu par les autres, 'pgss l'acquisition et la reconnaissance de
compétences, de savoirs et savoir-faire acquisagerns des pratiques professionnelles,
permettant a la personne d'assumer des rélesamadtibn, de gérer des fonctions" (ibid., p.
16). Ces apprentissages vont orienter les compertendu sujet dans différents milieux de
vie. Pour Tap, le projet professionnel s'ancre dissconduites qui supposent des capacités
motrices, verbales et cognitives mais qui sontidi¢es au sentiment de Iégitimation sociale,
au fait de pouvoir s'identifier a des gens qui s@sent et qui aident, ainsi qu’au sens que le
sujet accorde a ce qu'il vit dans différents cotagx

De facon générale, rapportée au contexte de ladmala question de lidentité est
saillante. St-Arnaud et al. (2009, p. 10) démoriteere "I'image négative de soi développée a
la suite d’'un arrét de travail demeure un factemridque qui peut menacer la réussite d’'un
retour en emploi". Charmaz (2010) parle méme deerfidnes identitaires" qui résulteraient
"de la perte des attributs valorisés, des fonctiphgsiques, des rbles sociaux et de la
recherche personnelle que l'individu effectue awrsae la maladie” (p. 228). En effet, les
individus malades font I'expérience de changementearnant qui ils sont et ce qu'ils vont
devenir. Charmaz défend la thése selon laquellaitesmes identitaires affecteraient plus
particulierement les hommes, eu égard aux rolegwodraditionnellement valorisés par
ceux-ci dans notre société, et qui seraient remisaeise de facon brutale par la maladie :
"activité risquée vs passivité forcée, indépendanse dépendance, domination vs
subordination, et maintien d'une image publiquesgsnnaissance des sentiments personnels”
(ibid., p. 268). Comme nous le voyons, ces dilemidestitaires, qui, de notre point de vue,
affectent aussi les femmes sur un autre registmat, avoir un impact direct sur la facon dont

les individus se projettent dans l'avenir.
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Par ailleurs, nous ne pouvons dissocier ces denxepbs de celui d’action, avec
lequel ils établissent une relation dialectique.

1.3.4.2. Projet, identité et action

Plusieurs auteurs (Boutinet, Barbier et Galata@uichard, Costalat-Founeau)
établissent un lien entre les notions de projetiedtité et d’action, plus directement en lien
avec la sphére professionnelle. En ce qui conceette derniére, Boutinet (2001) associe
identité et projet professionnel. Selon lui, lejptaocationnel est possible a partir du moment
ou l'individu peut vivre au sein de son travail udentité professionnelle, "identité a travers
laquelle il [l'individu] aura l'impression de seali@er en affrontant des taches ou des
responsabilités de plus en plus complexes" (p. @6jte identité passe par un faire. Elle se
forge en lien avec la reconnaissance professianmgllon peut obtenir. Le projet n'est pas
que tension vers le futur, car il s’enracine da@gjui caractérise le sujet au présent. Selon
Négroni (2007, p. 180), Boutinet associe identit@rejet pour signifier que ce dernier n'est
pas gqu'une anticipation opératoire. Il est ausstentain désir de reconnaissance a travers la
facon de vivre le moment présent ou dans la fag@mwidager la relation présent-futur.

Barbier et Galatanu (2000) proposent égalementappeoche de la notion de projet
combinant théorie de l'action et théorie de I'identSelon eux, il est difficile de distinguer
I'approche d’une activité et I'approche du sujeplimué dans cette activité. L'identification
d’une activité engendre l'identification d’un étgecial : "Pas d’étre sans agir et inversement
pas d’agir sans étre" (p. 23). De la méme faconmgpaésentation des actions suppose la
représentation de soi dans l'action et la condtnct’un sujet agissant. En effet, les
représentations identitaires sont associées adfmatotamment a travers les dynamiques de
réussite et celles d’échec. Barbier et Galatanligugnt :

"On a pu observer depuis longtemps qu’'une évalugimsitive par un acteur de sa

propre action pouvait engendrer un effet de "nasisiation” chez cet acteur, inducteur

a son tour de son projet d’'action et d’'un projet std. A I'inverse, une évaluation

négative par un acteur de sa propre action engendre détérioration relative de

I'image de soi inhibitrice du projé(p. 37).

Pour Barbier et Galatanu, la transformation dem@astpeut supposer une transformation des
représentations identitaires associées, notamnaart lés situations de crise ou les variables
identitaires jouent un réle essentiel. De plus, acton singuliere implique dans tous les cas

la mobilisation d’'une combinaison de ressourcesrdéts par l'acteur impliqué. "Ces
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mobilisations laissent des traces au sein des peatités qui peuvent a leur tour constituer
des ressources pour de nouvelles mobilisations'tb{@a Galatanu, 2000, p. 42). Ces
considérations sont a mettre en lien avec la tbé&wciale cognitive de Bandura qui a établi
une corrélation positive entre un fort sentimemffatacité personnelle et I'expression des
intéréts vocationnels.

Costalat-Founeau (2008) souligne également lilapcd de l'action dans la
dynamique identitaire et dans |'émergence du projét'action exerce une fonction
constructive de l'identité car elle projette lees\gt inscrit une expérience” (p. 64). Pour cette
auteure (2008, 2009), I'action produit des "eftefsacitaires” qui sont source de construction
identitaire, c'est-a-dire qu'elle "permet de cotiseé les capacités” du sujet, qui se constituent
alors en ressources pour ce dernier (2008, p.(GHtalat-Founeau souligne donc "la force du
pouvoir expérientiel de l'action et du projet” @hip. 69), qui favorise le dévoilement et la
reconnaissance des capacités. "L’action [...] est ¢orisidérée comme un moyen primordial
de développement des sentiments d'efficacité, &etsa I'effet positif qu’engendre
I'expérience de maitrise des comportements reqois pobjectif fixé dans une situation
donnée" (Mary, 2012, p. 79). Costalat-Founeau rijste les capacités subjectives et les
capacités normatives (Mary & Costalat-Founeau, 2q1131): "la capacité subjective
correspond a ce que l'individu se sent a méme aeseg, tandis que la capacité normative lui
est renvoyée par son environnement social". PoaryMt Costalat-Founeau (ibid.), ces deux
sources sont a l'origine du développement de I'tigiéd, ou encore du pouvoir d’agir du

sujet.

Cependant, I'action n'est pas déconnectée de tituér@otionnel. En effet, Costalat-Founeau
rejoint les considérations de Barbier et Galatanuégoquant les "tonalités affectives”
activées par les effets capacitaires : les persome s'estiment inefficaces auront plus
souvent tendance a produire des conduites d'édbe@signation ou a rester dans l'inaction,
tandis que celles qui se sentent capables serastapméme de se lancer des défis et a faire
face a des situations menacantes : "Les états @mels vont [...] influencer et méme
déterminer l'efficacité des actions, des cogniti@isl’autorégulation” (Capabano-Bottino,
2010, p. 144). Ces remarques nous intéressentgaudreles personnes malades : on peut
penser que, selon leur sentiment d'efficacitésetagiront differemment face a 'événement
de santé. Les personnes ayant une estime de saiddégauront-elles plus de mal a rebondir

que les autres? Costalat-Founeau (2008, 2009) paltes de "phase d'acuité
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représentationnelle” lorsque le sujet se sent dapdd réaliser son projet et de "phase de
diffusion représentationnelle”, lorsque les cagmcitubjectives sont vécues comme confuses.

Le projet désigne donc l'action que l'on envisage rdaliser. Cette derniere
"accompagne le projet dont elle porte le sens" (MaCostalat-Founeau, 2011, p. 29).Tous
deux sont impliqués dans la construction idengtdire projet suppose I'articulation entre la
conception d’'un plan d’action et sa réalisatiors'dtablit en référence a un présent que l'on
souhaite dépasser et un futur que lI'on souhaiedte. L'individu doit donc faire un travail
personnel pour se penser dans le monde du travaire le lien entre son passé et son futur.
Ce travail, souvent déstabilisant pour tout un ghacar venant bousculer des équilibres
fragiles, l'est encore plus pour un individu, i, fait d'un accident de la vie, doit rompre
avec son histoire passée. Les modéles de condsptial de |'accompagnement en
orientation les plus récents (Savickas, GuicharahdBira), s’ils semblent plus prendre en
compte l'ensemble des sphéres d’action de lindividmme élément constitutif de la
construction des projets de vie, restent déli@&dgvité concréte des personnes. lls prennent
essentiellement appui sur les actions entreprisess dla perspective des processus

intentionnels définis. De plus, ils font le postudain sujet autonome et sans vulnérabilités.

Nous avons évoqué I'importance du concept detate® questions d’identité mises en
jeu dans toute projection dans 'avenir, et quit®mméme temps éminemment bousculés par
la maladie. Nous avons souligné le processus diglec qui unit les termes de "projet”,
"identité" et "action” : le projet se réalise damg action qui nourrit l'identité du protagoniste.
Nous allons maintenant porter notre attention surque I'on a I'habitude d’appeler les
"périodes de transition", c'est-a-dire les momelgtgpassage d'une étape de vie a une autre,
qui sont souvent propices a revisiter son projefgssionnel. lls sont caractéristiques de ce
que traversent les personnes aux prises avec dbmes de santé invalidants. Il s’agira

d’appréhender les processus mis en ceuvre poursas situations conflictuelles.

1.3.5. Les périodes de transitions

De nombreux auteurs (Guichard et Huteau, BoutiDepuy...) s'accordent a dire que
les évolutions du monde contemporain confrontemindividus a des ruptures dans leur vie
personnelle et professionnelle. Nancy Schlossbercal& (1995) ont conceptualisé ce
phénomene de rupture sous le terme de transitida définissent de la fagon suivante : "tout

événement ou absence [d’'un événement prévu] qoua gffet de transformer les relations,
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les routines, les croyances et les roles [de Nialdi]" (cité par Guichard et Huteau, 2001,
p.180). lls ont ainsi développé un modele, celd deS (Situation, Soi, Soutien, Stratégie),
concernant la fagcon dont les individus font fac& pariodes de transitions personnelles et
professionnelles. lls définissent ainsi quatre disi@ns importantes a prendre en compte pour
comprendre la fagon dont les individus vivent cégaales : la situation en tant que telle, le
soi du sujet, les soutiens dont il bénéficie etskeatégies qu’il met en ceuvre pour faire face.
La construction d'un projet professionnel chezulidcorrespond ainsi a une période de
transition, qui, si elle est conflictuelle dansnése en jeu des dynamiques identitaires et des

représentations de soi qu'elle souléve, peut &trgssource de développement.

Boutinet, cité par Megemont et Baubion-Broye (2080.116), souligne également que
"ce qui est devenu caractéristique de nos modes igleactuels, c'est la perte
d'automaticité et d'uniformité des étapes de notre adulte; ces étapes sont
dorénavant jalonnées de choix, de perspectives sesse a redéfinir, d'accidents a
conjurer ou a assuméfBoutinet, 1995, p. 54).
Selon ces auteurs, nos trajectoires de vie ne glost linéaires mais marquées par des
bifurcations et des carrefours qui requiérent 'a@art du sujet un travail réflexif de mise a
distance et de signification de ses multiples erpées de socialisation” (Mégemont,
Baubion-Broye, 2001, p. 16). Dans le champ profes®l, les "moments-charniéres" que
sont l'entrée dans la vie active, les moments céapigsage et de formation, les périodes de
chémage, le départ a la retraite sont des situmtide passage qui entrainent "une
réorganisation des rapports que les sujets entretig avec eux-mémes, avec autrui, avec
leurs milieux de socialisation” (Baubion-Broye, IBdanc, 2001, p. 4). Les trajectoires
professionnelles sont de plus en plus mouvemeetées adultes vivent tout au long de leur
vie au travail un questionnement permanent.
Ces périodes de transition professionnelle sontesdudes moments d'élaboration du
changement. Elles suscitent des questions de aotistr et de transformation de l'identité :
"le sujet est en général mis en demeure de redéfasrliens d'appartenance [...]. |l
est alors incité a opérer des retours sur soi [.a]rechercher et a donner un sens a
ses activités personnelles et a ses relations kvewonde qui I'entoure(Megemont,
Baubion-Broye, 2001, p. 18).
Le sujet doit alors confronter des expériences idemultiples et des représentations de soi
diverses entre des ancrages identitaires actualscegns. Il s'agit pour l'individu a la fois de

préserver des aspects de son identité antérielirealarise et d'accepter de "se déplacer vers
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un nouvel équilibre identitaire” (Guichard, Hute&001, p. 180). Ainsi, les transitions
psychosociales, selon Baubion-Broye et Hajjar (1.9P8uvent susciter des crises, mais sont
aussi l'occasion d'inventer de nouvelles condwgtede nouveaux projets. L'entrée dans le
monde du travail en est un exemple. Ainsi, dansainde sur l'incertitude éprouvée par des
jeunes quant a leur représentation d'avenir, LendBlet Laguerre (1998) montrent qu'il
convient d'analyser comment ces jeunes se pos#rgnipar rapport au travail; la
représentation d'avenir passe par le fait d'amicime certaine "place” a I'égard du travail,
tant du point de vue objectif que subjectif et spiitue. Pour les sujets concernés, il y a alors

place pour des activités d'invention de nouveappaoes subjectifs au travail.

1.3.5.1. La maladie, une période de transitionarticipée

Schlossberg & al. (1995) distinguent les transgi@nticipées, c'est-a-dire faisant
habituellement partie de la vie d'adulte, des tt@ms non-anticipées, c'est-a-dire des
événements perturbants et qui arrivent de facottemdue comme l'arrivée d'une maladie.
Selon Caudron, Cayasse et Capdevielle (2001, p.I&8)périodes de transition imprévues,
voire imposées, surprennent l'individu, peuvertdgiliser et provoquer des bouleversements
non seulement dans la sphére professionnelle mag aur les autres domaines de vie. Ces
situations de doute sur le devenir professionnat stors d'autant plus difficiles a vivre.

Hélardot (2006) désigne, elle, par le terme deutbdtion” "une modification brutale,

imprévue et durable de l'articulation biographiqmdre la sphere de la santé et celle du
travail" (p. 66), qui entraine "une redéfinitionsderientations possibles a un moment donné
du parcours"” (ibid., p. 66). Cette modification sttue ainsi un point de basculement qui

donne lieu a une distinction entre un "avant" etapres".

Dupuy et Leblanc (2001) expliqguent que les tramss n'affectent pas seulement la
sphére de vie directement concernée par cetteadermnais a des retentissements sur d’autres
sphéres d’activités, car, selon le modele du "systdes activités" de Curie, Hajjar, Baubion-
Broye, Dupuy, "I'ensemble des activités et aspiret du sujet forme systeme" (Dupuy,
Leblanc, 2001, p. 68). Ainsi, pour Baubion-BroyeHetjar (1998), a l'instar de la pensée de
Meyerson (1987), "'homme n'est pas que 'nommeragil”; ainsi le chdmeur n'est pas
réductible a n'étre "qu'un individu sans..., pril&..., soumis a ...": "il n'est pas tout entier
dans l'assignation de chémeur : parce qu'il donsa situation, a ses conduites et réles, des
significations singulieres [...] parce qu'il y ¢udt le dessein d'autres expériences" (p. 32). De

la méme facon, les personnes malades ne sont s, n@n plus, réductibles a leur
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pathologie et doivent étre considérées comme desomees a part entiere mues par des
valeurs, des aspirations. Baubion-Broye et Hajg@référent de nouveau a Meyerson pour
attester que "c'est dans sa confrontation et s#cipation aux milieux et ceuvres, a
I'expérience sociale que constamment "|'esprit hirea construit et se reconstruit™. Il y a

transformation réciproque de 'homme et de sesmili

Ce positionnement théorique les a conduit a d@pelole modéle de l'inventaire de
systemes d'activités (ISA), selon lequel "la cditéralu travail n'est qu'une possibilité parmi
d'autres : la place que l'individu accorde a sdivige professionnelle dépend de la maniere
dont il I'integre [...] a 'ensemble de ses autxeBvités" (Guichard, Huteau, 2001, p. 184).
Selon ce modeéle, le sujet éprouve ses capacités l@gsemble de ses conduites et peut y
puiser des ressources susceptibles de devenirditepérde réorientation et de transformation
du cours des événements" (ibid., p. 185). Ces gumear sont transposables a des sujets
malades chroniques, pour lesquels le rapport aaitnaeut étre considérablement modifié du
fait de la survenue du probleme de santé, et mmaukls les interactions avec le milieu sont
déterminantes en termes d'adaptation. Danvers J2607éeférant a Riverin-Simard, évoque
eégalement les transitions professionnelles et nepoette méme idée en précisant que cette
expérience implique a la fois un changement progopar les fluctuations du milieu du
travail, la réponse de la personne a ce changeamsitque "la signification qu'elle donne a
cette perturbation selon I'étape de sa vie prajassile” (p. 57). Selon Danvers, les
transitions professionnelles sont souvent lieeseaperte et impliquent un deuil a vivre : "Un
seuil est a franchir, une initiation est en trag Sbopérer qui fait renoncer a un certain état

antérieur pour permettre l'accession a un nouvieut psychologique” (p. 63).

Ces considérations s'appliquent tout a fait adikidus touchés par la maladie. Ainsi,
les situations de transition ont des répercussilams plusieurs sphéres d'activités, entrainant
des modifications dans la vie de l'individu, comtdes choix de valeurs, des remaniements
du systeme d'appréhension de la réalité, des néisegaons de projets” (Curie, 2000, p. 231).
Les personnes gravement malades connaissent fréugrences périodes pour raison de
santé, qui occasionnent des transformations piiofesalles souhaitées ou non. Ces derniéres
peuvent étre de différentes natures : réorientationcursus scolaire et/ou professionnel,
changement d'employeur, de poste de travail, vamialu nombre d'heures travaillées, départ
en formation, entrée en chémage ou en inactivitélets reconversions professionnelles sont
parfois choisies dans une volonté de préserverns.sll nous apparait que les périodes de

transition en général, et a fortiori celles occasi&es par des événements de santé, peuvent
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avoir des effets importants sur la définition de ad'instar de ce dont témoigne Négroni dans
son article de 2005 sur la reconversion profes&@nvolontaire. Nous pouvons nous

interroger sur le réle que peut jouer le systeraetités des personnes dans cette définition.

1.3.5.2. lllustration d’une situation de transitida reconversion professionnelle

Négroni (2005) analyse la reconversion professfi@nvolontaire comme une
"conversion de soi". Elle y voit non seulement bifarcation professionnelle mais aussi une
bifurcation biographique. En cela, elle est plusuge transition. Elle est une rupture de
trajectoire qui procede d’un "turning point”, seles termes de Hareven et Masaoka :

"Le turning point est un processus qui bouleverdetee de vie, il devient comme un

élément correcteur du parcours de vie. [...] [Ce aptt présente l'avantage

d’appréhender l'individu dans sa globalité, et petmde mettre en exergue les
négociations entre sphere privée et sphere publiQ@s espaces sont mélés, ils sont

perméables(p. 334).

La notion de "turning point” nous parait partictéieaent pertinente dans le cas des personnes
souffrant de maladies chroniques et méme, voiratdid plus si leur reconversion n’est pas
volontaire, car les reconversions pour raison déésant des répercussions sur I'ensemble de
la biographie des individus, et non pas seulementassphére professionnelle. Qui plus est,
c’est la sphére personnelle, et plus particulierdgniee santé, qui va conditionner un certain
nombre de parameétres concernant les conditionsaglailt compatibles avec cette derniére.
Nous pouvons émettre I'hypothése que, dans le cés changement d’emploi ou de poste est
motivé par un événement de santé, repenser sattisgeprocéde d’'une remise en question

profonde de soi qui demande du temps et de laxréifie.

En outre, et de facon générale, la reconversiofegsionnelle en cours de carriere
réouvre la question du projet, de sorte qu’ellerripet de revenir sur ses désirs restés en
suspens, pacifiant par la d’anciennes blessuredfrhi, 2005, p. 343). Le projet s’alimente
au désir de rompre avec un fonctionnement anciemeudonne plus satisfaction et passe
souvent par une interrogation sur sa trajectoirevideet un "retour aux sources", comme
"pour reconstruire ce qui n'a pas éte fait " (ibjol. 343). Boutinet, cité par Négroni (2007),
décrit un processus en trois temps: une phasendse"a distance des engagements
antérieurs” (p. 105) : "C’est le sentiment que tEmde vie antérieur est devenu inadéquat et
(p.
106) ; le deuxiéme moment est celui de "l'aspiratd, de la recherche des possibles et prend

gu’il ne permet plus de vivre correctement, de sgeper dans un futur "acceptable
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la forme d'un retour sur soi: "l'acteur se progetians différents espaces sociaux, dans

différentes professions. Il s'imagine dans un aifeencore indéfini" (ibid., p. 118); le

troisieme temps est celui de la recherche d’'unebute sa formalisation, c’est un temps
recentrage sur la réalité. Nous serons attentiods®rver si nous nous retrouvons un

déroulement dans les projets de notre populati&tnde.

de

tel

Syntheése
Dans ce chapitre, nous avons tenté de passer ee teg conceptions traditionnelles

projet pour souligner d'une part la prégnance desories mentalistes fondées g

du

sur

I'appariement entre représentation de soi et reptéion des métiers, et d’autre part, montrer

les liens forts qui l'unissaient avec les notionislahtité et de concept de soi. Le proj

procede d’'une activité cognitive d’anticipationdtine intentionnalité, qui témoigne de

facon dont on se représente dans l'avenir : "lefépences et les attitudes vis-a-vis

et

professions sont le résultat d'une activité cogaitidu sujet qui s’exerce sur des

représentations de la réalité — représentatiorodet seprésentation des professions” (Hute

1982, p. 107). Mais, nous avons montré combienot@on de projeta évolué a travers le

temps du fait des évolutions du monde du travaitaint de plus en plus appel a I'autonot
des individus et devenant ainsi inadéquate poupdbics en marge. Cependant, malgré
mutations, nous avons dégagé des caractéristiguasgantes du projet qui le rattachent a

valeurs humaines : "I'étre est originellement jeto-c'est-a-dire qu'il se définit par sa fi
(Sartre cité par Carreteiro, 1993, p. 53). Cesuwraldont particulierement sens pour ¢
personnes malades, car elles permettent de se atédagléterminisme de la maladie.

projet place le sujet dans une dialectique ématraipa Pourtant, de facon paradoxa

I'identité profondément bousculée du sujet malaolet étant stimulée, entre en tension a

nie
ces
des
n"
les
Le
le,

vec

I'idée méme de construire un projet, qui se réfanégpposé, a un concept de soi stable et qui

le confronte a une série de dilemmes.

En outre, on ne peut comprendre la notion de psdjen le dissocie des notions d’action et de

dynamique identitaire, qui lui sont intimement §é®’une part, "le projet est solidaire d'u

logique d'action”, c'est-a-dire que l'action est toncrétisation d'un choix et la mise

pratique d'une décision" (Boutinet, 2001, p. 27AYir est continuellement "pro-jeter.

D’autre part, I'action est une ressource pour hiité, par I'expérience de soi qu’elle procute.

Cette mise en tension des trois concepts préfiguréflexion que nous aurons ultérieurem

sur la notion d’activité. Pour finir, il nous a dSel@ important d’explorer le concept de

transition, qui permet d’appréhender le passageed'étape de la vie a une autre, et
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I'occurrence ici, celui de la vie avant la maladiecelle avec la maladie. Il donne des
éclairages sur les éléments a prendre en compte do 'analyse de ces transitions. Ces
périodes, définies comme un phénomene de rupturevigaot bouleverser les équilibres
établis, nous ont semblé adaptées pour décrireucseyjoue pour les personnes malades

chroniques en interrogation sur leur devenir.

p_)/

Ayant posé les bases de ce qui sous-tend deuxadiemsiclés de notre recherche,
savoir le projet et la maladie, qui peuvent pagatte prime abord antagonistes, il convient

maintenant de les confronter en vue d'envisagepdiess de rapprochement.
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1.4. La confrontation de la notion de projet avelbecde

maladie

Maladie et projet sont deux notions a priori difée a confronter, car spontanément
elles apparaissent comme antagonistes. Nous atléndre une série d'oppositions qui
mettent en tension ces deux notions, puis nousreronis qu’étonnamment, elles peuvent se

rejoindre par certains aspects.

1.4.1. Une série d'oppositions

Tout d'abord, la vie avec la maladie est décritaroe rupture et déconstruction, alors
que le projet se situe sur le versant de la renactgin. Carricaburu (1992) parle de l'irruption
d'une maladie chronique comme d’une "véritable utgtbiographique” : "en effet, non
seulement la personne doit repenser sa biograpnieapport aux autres, mais aussi vis a vis
d'elle-méme" (p. 48). Nous retrouvons la méme idéerupture chez des auteurs qui
s'intéressent au handicap. Ainsi, Popescu (1998jitd& rupture que constitue ce dernier
dans la trajectoire d'un individu, qui le laisseplas souvent seul face a l'inconnu, isolé et

sans repéere par rapport a son devenir.

La maladie nous confronte a la vulnérabilité dé&d'&umain.En effet, Carreteiro
(1993) rappelle que le corps est le lieu de loatbs de la maladie et que la distinction corps
sain/ corps malade est associée d'une part a tedgmtentialité et de capital réel, et d'autre
part a celle d' "impossibilité de se reconvertir aapital” (p. 50). Ainsi, le corps malade
"acquiert un sens négatif puisqu'il ne sera plusipctif’ (p. 49). Le projet d'existence est
alors mis en guestion puisque la vie du sujet estatée. A 'opposé, Triandafillidis, cité par
Carreteiro (1993), affirme que faire des projetspmse de dénier la potentialité de la mort.
Pour Triandafillidis, le déni de la mort fait dlailrs partie de la vie.

La maladie constitue un écart par rapport a la eoiatle est, selon Carreteiro (1993,
p. 56), "incapacité a la normativité", alors queamdafillidis (1988), cité par Carreteiro
(1993), présente le projet comme le "symptdome deolanalité". Cette auteure affirme que
vivre d'une facon "normale” suppose de faire degeps. Selon elle, "I'homme "normal” ne

sait pas vivre sans projet" (cité par Carreteir893l p. 55), car le projet est un des
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organisateurs de I'étre. Carreteiro (ibid.) citesaiCanguilnem pour qui I'hnomme normal est
I'nomme normatif, c'est-a-dire celui est qui capablinstituer de nouvelles normes. Elle
résout ce paradoxe en expliquant, en référencale@taie psychanalytique, que le projet est
faconné par le mécanisme du déni de la menaceitiedie, et aussi par le travail des pulsions
de vie et de mort.

Par ailleurs, la maladie se caractérise par un daupét dans le déroulement temporel
d'une existence. Certains auteurs (Hélardot, Lachdidal-Naquet) évoquent un moment de
bascule dans la vie des individus, qui se repétel&ponrmais dans le temps en référence a un
avant et un apres la survenue de l'accident deBei@ucoup (Carricaburu, Santiago-Delfosse)
s'accordent a dire que l'arrivée d'une maladie lichvate constitue pour le sujet ou son
entourage proche un traumatisme, qui contribuecuede temps ne s'écoule plus de la méme
facon. En outre, comme ['écrit Dodier (1983), "laladie n'a pas d'échéance prévisible et le

rythme de I'évolution de chacune est lui-méme iwipiiéle" (p. 9).

A l'opposeé comme nous l'avons vu précédemmeld projet est anticipation,
projection dans l'avenir et s'appuie sur la prise@mpte du passé et du présent pour définir
le futur (Léauté, 1992). Ainsi, la notion de projebmporte donc une dimension
prévisionnelle, qui suppose de maitriser un caeimgoorel large. Le présent est le temps ou
s'amorce la démarche du projet. Pour Tap (200@)r des projets c'est avoir des options sur
le lendemain, mais aussi étre suffisamment optanpsur gérer les difficultés quotidiennes, il
"est la preuve méme de l'existence d'une persdroe s dynamiquep. 22).

Pour se projeter dans le futur, il faut pouvoiireebon passé et lui donner un sens. Le
futur permet d'orienter son devenir, alors que beap de maladies chroniques se
caractérisent par l'incertitude de ce dernier,evonéme la menace d'une espérance de vie
réduite, d'autant plus lorsque la maladie est éwm@uPour les personnes concernées, le deuil
de la situation antérieure est long et doulourdyxasse par différentes étapes dont celles du
déni et de la dépression, et un temps, variablendels individus, sera nécessaire entre le
moment de la révélation du diagnostic et celuilt@seseront psychiguement en capacité de se
réinscrire dans un projet professionnel : "lorstpipessimisme s'installe chez une personne,
s'installe aussi la dépressivité, le sentiment da-neconnaissance, le déni de soi... le
pessimisme va a l'encontre du sentiment de la valewsoi, du désir et de l'anticipation des
choses" (Tap, 2000, p. 22). Comme I'‘écrit Pier208), "le "souci de soi" suppose de
pouvoir se projeter dans l'avenir. Est-il possiiievoir une vision a long terme quand il faut

parer au plus pressé et que la qualité quotidienpese de vivre au jour le jour?" (p. 59). De
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plus, anticiper I'avenir, lorsque les ressourcesries changent, devient problématique et
remet en cause toute mise en perspective du del&gtivité de projection dans le futur, qui
est le propre méme du projet, ne peut donc s'omrda méme facon pour les personnes
ayant un probleme de santé grave et durable.

Les deux notions, maladie et projet, ont donc a&efavec les questions de la
construction et de la temporalité mais sur desavdssopposés. La maladigconstruit les
allants de soi du projet, qui consistent a se eéfarses expériences passées pour se projeter
dans le futur. Elle est aussi le plus souvent agsax un état intérieur de dépressivité, alors

gue le projet positionne le sujet dans une dynaeliqu

En outre, le projet, comme nous l'avons déja men&ginduit I'idée de construction
identitaire et plus particulierement de l'idengit®fessionnelle : "les choix d'orientation sont
des tentatives de réalisation de l'image de saifidlaéard et Huteau, 2001). Qui plus est, selon
Huteau (1992), cette construction n'est possible giul'on dispose d'une image de soi
suffisamment positive. A contrario, la rupture emdrée par le probleme de santé est en partie
identitaire d'une part parce que la personne n'a plus les m&agacités physiques ni
psychiques qu'avant la maladie, et d'autre part faiti que la personne malade est
temporairement écartée de la vie sociale et depl@mLe malade doit faire le deuil de
I'image de soi antérieure, accepter sa nouvellgénea I'affirmer vis a vis des autres. Santiago
(2009) dit que la maladie engendre un bouleversernerporo-social, qui demande de
nouveaux ajustements dans la sphere relationrigdleon I'enquéte de Pierre (2001) sur la
perception de leurs conditions de vie par des pees® handicapées, le sentiment de rupture
identitaire dont elles témoignent se traduit apssiun sentiment de marginalisation. Tenue
écartée d’'un emploi qui lui permette de prouvercsgmcités et d’accroitre son niveau de vie,
la personne est ici confrontée a une impuissanc&lsoqui redouble son impuissance
physique, et qui est source d’'une précarité plastithire que socioéconomique. L’individu,
en perte d’'identité sociale et en I'absence d'uleeeg dans la division du travail, est en
situation de grande vulnérabilité. La précarit@leitest alors amplifiée par la précarité sociale.
Aussi, le travail de reinsertion professionnellet epuvent percu comme ['élément
indispensable a la réinsertion sociale. De la miamen, Moyse (1996) défend l'idée qu'avec
les publics handicapés, soutenir un travail idemét sera primordial dans le conseil en
orientation pour que puisse advenir la questioprdiet.

De facon générale, la maladie est contrainte, ditioih, dépendance, alors que le

projet, en référence a des philosophes comme Fath&artre, est expression de la liberté
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humaine, il fait appel a I'autonomie et a la pesecharge de son existen&@elon Lacroix
(2009), la survenue de la maladie est un événemahioisi ni désiré, or le projet repose sur

la motivation d’un individu a rechercher un accoisggment de soi et donc sur une "tension

de réalisation"(Tap, 2000)

1.4.2. Le projet, un levier de dégagement de ladial?

Face a ces antagonismes, le projet peut étre vimeonam outil susceptible d'apporter
une issue possible, et une source de dégageméntraddadie.

Tout d’abord, les deux notions posent des questiersstentielles, et plus
particulierement celle du sens que I'on veut doarsa vie. Le projet peut constituer un levier
pour rebondir et se dégager des empéchements. , Apmir Carreteiro (1993), la
problématique du projet est méme fondamentale pauquestion de la maladie. Elle
considéere que la maladie pose la question du paofedvers une formulation générique qui
pourrait étre : "qu’est-ce que je vais faire dewiga?". Pour Popescu (1998, p. 34), "avoir ou
ne pas avoir de projet peut devenir un criterenggfant la capacité de l'individu a donner un
sens a son existence". Selon Dupuy et Le Blanc7()1 % dynamique du projet vise a clarifier
chez les personnes "l'image de leur role a longéder leur faire prendre conscience des
ressources nécessaires pour atteindre leurs blgsir davoriser I'accés a des informations
utiles vis a vis de leurs propres forces et fagsss (p. 65).

Cependant, cette faculté, qui consisterait a dodnesens a son existence, semble
dépendre de la santé psychique des individus. HEat, elans lI'enquéte précédemment
évoquée, Pierre (2001) montre que la plus ou mgmamde capacité a se projeter dans
I'avenir est souvent un indicateur de la détressehlmlogique de ces personnes. De la méme
fagon, Huteau (1992) considere que, de facon ginéde fait d'avoir une image de soi
négative peut bloquer le processus de construdiéoprojet. Ce phénomene peut s’observer
eégalement avec des sujets présentant un handicaql. d0epolo, Fraccaroli et Sarchielli
(1992), qui s'intéressent a la transition psychiaé®@ue constitue la recherche d'un emploi
pour un jeune chémeur, montrent qu'en trouver ysrésente une véritable tache de
développement et participe "d'un processus beauptugpcomplexe de construction et de
maintien d'une identité sociale positive chez dassgjui cherchent a élaborer un projet dans
le futur” (p. 28).

En outre, les personnes doivent se défaire de tmndéuction dévastatrice que
constitue la maladie pour s'engager dans un mouwvede reconstruction que suppose le
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projet. Ceci passe, comme les études sur le "regbpeécédemment citées I'ont montré, par
I'acceptation de ses limitations, puis lintégraticle ces derniéres comme condition de
construction du projet. Cela passe également ppodaibilité "d’apporter des changements
aux conditions qui ont contribué au retrait” du memlu travail (St-Arnaud & al., 2009, p. 2-

3), ce qui peut constituer aussi un projet a paréee.

Il apparait donc que, si le projet peut jouer le dun levier "pour tenter de construire
les issues a un ensemble de situations probléneatiqCourtois et Josso (1997), p. 7), il ne
peut pas étre une réponse systématique. D’aill@&ostinet (2001) dénonce les dérives de
cette notion, qui le réduit a une perspective umgntale et opératoire qui suffirait a
surmonter les difficultés des personnes, alordlgudésigne a I'origine "cette quéte incertaine
et tatonnante de significations qu'un acteur cterltonférer a son itinéraire de vie." En
effet, se lancer de soi-méme dans des projets codans un é€lan de vie répond a une
dynamique différente de celle d'étre enjoint déalee pour pouvoir bénéficier de tel ou tel
dispositif d'insertion, ou parce que des circortstanextérieures nous y obligent. Il y a
souvent amalgame entre ces deux types de démardguesprésentent pourtant des
problématiques radicalement différentes. Nous alli@ire un détour par le cas des publics
précaires, qui se trouvent souvent dans le deuxiameale figure décrit, car bon nombre de
considérations a leur égard peuvent nourrir l&xrébn a propos des personnes malades. Dans
les deux situations (précarité et maladie), lesvidds n'‘ont pas choisi ces circonstances qui

les poussent a devoir batir ou rebatir un projetiehors de toute dynamique motivationnelle.

1.4.2.1. Le cas des publics précaires

L'injonction faite aux jeunes les plus démunis d&init par eux-mémes une
orientation a travers la mise en forme d'un prejgte en contradiction avec la conjoncture
economique et politique. Clot (1997) considére Yaeprojet effectif d'un sujet n'est jamais
directement une réponse aux prescriptions ext@sgull ajoute : "il y a projet si et seulement
si quelqu'un se découvre ou entrevoit une podsildlaller au-dela de sa condition actuelle en
adaptant le monde ou il vit & ses nouveaux horizdbsurtois et Josso (1997) résument ainsi
la situation :

"L’'on demande a des individualités d’entreprendres d€marches de projet afin

gu’elles inventent les moyens de leur survie, atpre le contexte économique, les

regles du marché et linsuffisance des mesures aidgien des organismes d’état

condamnent, le plus souvent ces initiatives a Bétlp. 7).
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Castra (2003), pour sa part, dénonce une pédaghgierojet qui serait appliquée a des
individus démunis et les moins a méme d'y satisfadr I'appui d'une citation de Castel
(1995, p. 465) : "il va étre demandé ou exigé e iddividus démunis agissent comme des
individus autonomes", il souligne le paradoxe sdkuel, seul un individu disposant de
ressources matérielles, symboliques et relatioemefierait en mesure de réussir cette
entreprise. Il résume la situation en citant Battif1999, p. 254) : "Les sans papiers de notre
société sont d'abord les sans projets... qui, daitese laissent ou se font marginaliser voire
exclure.” Batir un projet devient une injonctioaanormalité, qui viendrait juguler, comme
dans un mécanisme de défense, le trouble suscitégppublics en marge (Chavaroche, 2011,
p. 58).

1.4.2.1.1. Le projet, un modele inadéquat

Pour Courtois et Josso (1997), "le développemesntcdaduites a projet accompagne
I’émergence d’'une culture du changement [...] quvpgue une extréme fragilité des reperes
culturels contemporains” (p. 9-10). Construire gegets se présente comme une facon de
gérer cette fragilité dans une temporalité a ctaurhe. Mais les dérives de ce fonctionnement
conduisent a transformer I'élaboration du projetusre norme, a laquelle il faudrait se
conformer. Bon nombre d’entre eux ne sont ainsi dee projets subis, car comme le dit
Léauté (1992),

"la démarche de projet peut étre plus ou moinsédazibssumer par un individu, selon

son degré de maitrise du temps et selon la naturelétlencheur de la situation

présente (menace, espoir...). Une situation de seepad'urgence renvoie les sujets a

la recherche prioritaire de solutions vitales comme cas de chdmage, deuil ou

maladi€' (p. 72).

Tap (2000) note que la verbalisation que supp@abbration d'un projet s'avere difficile
pour des handicapés, qui ont été en situation dalakésation sociale. De la méme fagon, Le
Blanc et Laguerre (1998) se demandent commenelegeg parviennent a se construire une
représentation de leur avenir dans un environnementjué par l'imprévisibilité. Heslon
(2008) s'interroge également sur la facon de pefisecompagnement adulte dans un
contexte d’incertitudes identitaires et dans umerwarquée par des transitions perpétuelles.

Il semble donc qu’en matiére de conseil en oriemtadupres des publics précaires, la
question des logiques de projet soit a reconsidéaar "s’orienter au fil de I'age est plus
devenu affaire d’opportunités que de projets patiemt mdris" (p. 37). La figure de

I'anticipation caractéristigue d’'une conceptiondit@nnelle du projet ne semble plus
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fonctionnée. L'orientation est de plus en plusiaffale développement de stratégies et de
capacité a saisir des opportunités. Selon Bou(2@17), "la conduite de projet subit [...] une

vraie métamorphose : le projet de vie n'est plsiair dans l'anticipation plus ou moins

lointaine d'un avenir désirable qui fasse sens m@ais une trame déja constituée” (p. 21)
d'expériences non conventionnelles entrecoupéegritedes d'inactivité et de formation. Les

institutions chargées d'orientation se heurtergsitinéraires atypiques de vie adulte de plus
en plus chaotique. Ainsi, la demande sociale dgepaxressée aux jeunes et aux adultes
s'appuie sur des démarches de projet-rétrospecirame le bilan de compétences et sur un
travail de réflexivité, qui cherche a faire du momn@résent l'occasion de ressaisir son
expérience. Dans un monde de perte des repéeresigdaditionnels, le sujet reste seul face a

la nécessité de définir ses objectifs, ses valsessactions.

Pour Heslon (2008), "continuer a s’orienter dansdesitoire des vies d’aujourd’hui
nécessite plus de rester disposé a faire ce quiésente qu’a tenter de maitriser par avance
'imprévisible de I'avenir" (p. 44). Coquelle (199¢€ité par Castra (2003, p. 83) révoque lui
aussi la notion de projet, car

"quand on analyse le cheminement d'une vie [...]ploserve qu'il ne correspond pas

au modele du projet, c'est-a-dire que les gensawednent pas ce qu'ils deviennent

parce qu'un jour ils se sont forgés la représeptatie ce qu'ils voulaient devehir
Pour Castra, le modele du projet est donc inadécprahon descriptif du réel. En outre, il
considére ce modele idéologiquement pervers car

"non seulement l'injonction au projet concerne dtabtes personnes qui sont en

difficultés sociales, mais elle consiste a leumdigr que ces difficultés sont le fait

d'une absence de projet ou d'un mauvais projetugllgs sont responsables de leur

sort" (p. 84).

Or lindividu qui perd la capacité de controler smvironnement, son devenir ou sa propre
activité va évoluer vers le désespoir qui l'inéitee plus rien faire. Castra (2003) s'en réfere a
des études sur le chémage qui montrent le retmadiak et l'inactivité des sujets,
l'augmentation du sentiment d'anxiété, de détresde dépression. Il écrit (p. 90) que si lI'idée
d'une projection dans le futur est la base mémnia detion de projet, "les situations de crise,

de rupture et de précarité sont justement cellee®@nticipations sont les plus difficiles".

Repenser la question du projet apparait donc conomaenterrogation pertinente. De

plus, il nous semble que la construction d'un pnajefessionnel quand on est malade répond
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aux mémes exigences de la construction de n'impomrte projet pour quelqu'un qui connait
une rupture, a la réserve prés que les maladesmtainticiper ce gu'ils peuvent faire, et ce
que leur corps peut encore supporter ou non. (etection passe donc par un éprouve
corporel. Elle met en jeu le modéle capacitaidequél a été défini par Costalat-Founeau. On

peut s'interroger sur les implications en termasampagnement en orientation.

1.4.2.1.2. Quel modéle alternatif ?

Ces constats conduisent Castra (2003) a plaider pm modele alternatif
d'intervention. Pour lui, "l'aide au projet estpi@miere étape de l'aide a l'insertion” (p. 74).
En recherche de méthodes pour accompagner less slgeis leur projet, il défend des
pratiques visant a replacer la personne "précaiegls un environnement professionnel, ou
elle pourrait redonner sens et consistance a semtiiél sociale. Pour cela, il envisage des
situations de formation en immersion sur le terdenl'entreprise comme les dispositifs en
alternance. Pour lui, c'est a cette seule conditjoe l'individu peut se développer et
s'épanouir.

Il se réfere a Coquelle, qui propose le "modélédcoleur” qui consiste a travailler
sur des opportunités, a faire plus les choses aquesed les représenter, et a analyser
I'expérience dans la communication et I'échangeébeDudans la préface de l'ouvrage de
Castra (2003), déclare :

"Il est faux de croire que le projet anticipe ratrllement une action. Il est méme

pervers de le faire croire a ceux qui ne dispogergt de ressources pour accomplir un

projet car cela n'aboutit souvent qu'a les confewrd leur propre dénuemeéenp. 3).

Il ajoute : "ce sont les actes qui transformentihekvidus, éventuellement leurs idées, bien
plus que le contraire [...] c'est la situation devail qui crée la qualité du travailleur". Dubet

suggere de placer les individus en situation deatfr@vant méme qu'ils soient portés par un
projet. En effet, Castra (2003) regrette que Iéstties de I'action soient trop souvent mises a
I'écart au profit des théories mentalistes quiieatglus adaptées aux publics précaires. Il
pose une logique de détermination des cognitions lpa conduites plutét qu'une

détermination des conduites par les cognitionspieiongement de cette idée, comme nous y
avons déja fait référence, Clot défend le poinvae selon lequel I'action peut étre source de
connaissances. Il s’agit pour lui de "transformeumpcomprendre” et non de "comprendre
pour transformer”. Il présente dans un article J9%ne analyse du travail, qui montre la

maniére dont un projet se modifie, voire se rerevers cours d'activité. De leur c6té, Loarer

et Pignault (2010, p. 213) mettent également edeéde que, dans le cadre de l'analyse de
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I'expérience professionnelle de personnes faibleénpaalifiées, la pensée n'est pas forcément
antérieure a l'action : "Il n'est pas toujours 88a@e de penser l'action pour la réaliser etil es
aussi possible de "faire" sans savoir dire ce turefhit et comment on le fait" (Loarer, &
Pignault, 2010, p. 213). lls valorisent donc alsgpassage par des mises en situation pour
évaluer les acquis des personnes et envisageramhss$arts de compétences.

Pour Clot, le projet, "loin d'étre un "au-dela" kction, en fait déja partie”. Il écrit
(1997) : "sans possibles vécus, pas de projet'olkésle (2000a), psychologue du travail en
institution spécialisée, a aussi expérimenté leqas d'orientation professionnelle de jeunes
déficients. Ce dernier se décompose en une sésegdes en entreprise qui font I'objet d'une
évaluation formative en présence du stagiaire ded®loyeur. "L'analyse doit permettre au
stagiaire de se saisir de I'expérience et de lohdoune signification qui s'inscrira dans une
perspective temporelle passée et future” (p. 4a)r Rolokove (2000b), "il n'est pas de projet

sans expérimentation, sans passage a l'actiod9)p.

Dans le méme ordre d'idée, Léauté dénoncant Ietiteme du projet” (1992), suggere
de raisonner en termes de microprojet afin de freatire que tout individu est capable de
changement” et de Iui "permettre de choisir de®ailig réalisables, de fagcon a créer ou
recréer chez lui un sentiment de compétence, uagearde soi positive" (p. 76). Selon Léauté
(1992),

"le projet se forme au fil de la réalisation de noigrojets, il se fagconne et se modifie

au fur et a mesure. [...] Le projet n'est pas ungté en soi, une construction abstraite

qui se donne a voir. C'est un processus qui s@ wiivers une suite d'expériences
concretes. Ces expeériences prennent sens et nergeavmenter ou renforcer le

projet qu'a condition d'étre dites et entendugs 77).

Arrétons-nous un instant sur la notion d'expériempee nous rapprochons de celle
d'activite, et qui réfere a la subjectivité du sujeans un article a propos des bilans de
compétence, Clot et Prot (2005) mettent en liexpéeence de travail et le projet dans les
situations de reconversion que constituent sougesitdispositifs. Selon ces auteurs, un des
objets du bilan consiste a établir une liaisonréeetiéxpérience vécue, et I'expérience a vivre",
c'est-a-dire qu'il s'agit "d'organiser les condisi@e la transition d'une activité professionnelle
vers une autre" (p. 41) car "lorsque le sujet étala telles liaisons, le développement du
projet est aussi simultanément développement xgéfence" (p. 48). Pour Clot et Prot, "les
meilleurs projets peuvent rester abstraits [s'dst]s délies de I'expérience” (p. 48). La

confrontation des projets a des perspectives dfagiermet aux individus de penser leur
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expérience et d'en faire une ressource pour ttawvalans d'autres contextes. Clot et Prot
citent Vygotski (2003, p. 46) : "le rapport entrgpérience et projet se développe en

diversifiant les occasions de "contact social as@eméme™ (p. 50). Ainsi, selon les termes
des deux auteurs, "I'expérience "migre" [...], deyem de travailler, [...] elle devient objet de
pensée puis moyen d'agir dans un nouveau contgxtgl). Le bilan de compétence peut étre

ainsi défini comme un processus d'action, et nonnge un constat des réalisations passées.

En prolongement de ces réflexions, les rechercheBighault et Loarer (2008, 2010)
sur l'analyse de l'expérience en vue d'une mobilgéofessionnelle nous paraissent
intéressantes, notamment pour le cas des pers@rassentant une déficience, car elles
pointent I'importance du contexte de réalisation Idetion, dans la compréhension des
modalités de transfert des acquis. La encore jViget'située” est au centre de la démarche de
mobilité professionnelle :

"Nous pouvons considérer que la situation de tragsilnon seulement composée des

différentes taches a effectuer et de l'activitéasdaire pour les réaliser, mais aussi

des caractéristiques de I'environnement et des itiong spécifiques dans lesquelles

se déroule cette activitéPignault & Loarer, 2008, p. 40).

Ces considérations ouvrent des perspectives eremmafiaccompagnement en orientation.
D’ailleurs, Bandura préconise en la matiere, ééreéice a la théorie sociale cognitive qu'’il a
développée, de mettre les bénéficiaires en situad® vivre des expériences de maitrise,
comme source de I'évolution positive du sentiméetfidacité personnel :

"Le conseiller sera inspiré de s’appuyer sur lepériences d’actions vécues par le
bénéficfiaire pour lui permettre de s’appropriesleapacités et les compétences qu'il y aura
développées [...] et en mettant en évidence leurspaid regard du projet en cours
d’élaboration” (Mary & Costalat-Founeau, 2011, p. 32).

Interrogeons-nous sur les conséquences de ceslémigins a propos des sujets malades.

1.4.2.2. Quels enseignements pour les sujets ngafade

Si beaucoup de méthodologies du projet s'appuignuge analyse de I'expérience
passée pour se projeter dans l'avenir, cette démalevient discutable quand une personne,
du fait d'un accident de la vie, doit reconsidésar vie professionnelle et envisager un
nouveau métier. Le projet s'élabore alors en fondtie la comparaison entre celui qu'on était
auparavant et ce que l'on a retrouvé de soi aprésaladie, ou ce qui est définitivement

perdu. Le malade fait alors I'épreuve de l'altériféi renvoie a la différence avec le soi
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antérieur a la maladie. En prenant I'exemple desopees fragilisées par le cancer, Vidal-

Naguet (2009) note que la pathologie modifie égatenia facon dont elles imaginent leur

implication dans le travail. Elles revoient "le@pport au travail, considéré sous trois angles
[selon Paugam], celui de I'acte de travail lui-médeela valeur que I'on accorde a l'activité de
production, et de I'épanouissement que l'on y dou non)" (p. 204-205).

De plus, les personnes se trouvent confrontéesia plarametres : trouver un emploi
et s'assurer que celui-ci sera adapté a leur hemdi©r la problématique d'une personne
malade ou handicapée qui doit changer d'orientagimlus complexe que celle d'un jeune
étudiant, car elle est déja impliquée dans un paiscgocio-familial, elle présente une maturité
différente et doit gérer différents types de difftés (familiales, sociales, financiéres,
personnelles...). De plus, dans un contexte sa@al peu favorable a I'emploi et ou les
entreprises sont peu ouvertes a l'acceptation deullzérabilité des personnes, le projet
professionnel, s'il peut étre source d'un dégagemenla maladie, peut aussi apparaitre
comme trés ambivalent, eu égard a lincertitudesdimuelle il place les individus.
Chavaroche (2011) dit méme que l'injonction augirpgut étre vécue de facon intrusive ou
persécutrice par les personnes déficientes.

Boutinet (1995) met l'accent sur "la fonction dwjet dans la construction d'une
identité contemporaine”. A travers la figure dujetole sujet expérimente a la fois un travail
de deuil par rapport a son vécu antérieur et wairae projection pour donner corps a ce
qu'il pourrait devenir dans un futur proche a travees activités et ses relations sociales.
Selon Popescu (1998), le handicap interroge pré@fomaht la personne et son environnement
familial et social. La figure du projet apparaitiatravers cette interrogation comme une
recherche de sens et une recherche de changememitrg, pour Volokove (2000b), l'intérét
du projet, et donc du processus d'orientationdegpositionner la personne comme sujet et
non plus comme objet des services qui lui sont @sép. En proposant un cadre contenant
permettant de se structurer une identité positieeprojet personnel et professionnel se situe
dans une démarche de réduction du handicap" (Ve®ke000b, p. 49).

Par ailleurs, la conception du projet comme exgioesde la liberté de I'étre humain
peut paraitre également paradoxale, car les pezsanalades ou handicapées connaissent "de
multiples contraintes qui affectent les différentendes sociaux constituant leur existence"
(Carricaburu, 1922, p. 48). Dodier (1983) affirméla maladie est atteinte aux capacités
individuelles de réalisation des activités pourledies nous avons été socialisés" (p. 255).
La personne malade se caractérise souvent papéndance et la perte d'autonomie, ce qui

parait contradictoire avec l'idée de liberté. Dasplelle sera peut-étre contrainte a une
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reconversion professionnelle du fait de l'incontphté de sa pathologie avec son travail

antérieur. Les notions de liberté et maladie nebdembh compatibles qu’a condition que

le

patient assume, accepte et integre les conditiaes lgi imposent sa déficience et pour

reprendre les termes de Birmelé et al. (2008, B) 10C'est une condition pour ne pas vivre

dans une dépendance compléte, mais pour avoiredesrprojets et des buts".
En tout cas, a l'instar de Le Blanc et Laguerré@8)}Qui proposent de redéfinir

la

notion de projet a la lumiere des nouveaux rapppresdes jeunes en transition école-emploi

entretiennent avec leur avenir et avec le travail particulier, il nous semble que les

personnes malades connaissent la méme incertiard@jpport au futur, et que la fagon dont

elles anticipent leur avenir professionnel estutidire de leur représentation du travail, ai

que de leurs expériences d'activités dans d'asptesres. Or, le paradoxe réside dans le

nsi
fait

que les modéles pour penser la contribution auvepsmnt le plus souvent déconnectés de

['activité.

Synthese
Apres avoir mis en évidence les oppositions pus p®ints de rapprochement ¢
caractérisent les notions de projet et de malagiehapitre a tenté de montrer, en établis
un paralléle avec le cas des publics précaires)apieonduites a projet, telles qu’elles s
traditionnellement mises en ceuvre, ne peuvent itoastune réponse systématique p
dépasser les situations de vulnérabilité. Une redeudittérature sur 'accompagnement ¢
populations en difficulté d’insertion montre que fecours a I'expérience concrete ¢
individus peut ouvrir des possibles pour I'aveein,leur donnant I'occasion de structurer
identité positive. Nous dégageons de ces modelated/ention un prolongement potent
pour les sujets malades chroniques et pour infédée que I'activité des personnes pourt
jouer un role déterminant dans la constructionede projet. Nous consacrerons justemer

prochain chapitre a la notion d’activité.
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1.5. Activité, acte, action

Nous avons énonceé dans l'introduction que nousatans étudier la facon dont les
personnes malades chroniques élaborent leur pdaetetour a I'emploi en référence a
I'activité, c’est-a-dire en observant de facon jgaiiere le réle que joue cette derniére dans
cette construction. Il convient de revenir sur tmaept d’activité et de le confronter aux
concepts voisins que sont ceux d’acte et d’actaam,il semble bien qu’il n’y ait pas de

consensus sur la spécificité de I'utilisation dg treis termes.

Pour Schwartz (2007), dont la pensée est nourretdvaux de Canguilhem, les
femmes et les hommes sont des étres d’activité&tikité est liée a la vie. Schwartz (2007)
définit l'activitté comme le contraire de l'inertidutrement dit, lorsque le malade est sans
activité, il est proche de la mort. Il cite Cangein : "la Vie peut étre définie a travers
I'activité qui est en lutte permanente avec "ltieeet I'indifférence™ (ibid., p. 122). En effet,
Amiel-Lebigre et Gognalons-Nicolet (1993) expliqueue lorsque la maladie a une issue
inexorable, "tout espace potentiel du "je" pounagit sur son environnement” est gomme (p.
24). Les auteurs citent aussi Canguilhem pour dine la pathologie, associée a des
souffrances et a I'impuissance, renvoie a un semtinde vie contrarié. De la méme fagon,
Testenoire et Trancart (2011) s’appuient sur larileéde Nordenfelt sur la notion de "pouvoir
d’action” et sur la philosophie de I'action que é®ppe Canguilhem en tant que capacité
d’un individu a agir sur son environnement, pouirdéla santé comme la capacité a agir en
situation. En référence également aux travaux deg@boem, Clot (2008) rapproche la
notion d'activité a celle de santé; il cite ce dar(p. 6) :

"Je me porte bien dans la mesure ou je me sens leagalporter la responsabilité de

mes actes, de porter des choses a I'existence @édeentre les choses des rapports

qui ne leur viendraient pas sans rthoi
Selon Canguilhem, l'activité c'est la santé, d'expression de la vie et 'engagement de soi.
L'empéchement d'agir ou la cessation d'activitéresbide. Fernandez (2009, p. 60) évoque
la maladie comme diminution, voire disparition caupoir créatif. "La définition de la santé
doit étre adossée a ce pouvoir créatif" (ibid.)JuPai, viser la guérison, c’est encourager la

restauration de ce pouvoir.
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Ce préambule nous permet de postuler que les nsatddeniques se préservent en
cherchant de l'activité, et gu'ils se dégagentadeadladie par le biais de cette derniére. Ainsi,
contrairement aux représentations couramment régsntes sujets malades sont actifs, et les
activites médiatisent leur lien aux autres et a-rmé@mes. Comme le disent Thiévenaz
Tourette-Turgis et Khaldi (2013), le champ desvités produites par les malades a été
jusque la trés peu exploré, et ouvre pourtant le ada prise en compte de I'expériertas
sujets malades. Cette approche nous parait patienlent intéressante. C’est pourquei
chapitre a pour but d’expliciter les conceptualmad qui président a la différenciation des
trois termes, activité, action, acte, en vuesduer sur le mot que nous choisirons par la suite

de facon préférentielle.

1.5.1. Définitions générales des trois mots

AN

Si le terme d’ "activité" est usité par certaingmeurs, d'autres parlent d’ "acte" ou
d’ "action" ou encore d "agir". Que recouvrent desmes ? Il est souvent difficile de sy
retrouver parmi ces différentes terminologies, ameais parait-il utile de revenir sur la

définition de ces notions.

Les mots "acte", "activité" et "action" sont deartes polysémiques, dont le sens est
souvent proche. Ces notions apparaissent commeatabilisées par les chercheurs, car bien
souvent ces derniers utilisent 'un ou l'autre @s enots pour définir le troisieme. Ils nous
montrent tout du moins que ces mots sont liés, dameesure ou l'un peut désigner un
produit fini (I'acte), 'autre un ensemble de preses (I'activité), tandis que le troisieme

désigne le résultat du processus (I'action).

Commencons par regarder les définitions de cewmewrdans des dictionnaires
géneéralistesl{e petit Larousse illustr2009). Nous trouvons
- pour le mot "acte" : (< latin actum = chose fattute action humaine adaptée a une fin, de
caractéere volontaire ou involontaire et considér@mme un fait objectif et accompli. Pour
Barbier et Galatanu (2000), un acte désigne ca @t fait et qui laisse une trace, un produit.
"Il peut étre défini comme une activité accomplég pn sujet humain” (p. 17).
- pour le mot "action" :
1) fait, faculté d’'agir, de manifester sa volont@ accomplissant quelque chose (par
opposition a la pensée, a la réflexion).

2) ce que I'on fait, manifestation concréte dedéouté de quelqu’un, d’'un groupe, acte.
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3) effet produit par quelque chose ou quelgu’ussayit d’'une maniere déterminée, maniére

d’'agir. Barbier et Galatanu (2000) définissent lion d’action comme "I'ensemble des

phénomenes, qui, aux yeux d’un sujet, constituaetunité significative de ses activités" (p.

17).

- pour le mot "activité" :

1) ensemble de phénoménes par lesquels se manifestiines formes de vie, un processus,

un fonctionnement, activité réflexe, activité cdgm, occupation.

2) vivacité, et énergie dans I'action de quelqu’un.

3) action d’'une personne, d’'une entreprise, d’'uagon dans un domaine défini. Domaine

dans lequel s’exerce cette action, occupation.

Pour le dire autrement, Barbier et Galatanu (2aBf)nissent la notion d’activité comme

I'ensemble des processus dans lesquels s’engaggetrindividuel ou collectif. lls rappellent

gu’ "étymologiguement [I'activité désigne le potehtique présente un étre vivant de

transformation de lui-méme et de son environnemgnt17). L'activité suppose le point de

vue d’'un sujet impliqué dans celle-ci. Elle tramsfe le réel, et transforme le sujet en retour.
Nous retenons de ces trois définitions l'idée dfaime, d’'un agir voulu ou non par

I'individu d'une conduite qui produit un effet et qui, en cdlansforme le réel. Nous

observons que les mots "activité" et "action" so@$ liés, puisque souvent un mot a besoin

de l'autre pour étre défini. L'activité désigneqee le sujet met de lui-méme dans I'action,

donnant la part belle a sa subjectivité. L'actieras I'unité constituante de l'activité.

AN

Le dictionnaire de psychologie (1991) donne unfndi®n du mot "activité" proche

de celle que nous avons exposée en I'associam arfsemble de mouvements ou d'actions
produit par un organisme”. Il définit le mot "actiodans son acception la plus générale,
comme "tout processus par lequel un organismeifadié (agent) émet un comportement
(ou une séquence de comportements coordonnés)igaatun effet observable sur lui-méme
ou sur son environnement. L'action reléve de lanél consciente de 'agent qui manifeste
une intention relative a l'effet”, par oppositiofactivité qui pourrait relever d’'un effet non
volontaire. Outre les définitions du dictionnaiggrtains termes sont référés a un modéle
théorique spécifique. Nous allons donc puiser daresques-uns de ces modeles pour discuter

de leurs apports, au regard de notre sujet d’étude.
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1.5.2. L’activité selon Léontiev

Léontiev (1975, p. 118-121) décrit I'activité seltvois niveaux : celui des opérations
qui correspondent a des automatismes, celui demadjui obéissent a des buts et celui de
I'activité qui est associé a un motif ou a un besBiour lui (ibid.),

"l'activité est une unité [...] de la vie du sujéel concret. Dans un sens plus étroit,

c'est-a-dire au plan psychologique, c'est une udééda vie médiatisée par le reflet

psychique, la fonction réelle de ce dernier comsist orienter le sujet dans le monde

concret"(p. 91).

Elle est un ensemble de mouvements ou d'actiordujisopar un organisme. Pour Léontiev,
l'activité est fondamentalement sociale, elle seelbfppe dans les conditions de coopération
et de relation entre les hommes. L'activité desvidds se déroule dans la vie collective,
c'est-a-dire gqu'elle place l'individu au milieu dgss, en méme temps qu'eux, en interaction
avec eux ou en face a face avec le monde conorgbenant, "devant un tour de potier ou a
un bureau...” (p. 91). Pour Léontiev, l'activitéirdindividu est toujours insérée dans des
rapports sociaux : "En dehors de ces rapportsexisie pas d'activité humaine” (p. 91). Il
ajoute (p. 92) : "L'activité de chaque homme erigarer dépend de plus de sa place dans la
société, des conditions dans lesquelles il se éqlacé, de la forme qu'elle prend dans des
circonstances individuelles singulieres”. Pour fia, société produit I'activité des individus
qui la composent”, "[les] conditions sociales patten elles les motifs et les buts de son
activité [celle de l'individu], ses moyens et seedss" (p. 92). De plus, les besoins de
I'individu orientent et réglent l'activité concrétiel sujet dans le monde des objets. Pour
Léontiev, le concept d'activité est nécessaireri@iaiu concept de motif, il n'y a pas d'activité
sans motif, c'est-a-dire que l'objet de I'activégond toujours a un besoin.

En outre, pour cet auteur, "les composantes esflestdes activités humaines sont les
actions qui les réalisent”. Il écrit (p. 115) :atitivité humaine n'existe que sous forme
d'actions ou de chaines d'actions". Léontiev défacition comme un "processus soumis a la
représentation d'un résultat qui doit étre atteitest-a-dire un processus soumis a un but
conscient” (p. 115). Pour lui, l'activité se moelifet s'enrichit au contact de la réalité
matérielle. Ainsi, il affirme que "l'activité réabe est plus riche et plus vraie que la
conscience qui l'anticipe” (p. 143).

Léontiev se penche également sur les rapports Eattesité extérieure et l'activité
intérieure. Se référant a Vygotski, il considere djactivité psychique intérieure découle de

I'activité extérieure. Pour lui, "la personnalit® khomme, de méme que sa conscience, n'est
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en aucun cas préexistante a son activité, elleeegendrée par l'activite" (p. 192), la
personnalité de lindividu se transforme au couessdn activité. Ainsi, pour Léontiev,
“l'intérieur (le sujet) agit a travers l'extériegir ce faisant se modifie lui-méme" (p. 202). II
décrit I'activité extérieure comme "une activit€sfiguement humaine_ activité de travalil,
productive, réalisée a l'aide d'outils, activité gst des le départ sociale, c'est-a-dire qui se
développe uniguement dans des relations de coap@grttde relations entre les hommes" (p.
106). Cependant, les activités extérieures etigiggs ont en commun de médiatiser "les
relations de I'homme avec le monde, dans lesqueflegalise sa vie" (p. 110). Il conclut :
"l'activité intellectuelle n'est jamais isolée Geelivité pratique [...] l'activité intérieure, toen
émanante l'activité pratique extérieure, ni ne s'en s&pamne se situe au-dessus d'elle, mais

conserve un lien fondamental de réciprocité” (d.)11

Cette remarque concernant le lien entre activitdsrieures et extérieures nous
interpelle car pour les personnes handicapéesapaialadie, la question de la confrontation
entre réalité interne et réalité externe est vViles personnes sont régulierement confrontées
au probleme de la faisabilité de leur projet prsi@snel, au regard de ce que la société leur
propose. On observe souvent un décalage impontdre ka facon dont elles se percoivent et
ce que leur renvoient les autres, et donc un égdre ce dont elles révent et ce qu'il sera
possible de mettre en place. Par ailleurs, lesopees malades, du fait de leur pathologie, se
trouvent souvent, du moins pour un temps, coupédsa gociété et des rapports aux autres.
Cette rupture ne concerne pas seulement la viegsimnnelle, mais aussi la vie sociale et
familiale. Ainsi au sortir de la maladie, les pemses éprouvent souvent le besoin de recréer
du lien social ou vont peu a peu développer un eauvéseau relationnel notamment dans la
sphére médicale, c’est-a-dire s’ouvrir de nouvears \'extérieur apres avoir traversé une
période de repli sur soi. Nous pouvons postulerlgpugividu, méme s’il est seul et privé de
contact avec l'extérieur, porte le social en luingl, ses activités, méme si elles sont

solitaires, seront dirigées vers le monde extérieur

1.5.3. Activité et activité de travail

Selon Leplat, cité par Aubret et Blanchard (200#), psychologie, le travail est
considéré comme une activité : "l'activité est eallun sujet qui a ses propres fins qu'il
poursuit en méme temps que celles assignées pacHa". En situation de travail, I'activité
sera considérée comme la réponse d’'un sujet agemoes d’'une tache. Pour Leplat et Hoc

(1983), l'activité renvoie a ce qui est mis en plgar le sujet pour exécuter les prescriptions.
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Leplat écrit (in Clot (2008, p. 6) : "la tache demi [...] un moyen au service de l'activité
propre du sujet” (p. 6), car lI'agent "ne fait pae cgaliser la tache prescrite, mais il vise aussi,
par cette réalisation, des buts personnels (Lep&87, p. 28)". L'activité est donc la fagcon
dont l'individu s'empare de la tache prescrite,rpauedéfinir et la faire sienne. Tosquelles
(2009) parle d™activité propre : personnelle etspenalisante, celle qui prend source et
s'enracine dans le sujet actif" (p. 25). Or laidition entre tache prescrite et travail réel nous
intéresse, car la plus ou moins grande possilulbté&éroger aux regles prescrites peut avoir
une incidence sur la préservation de I'équilibrgcpgjue des individus.

Selon le discours social dominant, le patient attdiune affection chroniqua pour
tache de suivre scrupuleusement les prescriptiama@tecin. Cependant, de la méme fagon
que pour une activité salariée, les malades n'gpefit pas toujours les prescriptions a la
lettre, et peuvent vouloir reprendre la main sypriae en charge de leur santé en réévaluant le
traitement au prisme de leur ressenti physiquecatiaboration avec le médecin. Dans ce
domaine-la, il y a donc lieu de distinguer la taehéactivité du malade. Thiévenaz Tourette-
Turgis et Khaldi (2013, p. 48) notent qu’on igntm@p souvent la "dimension productive de
I'activité des sujets” malades. lls suggerent méeeonsidérer le travail du malade comme
un métier, qui ne se limite justement pas a la Eregécution d’'une prescription (p. 53).

En outre, Leplat montre que I'activité est guidée pne intention, et aussi par des
caractéristiques de I'environnement; I'environnemae constitue pas seulement une
contrainte, mais un €élément souvent essentiel gefeese d’'une action adaptée. Selon lui
(2000), I'environnement fagonne le sujet et rédjjiement le sujet fagonne I'environnement :
"analyser I'activité sera donc analyser le contestefonction du sujet qui exécute cette

4l

activite" (p. 122). Nous pouvons mettre ces consatittns en lien avec les recherches déja
cittes de Pignault et Loarer (2008), qui soulignent effet le poids déterminant de

I'environnement de travail dans la compréhensionl'detivité¢ des individus. Pour les

malades chroniques, le contexte d’effectuation alédche, c’est-a-dire les conditions de
travail, sera en effet décisif, quant a la possibpour eux de reprendre ou non leur activité
antérieure. Ces propos nous permettent donc dietabkrapprochement entre tache prescrite
et activité dans le domaine du travail d’'une pauis dans le domaine de la maladie d’autre
part. Dans les deux cas, la prise en compte deit@mmement apparait comme déterminante

dans la définition des contours de I'activité.
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1.5.3.1. Le point de vue de la clinique de I'adévi

Clot va plus loin et réinterroge la conceptualmatde I'activité. Pour lui (in Maggi
(2011, p. 18)), "l'activité est une épreuve subjectou I'on se mesure a soi-méme et aux
autres pour avoir une chance de réaliser ce qui fste". Nous retrouvons ici I'évocation du
triangle de l'activité, selon lequel I'activité editigée vers soi-méme, vers son objet et vers
les autres activités portant sur cet objet. Elleliatése le rapport a soi, aux autres et a I'objet
de travail. En cela, elle va permettre aux perssnmalades de s’éprouver dans la

confrontation a la tache et d’éprouver le rappart autres, via leur activite.

Par ailleurs, Clot (ibid., p. 19) distingue I'actide I'activité : "I'action comme activité
réalisée est une composante de l'activité et taoteité ne se réalise pas dans l'action".
Selon lui, I'objet de l'activité qui engage le sijjest lié a des préoccupations vitales qui
dépassent I'objet de I'action, qui répond, elleyrabut immeédiat. Clot différencie donc que
I'activité réalisée, qui releve de I'action, dectiaité réelle. En analyse du travail, il prend en
compte non seulement l'activité réalisée, maisideiséel de l'activité, c'est-a-dire tout ce que
le sujet n'a pas pu faire, a été empéché de firajt souhaité faire, tout ce qui lui échappe.
Pour lui, l'activité réelle est a la fois I'act®&iréalisée et le réel de l'activité. Les actions
suspendues, contrariées, empéchées font partiactigité.

Cette prise en compte de l'inaccompli nous pana@réssante pour les malades, qui
sont confrontés a des limites physiques dans letiwraet donc a de l'activité non réalisée.
Dailleurs, sur le modeéle de la clinique du trayaihiévenaz, Tourette-Turgis et Khaldi
(2013, p. 53) proposent d’appréhender le "réelaiiVvité" des malades, pour préserver leur
santé ou prendre en charge la maladie. Il diffetersla pathologie, le stade de son évolution,
le traitement, les patients, et qui ne peut seirédul’exécution d’'une prescription : "En ce
sens, on observe des difféerences de taches cerésdion les pathologies qui laissent a penser
qgue l'on se trouve en présence "de différents medtieSans doute peut-on considérer que
leur action est gorgée de ces activités empécldem)ssi d'une part d'imaginaire et d'une
activité intérieure intense, qui vont avoir un irapaur leurs conduites en situation. Selon
Clot (1999), cette activité non réalisée peut #ois peser sur ou développer la vie des sujets.
Il écrit : "le négatif n'est donc pas seulemenékidu morbide de I'activité empéchée. Il est le

moteur et le ressort de I'énergie, son énergie".
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1.5.3.2. "L’agir social"

De son c6té, Maggi (2011) se réfere aux théoriedadtion et préfere parler de
I’ "agir social" pour souligner la dimension soeialde I'activité, qu’il relie directement au
concept de développement. En effet, pour cet auikw’agit d’interpréter le processus
d’action dans son développement : "L’'agir [...] edbué de sens" et il est "social" du fait
gu'il est dirigé dans son cours au regard de fiatg d’autrui, par le sens intentionné que lui
donne le sujet agissant” (ibid., p. 3). Maggi miskila ce propos la théorie de Vygotski sur
I'activité du sujet dans son développement. Dansnoéele, repris par Clot comme nous
I'avons déja évoque ci-dessus, "I'activité estmi@e vers son objet et en méme temps vers les
rapports possibles avec ce méme objet, a la fasad#es et du sujet agissant” (ibid ., p. 6).
Selon le modeéele de Vygotski, "la dimension subjectde I'agir d'un sujet implique la
dimension sociale. Etudier le processus de développt de I'activité permet aussi de saisir
que la conscience est transformation de cette exmé, d’'une activité vers d'autres
activités" (ibid., p. 6). En effet, pour Vygotské vécu n’a pas le monopole du vivant. Il a
proposé en analyse du travail une méthode indippatmettant de faire de I'analyse du vécu
le moyen de vivre d’autres expeériences: son s@tait d’ "inventer un dispositif qui
permettrait au sujet de transformer I'expérienceueéd’'un objet en objet d’'une nouvelle
expérience vécue" (ibid., p. 19).

Cette conception de l'activité, comme développendentécu et comme "moyen pour
vivre d’autres vies" (ibid., p. 21), nous intéresse elle permet de penser le projet comme un
processus de transformation des expériences vécusmyen d'en vivre d’autres. En outre,
ces conceptualisations soulignent I'importance wltawdans l'agir, et nous savons d’ores et
déja combien cet aspect est important dans la @eigp de I'intégration professionnelle des
personnes malades.

Comme I'écrit Maggi (2011, p. 24), "c’est en reanitet en enrdlant les réalisations
'une dans l'autre, en transformant chaque "réatied en ressource pour une nouvelle
"réalisation” que le réel de I'activité s’ouvre @sddéveloppements"”. Nous entendons dans ces
propos une mise en avant de I'expérience. Dansélmenordre d’idée, Bailly et al. (2009)
rappellent que certains travaux abordent la questie cette derniere et de sa portée
formatrice, en faisant référence a l'activité davéil. Celle-ci est envisagée comme une
activité a laquelle les personnes sont confrontgeisles éprouve et qui peut susciter de leur
part engagement, apprentissage et expérience.utegra montrent que l'activité de travalil

est particulierement formatrice, lorsque les indlid sont confrontés a des situations
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problématiques, qui les aménent a repenser leugriexe : "Pour qu'il y ait expérience |l
faut qu'il y ait trouble et dépassement du troulffe"44). En outre, le caractere éprouvant du
travail peut étre I'occasion de révéler a I'indwitli-méme, et a 'employeur ses qualités :
"C’est en utilisant des connaissances déja acquisemn les confrontant a des situations
nouvelles et variées que ces connaissances s'aamdliet que de nouvelles s’acquierent” (p.
44). Ainsi, les salariés se saisissent de diff@enéssources présentes dans I'environnement
de travail pour développer des compétences.

Dans cette perspective, I'activité est liee au ephae pouvoir d’agir, car ce dernier
sera proportionnel au rayonnement de I'activitésdjet, c’est-a-dire a son efficacité, a son
dynamisme : "l'activité du sujet se voit amputéesdm pouvoir d’agir quand les buts de
I'action en train de se faire sont déliés de ceapmpte réellement pour lui* (Bailly & al.,
2009, p. 29). L'éprouvé de l'activité de travailrpet a I'individu de mobiliser son initiative
et sa créativité. En outre, la notion de pouvoactibn permet aussi de "penser la capacité
d’un individu a agir sur son environnement dansdatexte de la maladie” (Thiévenaz,
Tourette-Turgis et Khaldi., 2013, p. 51).

1.5.4. L'activité n’est pas réductible a I'actividé travail

La notion d'activité renvoie a l'idée de marquer smpreinte dans un environnement
donné. Lhuilier (2006) reprend cette pensée emtlisa

"Travailler ce n'est pas seulement se livrer a uggvae. C'est aussi établir des

relations avec les autres, s'engager dans des fordee coopération et d'échange,

s'inscrire dans une répartition des places et debés [...] expérimenter et donner de

la visibilité aux capacités et ressources de chag¢pn98).
L'activité relie aux autres et au monde physiquel'dd considére l'action comme une
composante de l'activité comme I'a définie Léontidwilier (2006) montre que l'action n'est
jamais possible dans la solitude et qu'étre istést étre privé de sa capacité d'agir. Ainsi
I'action permet d'accéder a un rdle social et ddégmger de son histoire personnelle pour
assurer des activités qui rattachent aux autremction suppose l'inscription sociale dans un
ensemble social md par des intéréts communs" {p. 98

Mais Lhuilier ne veut pas réduire la notion d'aité\a celle d'activité de travail. Selon
elle, certaines activités ne relévent pas du loisiis assurent les mémes fonctions que les
activités de travaill méme si elles ne sont pasriéals a savoir des fonctions utilitaires,
sociales et identitaires. Ainsi pour Lhuilier (200& travail ne peut pas se réduire a ses

formes instituées. Elle prend l'exemple des chomeui, pour améliorer leur existence,
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développent des pratiques qui témoignent de cegatapacités d'action et de créativité. La
dichotomie entre travail et hors-travail n'est dgas pertinente car ce serait omettre les
réinvestissements possibles de compétences cdestdiine sphére dans une autre. En effet,
ces "formes inédites de travail* peuvent révéles davoir-faire qui constituent des voies
d’entrée dans des emplois salariés ou des projefegsionnels. Lhuilier (2006) y voit des
stratégies qui permettent de reconquérir une dacele :

"Le travail au noir peut exprimer une série de petéfus, de recentrements [...] par

rapport a I'emploi salarié. [...] Il permet la misenemouvement de capacités

individuelles, leur découverte, leur développemdnprivilégie la mobilisation de
ressources, maniere de mesurer ses limites maisi ads les dépasser en

expérimentant (p. 211).

Ainsi, l'activité engage et transforme en retoduiogui I'accomplit.

De notre point de vue, et pour faire lien avectleries défendues par Lhuilier, il
nous apparait que c'est I'éprouvé de l'activitg@réral, qui donne l'occasion a l'individu de
mobiliser ses ressources et son inventivité. lvaétpermet au sujet d'explorer des zones de
développement potentiel, qui lui redonnent l'oamasie se réaliser. D'ailleurs, c'est en se
mesurant aux activités quotidiennes que l'individalue s'il est capable de reprendre une
activité professionnelle ou non. La santé se caitsttonc dans I'ensemble des sphéres
d'activité, et n'est pas uniqguement liée a la spha¥dicale. A contrario, comme le dit Felder
(2009, p. 125), "linactivité ou l'activité empéehsoustrait a I'épreuve de la réalité. Sans
activité, le sujet ne peut se mesurer au réelresever a lu-méme et aux autres qu'il peut”.
C'est le cas pour les personnes malades qui sapgee de la possibilité de se mesurer au
réel et d'interagir avec autrui, ce qui gréve lafiemce, l'estime de soi, et ampute la

possibilité d'agir et donc de se projeter danehav

1.5.5. Systéme d’activités

Lhuilier se référe ici au systeme des activiteCdeie (2000), défini par ce dernier
comme "lI'ensemble des activités effectivement séalé par le sujet (ce qu'il fait) pour
résoudre les données du probleme qu'il prend erpt®in..] la maniere dont ces activités
sont accomplies [...] et les relations qui existentre les activités constitutives de ce
systeme" (p. 225). Curie s’est en effet interrogéles interdépendances entre vie de travail et
vie hors travail. Il écrit (2000, p. 396) :

101



"Dans la vie extra professionnelle se construisestghvoirs, des systemes de valeurs,

des capacités de contrble émotionnel de l'actiops dystemes explicatifs des

événements qui font partie des compétences requésesle domaine professionnel,

mais qui restent largement ignorées en raison dapgroche disjointe des conduites

de travail et des conduites hors travail

Dupuy et Le Blanc (1997) se réferent aussi au neodeééorique du systeme des
activités. lls privilégient une conception du sigetif. lls ne considérent pas les conduites du
sujet les unes isolément des autres, mais les lamtént au sein d'un systeme global
d'activités. Selon eux, les sous-systemes que itumdt la vie familiale ou la vie
professionnelle sont interdépendants, car I'acaés @mploi par exemple "est subordonné a
l'utilisation de ressources et au dépassementtdbs qui ne relévent pas exclusivement du
sous-systeme professionnel” (p. 66). Les sujetsigsant des échanges entre leurs différents
domaines d'insertion, et "lorsqu'un de ces domassesffecté par une perturbation (la perte
ou l'attente d'un emploi, par exemple), des régulatsont initiées par les sujets” (p. 66). Pour
Dupuy et Le Blanc (1997), ces régulations s'opeeantonction des projets de soi qu'ont les
individus, des représentations qu'ils ont de l'mmnement social, des valeurs qu'ils ont
construites au cours de leurs expériences antégeles expériences du sujet induisent une
réinterprétation de son propre systeme de pensiie,am travail ne peut s'effectuer que dans

la confrontation aux autres.

Curie et Hajjar (1987) s'accordent a dire égalergatiltexiste des effets du travail sur
la vie hors travail et de celle-ci sur celle-la #ffirment : "le travail apporte a la vie hors
travail des contraintes et des ressources multiple Mais la vie hors travail constitue
réciproquement pour la vie de travail une sourceca®raintes et de ressources (attentes,
compétences, ressources relationnelles etc.)" 4p. @urie et Hajjar (1987) définissent le
systéeme des activités comme

"I'ensemble des activités effectivement réaliséeas Ipasujet (ce qu'il fait) pour

résoudre les données du probléme qu'il prend enpt®ip..], la maniére dont ces

activités sont accomplies (volume, moment, ordegrél de fractionnement) et les
relations qui existent entre les activités consires de ce systéme. Le fonctionnement
de ce systéme dépend des régulations mises en paueesujet en fonction de son

modéle de vie et des contraintes et ressourcessleanditions de Vidp. 48).

Le modele de vie du sujet est le produit de sotoings c'est-a-dire de ses activités antérieures

et il est orienté par ses projets. "De ce faithlmdele de vie associe l'intégration du passeé et
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du présent du sujet en fonction du futur qu'il sotéhplus ou moins confusément faire
advenir" (ibid., p. 45)Pour Curie et Hajjar, des informations s'échanegeire les différents
sous-systemes d'activités et un travailleur peilisert pour répondre aux exigences de sa
tache professionnelle des ressources qui provierti@atres domaines d'activités. Les deux
auteurs mentionnent aussi les situations ou, aarmt les travailleurs ne peuvent pas mettre
en ceuvre dans leur milieu de travail des compésetemniques construites dans leur vie de
loisirs. lls concluent : "C'est en fonction de eeithistance de contrble que s'organisent les
stratégies identitaires qui [...] conduisent debvidus a chercher dans la vie associative une
identité susceptible de compenser une identitéepsidnnelle défaillante” (p. 52).

Nous pouvons rapprocher ces propos de ceux de-Maaliet (2009) qui dit que "les
individus sont situés dans un “faisceau” de trajegs qui évoluent dans le temps et qui
s'influencent mutuellement” (p. 22). Dans le caslalenaladie, la sphére de la santé peut
devenir dominante, mais elle n'exclut pas l'impiaa des individus dans d'autres sphéres
d'activités. En tout cas, la pathologie "les oblégesvoir I'articulation des trajectoires, dans
lesquelles elles se trouvent a ce moment-la". (ipd 273). Elles vont donc réévaluer leur
modele de vie selon des valeurs, qui donnent alems a leur existence. En effet, la maladie
confronte l'individu a l'idée de la vulnérabilité @e la finitude. Elle I'améne a se poser des
guestions existentielles du type "qu'est-ce queejex faire de ma vie?", qui incluent mais
débordent aussi largement la sphéere professionnBlszanger (1986) montre que "la
situation de la maladie doit étre étudiée dans teaslieux de la vie sociale” (p. 9); les
personnes malades sont insérées dans bien d'aystémes que la médecine, "qui se font, se

défont, se refont" et qu'elles vont interagir ag&aitres acteurs que les médecins.

Nous pouvons également établir un parallele avitodé de Felder (2009) sur la
situation des demandeurs d'asile réduits a uneungostassignation. Elle montre que les
activités qu'ils peuvent avoir pour résister, am fonction essentielle pour riposter et aller de
l'avant :

"Le sujet négocie sa propre place, "se fait" unecelal...] L'activité sert a la

subjectivation, a I'élaboration du rapport avec -soéme. La confrontation avec la

réalité environnante a travers des activités créaaun espace d'expérimentation et

de négociation, de résistance a I'adversité detleation" (p. 121).

La référence a l'adversité nous permet d'établiparalléle avec la maladie invalidarfei
constitue, elle aussi, une condition assignée. Banarticle, Felder considere également que

la notion d'activité n'est pas réductible a la sptdu monde du travail. Pour elle, il s'agit
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d'une activité finalisée, sous-tendue par un pmjetengage et transforme en retour celui qui
I'accomplit. Comme le dit Felder (ibid., p. 1259)attivité permet au sujet de se mesurer a la
réalité environnante”. La situation de "mort saeladans laquelle se trouvent les personnes
migrantes n'est pas sans nous rappeler celle desnpes malades privées d'emploi :

"En empéchant 'Homme d'étre actif, on le coupei @ieda possibilité de se mesurer

au réel, d'interagir avec autrui [...] [ I'activilépermet de se dégager de I'enfermement

de ses préoccupations personnelles, du repli syselde pour "s'engager dans une

autre histoire que la sienne propre" (Lhuilier, B)®. 92} (p. 126).

L'activité met aux prises avec la réalité et varptre a la personne souffrante d'éprouver ses
limites, ce qu'elle peut faire mais aussi ce qul'ek peut pas ou plus faire. De plus, la
construction du sens de sa vie s’effectue pardigeification entre ses différents domaines de
vie.

Pour conclure ce sous-chapitre, nous retenong lidé la maladie chronique entraine
la redéfinition du modéle de vie des personnesnédte et donc de leur systéme d'activités.
Elles peuvent établir des transferts de compétemtese sphere d’activité a Il'autre,
développer des régulations ainsi que différentesnds d’identité, qui sont autant de
ressources pour leur reconstruction. Il nous appama effet que prendre en compte les
nouveaux registres d’activités mobilisés par lgetsunalades est utile non seulement pour le
développement de dispositifs en éducation thérapeut(Thiévenaz, Tourette-Turgis et
Khaldi, 2013, p. 48), mais aussi pour remettre aastion les modeéles traditionnels qui

fondent la construction de projets professionnels.

1.5.6. Projet, théorie de l'action et activité esyghologie de
I'orientation

En appui sur la théorie du systeme des activitésydud et Guichard (2010) sont
parmi les rares chercheurs en psychologie de titaimn en France, qui font référence a
I'activité. Pourtant, ils ne sont pas, pour l'imdtales plus représentatifs des modéles qui
pensent couramment le projet en psychologie deshitation. Ce dernier est le plus souvent
adossé a la théorie de l'action, puisqu’il se déclde l'intentionnalité a la réalisation.

Francequin (2002), en convoquant la pensée de Haas, parle d’'un ™agir créatif "
permettant de faire advenir un "nouvel "étre-sorma€'(p. 162). Mais ces conceptions

mettent en jeu essentiellement des conduites aeloi#r le sujet pour opérationnaliser son
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projet. Elles ne s’appuient pas sur une théorikagtvité, ni ne prennent en compte le réel de
celle-ci, qu'il déploie pour mener a bien ses awio

1.5.6.1. Projet et théorie de I'action

Comme nous l'avons déja mentionné, le projet renfandamentalement a l'action.
Pour Sartre, il est affirmation de I'étre humainm [ction (Carreteiro, 1993). Sartre (1946, p.
56) écrit : "Il n'y a d’espoir que dans son act[on] la seule chose qui permet a I’homme de
vivre c’est I'acte”. Le projet est pour lui le mayeée franchir, repousser ou s’accommoder
des limites qui entravent I'individu (Sartre, 1946,60). Il comprend la détermination d'un
plan d'action, mais qui n'est pas arrété de fatmolae et qui pourra étre révisé au fur et a
mesure de I'engagement dans sa réalisation. Nauss aléja vu combien le terme de projet
est lié a des valeurs philosophiques comme la matiétre, le dépassement des déterminismes
et la liberté, notamment celle d'agir. Comme letisyoung et Valach (2006), méme si les
objectifs sont anticipés, les projets ne sont paiement fixés a I'avance. Le projet est a la
fois une facon d'organiser, et d'anticiper nos ggpées a venir. Selon Boutinet (2001), le
concept de projet suppose de prendre en compteltaimdment deux ordres de réalité
enchevétrés, "lI'ordre du discours chargé d'expficide prescrire et de planifier" (p. 279) et
“l'ordre de I'action”, qui permet une mise en pyadi. Il s'inscrit dans une logique d'action et
suppose "un acteur capable de choisir et d'antic{pe 279). Ainsi pour Boutinet (2001), le
projet se rattache donc a une théorie de l'actionomtribue a la spécifier; I'un préfigure ce
que sera l'autre et la seconde modalise le prefhéarit :

"Le projet est indissociable de l'action qu'il prépat commence a réaliser : entre

projet et action existe une implication réciprogue projet présuppose l'action dans

la facon par laquelle il engage une réalisationeni; I'action inclut le projet qui en

constitue, paranticipation lI'un de ses moments indispensdb{Bsutinet, 2004, p.

64).

Puis, il ajoute : "Les liens qui unissent projetaetion sont étroits dans la mesure ou
anticipation et réalisation apparaissent dansréolhdimain inséparables” (p. 305).

Selon la théorie de l'action, I'action humaineistntionnelle et dirigée vers un but
(Young, Valach, 2006). L'action est un construiedas gens utilisent pour organiser et
donner du sens a leur propre comportement et a dalutrui. Les concepts d’intention et
d’action dirigée vers un but accentuent la pertigethes significations subjectives et sociales,
que les individus donnent a leurs conduites. Augrgnalit, pour Young et Valach (2010), les

gens adoptent des conduites qui font sens pourcelixgpondent a des buts en s’engageant
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dans une série d’actions. Rapportée a la carfigréhéorie de I'action est fondée sur l'idée
gue I'expérience des personnes est comprise coramadtions dirigées vers des buts. Young
et Valach (2010) établissent un lien entre actmnjet et carriere. La carriere n’est qu'une
des constructions possibles, qu'utilisent les imlis pour organiser leurs propres conduites
ou celles des autres, et donner du sens a leyi¥oieng et Valach, 1996). Cependant, ils la
considérent comme surdéterminante par rapport amsesa Selon eux, quand plusieurs
actions présentant un but commun ont lieu sur émege a moyen terme, on peut parler de
projet ; lorsque ces projets convergent sur unguerpériode de temps, et tiennent une place
significative dans la vie d’'un individu, il conviede parler de carriére. La construction d’'une
carriére constitue donc une élaboration a longéemi prend appui sur des projets a moyen
terme, ces projets étant eux-mémes vus comme tessapertinentes associées a des buts
communs et hiérarchisés. Ainsi, actions, projetatiere sont toujours le reflet d’'une
intentionnalité de I'action. Pour Young et ValactP96), I'action dirigée vers un but est
essentiellement envisagée du point de vue du dé@veioent de carriere et de la psychologie

du conseil.

Dans le méme ordre d’idée, pour Barbier et Gala{@®00), le sens de I'action est
tout entier dans le projet, c’est-a-dire dans tarfantérieur qui prépare I'action, qui la guide
et qui permet son évaluation. Pour ces derniergucearactérise le projet est, d'une part, le
fait d’étre une représentation de I'action et, tfawpart, de représenter I'action comme déja
accomplie ; ils écrivent (p. 21) : "dans l'actiofgcteur tend a se représenter lui-méme
comme sujet agissant en rapport avec son actiamis Motons que, tout en étant étroitement
intriqué a elle, le projet se dissocie de I'acgonce qu'il n'en est qu'une représentation, c’est-
a-dire une construction mentale plus ou moins aacselon qu’elle est référée ou non a des
expériences propres du sujet. Biémar, Philippeagh&nville (2003, p. 32) confirment cette
idée, en distinguant la phase d’élaboration du nmbrde la décision : "le projet est donc de
I'ordre de la pensée et du virtuel alors que leixled la décision appartiennent davantage a
'action et au réel". Ainsi, selon Mary et Costdituneau (2011, p. 29), "l'action
accompagne le projet dont elle porte le sens'g; "@pparait comme le support expérientiel”
qui permet d’'opérationnaliser les cognitions dadividu (ibid.). Le conseil en orientation
consiste justement a accompagner les sujets toutoag de ce processus, allant de
I'élaboration la plus abstraite a la réalisatioplias concrete.

Pour Dupuy (1992),
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"le concept de projet ne décrit pas simplement uncgssus intrapsychique
d'orientation vers le futur ou le résultat d'un\eal d'anticipation et de planification
d'une action, mais plus largement un ensemble dduwites psycho-sociales requises
dans les sociétés ou la valorisation de lindividasse par sa capacité a [...]
s'autonomiser en construisant le sens de ses aatesir” (p. 70).
Il est éminemment lié au social. Dupuy insiste l§dée que, dans ses conduites a projet,
I'adulte interagit avec son environnement poutesinger sur son histoire de vie. Dans un
autre article du méme ouvrage, Tap et Oubrayri®@Z)L8orroborent cette idée en affirmant
gue "toute problématique du projet [...] s'intéedems une théorie dynamique de la personne
en situation" (p. 155), c'est-a-dire que le projglique de la part du sujet des conduites a la
fois cognitives et sociales. Ainsi, tout projet adtinterface du personnel et du social. Pour
Carreteiro (1993), la liberté de l'individu est jmus sous I'emprise d'enjeux psychiques et
sociaux : "dans ce contexte, la "liberté" se prssenmme réponse propre que chaque sujet
donnera par l'intermédiaire de son action aux petéations de son existence" (p. 54).

En outre, I'action amene une transformation deuieétait prévu et "tout projet est
destiné a engendrer pour une part, autre choseejge'il annoncait” (p. 305). Selon Hegel,
cité par Guichard (1997), "les actions humainesnéme temps qu'elles atteignent leur but,
provoquent aussi l'apparition d'autre chose quequklles visaient" (p. 17). Ainsi,
"fondamentalement, 'homme est celui qui ne peutsennaitre dans son projet réalisé : ce
dernier est toujours différent des anticipation§l gupu s'en former” (p. 17). En effet, pour
Guichard (1997), "il y a un incessant aller-reteutre le projeté et le présent qui lui donne
son sens et qui le met en ceuvre. Ce que je fgimua réaliser ce projet me conduit a le

redéfinir ou a m'y engager plus avant” (p. 17).

Nous observons que ces approches théoriques ¢kt, grontrairement au modele de
Pouyaud et Guichard (2010), ne font pas référentactvité dans sa réalisation concrete,
mais a l'action en tant qu'elle est une opératisaton de ce qui a été projeté,
essentiellement du point de vue de ce qui intéresgsychologue de I'orientation. Elle est
donc une conséquence du projet. D’allleurs, lesngkes d’actions mentionnées par Young et
Valach (2010) (comme rédiger une lettre de motrgtinous paraissent extrémement
restrictives de la sphére des activités d'une perso qui dépassent largement le seul
développement de carriére. A contrapour Pouyaud et Guichard, le systeme d'activités de
individus est un réservoir de ressources, danseldgs individus vont pouvoir puiser pour

batir leur projet. Il se situe donc en amont deemier.

107



1.5.6.2. Projet et systemes d'activités

Pouyaud et Guichard (2010) décrivent les problémas d’orientation comme des
moments de transition, ou les individus cherchergeaconstruire de maniére active. lls

evoquent de leur coté le concept d’ "acte de pemation”, défini par Malrieu comme

I'activité de l'individu répondant a une motivati@h a une signification pour ce dernier. Ces
actes de personnalisation sont décrits comme digités de construction de soi, qui peuvent
étre mises en ceuvre lors des phases de transtimyaud et Guichard (2010) développent
l'idée d'un "individu-acteur”, vu comme quelqu'uri'qui se mobilise soi-méme dans

'action™, en mettant ainsi en ceuvre une de sesidés identitaires subjectives "susceptible
d’étre une source de développement de soi" (p.2dhn ces auteurs, I'activité correspond a
la "prise en main" de ses actions par l'individupar le sens gu’il leur attribue ; se faisant,
elle constitue une mise en ceuvre de soi : "l'aéj\domme création de l'individu, est alors a
chercher dans le sens donné aux actes" (ibid1)p.Savickas et al. (2010), en présentant le
paradigme du life designing et les principes foneiat@aux pour s'orienter dans I'existence, en
viennent également a affirmer qu'il est nécesshrgprendre en compte les activités dans les
différents domaines de vie, plutét que de se limaie seul travail” (p. 8). Cette référence a
I'activité nous intéresse car, parallelement adgoh dont on s'y référe dans la sphére du
travail, elle est ici mobilisée en psychologie dwiéntation comme une ressource pour
I'élaboration du projet. En effet, dans le modelaide a l'orientation gu’ils proposent,
Guichard et Pouyaud (2010) postulent que c’estséemble des activitées dans lesquelles
I'individu s’engage dans ses différentes spheresielequi peuvent étre des ressources pour
atteindre ses buts notamment en termes de prégetohcoivent également un projet qui
puisse permettre I'expérimentation de nouvellesemiidlités, et s'essayer ainsi dans

différentes formes identitaires subjectives.

D'autres chercheurs cliniciens de l'activité @it fnention de l'activité, en parlant du
projet. Il en est fait mention chez Clot (1997) powi, le projet est le point de départ de
I'activité ; il parait se trouver au début de l@aat en anticipant sur elle. Mais il est aussi le
résultat parfois inattendu de l'activité réellestjet avec d'autres sujets. Car, pour Clot, en se
confrontant a l'activité présente, le sujet se teeairdes conflits dans la réalisation de la tache,
qui vont le conduire a développer plusieurs pod#svue sur I'objet, qui seront sources de
nouveaux projets; dans le cours de l'action, ventréyvéler des choses qui n'étaient pas

prévues au départ. D'ailleurs, pour Tosquellesguaiprojet n'‘aboutit la ou I'on a prévu qu'il
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aille [...] le vice de ces planifications seraitrepas avoir prévu l'imprévisible" (Chavaroche,
2011, p. 95).

Clot rejoint la le point de vue de Guichard (199@pur qui l'action amene a une
transformation de ce qui était prévu. Dans cetlar(il997), il montre comment un projet se
modifie, voire se renverse en cours d'activité.rPoij le projet n'est pas préalable a I'action,
mais cette derniere avec ses dilemmes, ses échses giussites, devient source de projets.

Clot et Prot (2005) appliguent ces considératiankaccompagnement en bilan de
compétences. Selon eux, dans ces dispositifs, éfexe vécue et les connaissances
déployées au travail doivent étre pensées dansoumeau but. L'expérience doit étre un
moyen d'agir dans un autre contexte social, daastrds visées que celles ou elle a pu
s'exercer. Ainsi l'activité d'orientation est leuj ou le sujet établit lui-méme de nouvelles
liaisons, de nouveaux rapports entre le passaveiiir de son expérience.

Ainsi, Clot s'oppose au point de vue positivistAudiuste Comte, selon lequel le
savoir est a l'origine de l'action ("savoir pouévmwir afin d'agir') pour proposer un autre
modele qui consiste a "agir sans pouvoir tout grésbn de savoir". Pour Clot, on peut
envisager qu'il faille transformer pour comprendriest-a-dire provoquer un changement
dans l'expérience vécue pour pouvoir engendrer tomesformation, et pas seulement
comprendre pour transformer. S’il est vrai que @haibilise ce postulat pour développer une
méthodologie d’intervention en clinique de I'actéiil nous parait intéressant de s’y référer
pour soutenir I'idée que la connaissance ne prepadeforcément I'action, et qu'un savoir

tiré de I'expérience peut nourrir en retour unéesédn sur soi.

Nous observons que l'activité et le projet présantlifférents points communs. Tous
les deux sont liés a un motif, et répondent a atentionnalité. Tous les deux s’ancrent dans
une realité sociale, peuvent s’enrichir, ou se fierdau contact de cette réalité. Pour étre
"personnelle et personnalisante”, au sens de Theg2009), I'activité ne peut se résoudre a
la prescription d’'une tache ; de la méme faconprojet authentique ne se limite pas a la

réponse a une injonction institutionnelle.

Venons-en a Mendel, qui parle d'acte et d'acti@ti Gous intéresse particulierement,
car il met ces termes en perspective avec la nal@lpré-acte”, qui correspond a l'idée de

projet. Il nous signifie que I'activité et le proge différencient dans le rapport a la réalité.
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1.5.7. La notion d'acte et d'action selon Mendel

Mendel ne parle pas d'activite. Mendel (1998, pci® la définition du mot "action”
donné dans le dictionnailee Robert: "ce que fait quelqu'un et par quoi il manifeste une
intention ou une impulsion. Fait de produire unegfimaniere d'agir sur quelqu'un ou sur
guelque chose. Exercice de la faculté d'opéretpadpent d'une énergie en vue d'une fin". Il
définit ensuite l'acte : "l'acte se réduit a uneaspparticulier, partiel de I'action” (ibid., p..7)
Pour qu’il y ait acte, il faut que l'individu abaeda réalité avec un projet d’action. Mendel
nomme "préacte" ce qui détermine completementel'acest-a-dire ce qui est puissance ou
projet. Pour lui, l'acte est un processus d'intari&& entre un sujet porteur d'un projet
d'action, et la réalité, car la matérialité du mempaut opposer une résistance a l'intention du
sujet et donc a son projet. La réalité se manifdates I'acte; elle n'est jamais maitrisable ni
prévisible. Ainsi, "tout acte nous impose, [..4 prendre conscience de nos moyens, limites
et de la résistance du réel" (ibid., p. 37). Merglaterroge sur le risque dans l'acte, c'est-a-
dire la possibilité de voir échouer le projet dedividu, si I'acte ne se déroule pas comme
prévu. Selon lui, il n'est pas d'acte sans un swjescient s'engageant volontairement dans un
projet de confrontation avec la réalité" (ibid.,37). Le projet de l'individu guide l'acte, mais
en agissant, le sujet s'expose a la résistance@u a'est-a-dire a un risque. Cependant,
I'imprévu inhérent a tout acte peut étre innovatarcréation. Pour Mendel, le projet ou pré-
acte constitue "lI'ensemble des opérations intelélets, conscientes, cognitives, réflexives,
discursives qui représentent autant de ressourises ran ceuvre avant I'engagement du sujet
dans l'acte" (ibid., p. 182). Le pré-acte est doncsouhait, une intention, une initiative. Il
consiste a se fixer un objectif, définir des moygasvont permettre de passer a l'acte. Pour
Mendel, I'action, qui a été mise en forme durargrieacte, se caractérise par la mise en jeu
de la pensée rationnelle-théorique. Par ailleuresndél distingue trois formes de pensée dans
I'acte : la pensée téléologique sans laquellegyiarpas d'acte; c'est elle qui initie et guide le
projet d'action; la pensée du savoir-faire quicedie de I'expérience; la pensée inventive ou
rusée (celle de la métis), qui consiste a inveptarr des situations inédites des solutions
originales. Ainsi, pour Mendel, la création daasté est un phénomene majeur. En effet, c'est
parce que l'individu est capable de s'adapter deamainventive a la réalité, qu'il va pouvoir
trouver une issue a son probleme. Se faisant, smatg'action initial s'en trouvera modifier.
Pour Mendel, "toute ceuvre créée prend la placéobdgt transitionnel” (ibid., p. 482). Pour
lui, dans l'activité se rejouent des choses autieufobjet transitionnel et du lien a la mere

selon la théorie de Winnicott : "Aux origines dectéation, c’est-a-dire entre 6 et 12 mois, se
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met en forme chez l'infans, pour citer Winnicotm'mode créatif de perception qui donne a
I'individu le sentiment que la vie vaut d'étre v&tu(ibid. p. 484). C'est aussi en gardant un
espace psychique de pensée suffisamment libre gamnhe'avoir un rapport créatif a la

réalité, que le sujet malade ou handicapé va powmiisager des possibles pour lui dans

['avenir.

En outre, tout acte contient le pouvoir de modilerréalité, et en cela, Mendel
développe le concept d'actepouvoir. Il distinguedeavoir sur I'acte, qui renvoie au pouvoir
sur ce qu'on fait, et le pouvoir de l'acte qui espond aux effets de I'acte dans la réalité. Le
sujet est en position d’exercer plus ou moins devpwo. L'exercice de l'actepouvoir
développe une meilleure compréhension de la rédigdon Mendel (1999), avoir peu de
pouvoir sur ses actes est source de déplaisir, édentdrét pour ce que l'on fait et de
démotivation, ce qui conduit a des situations défsance psychologique. A contrario, avoir
du pouvoir sur ce qu'on fait engendre du plaisé, I'thtérét et développe le sens de la
responsabilité. L'actepouvoir trouve son originesdée concept winnicottien de "trouver-
créer" (je trouve ce que je crée). Nous pouvonbliétane proximité entre la notion de
"pouvoir de I'acte” chez Mendel et celle de "poundiagir” chez Vygotski puis Clot, dans la
mesure ou ces notions, qui désignent le pouvoltirvidu sur sa propre activité, sont liées

avec leurs conceptions de la santé.

La théorie de Mendel nous intéresse car elle pemdompte, d'une part le projet
comme I'élément qui va initier l'acte, et qui \@sbuver dans la confrontation avec la réalite,

et d'autre part I'acte qui rend compte d'un safaiie- et d'une pensée inventive.

Synthese
En conclusion de ce chapitre, que retenons-nouesla@ifférents points de vue conceptuels
sur les notions d'activité, d'action et d'acte?
Parmi les trois termes possibles, nous garderorfag@e préférentielle celui d'activité, qui
concentre a notre avis des caractéristiques patdagour notre sujet d’étude :
- I'idée d'un faire intégrant la dimension du pdudagir

- une dimension fondamentalement sociale, qui plawdividu au contact des autres et du
monde physique

- I'idée de ce qui est motivé par un besoin

- un possible enrichissement au contact de latééaditérieure
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- I'interaction entre activité intérieure et exéénie, et activité intellectuelle et pratique, cast

dire entre une pensée rationnelle théorique epensée rationnelle pratique

- la non-réductibilité de l'activité a l'activité dravail et la prise en compte d'échanges &
différents domaines de vie

- la possibilité d'éprouver ses capacités et gaitels, de mobiliser ressources et créativité

- une source d'expériences et d'apprentissage

- un lien fort a la vie, par opposition a l'inentjei est synonyme de "mort sociale".

rrrrr

gu’elle médiatise le rapport a soi, aux autreslattget de travail.

Nous avons passé en revue les concepts d’actiVéaétion et d’acte, qui mettent

ntre

ce

toutes en jeu l'idée d'un faire de I'étre humain lemt a des rapports sociaux dans une

multiplicité de sphéres, et favorisant une formeéhdisation de soi. Nous avons cerné ce
unissait et ce qui différenciaient les termes @éét et de projet. Nous allons maintena
pour conclure notre partie théorique, tenter ctaféir les concepts-clés de notre étu
maladie, projet et activité, pour montrer que, ca@nément aux représentations habituel

ces termes ne sont pas dissonants et peuvent entcerrespondance de fagcon étonnante.
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1.6. Maladie, projet et activité

Comme nous l'avons vu, la maladie chronique cargstiine expérience de déliaison
qui engendre un repli sur soi et la réévaluatiorsale mode de vie. Cette derniére passe par
une activité intérieure, une réflexivité stimuléar iéprouvé du ressenti corporel du sujet. Il
éprouve ce gu'il ne peut plus faire, il mesureif@rénce par rapport aux autres. D'emblée, la
pathologie provoque une activité cognitive d'évatuade la part du sujet souffrant, le plus
souvent sur le versant de la perte.

Nous avons évoqué le fait que la maladie invalielaehtraine un travail de
coopération active du patient a ses soins, quuvdeda de la seule sphére médicale. D'autres
activités sont induites par le travail de santée @atient peut participer activement au chemin
qui le conduira vers un rétablissement. En outnen® doit pas minimiser les répercussions
sociales de la maladie, notamment en ce qui coadercapacité de gestion de son propre
devenir. Les activités déployées par le sajetour de la gestion de sa maladie sont donc
importantes et le plus souvent ignorées.

Ce faisant, nous nous autorisons a penser queijkts snalades développent ainsi des
savoirs et des savoir-faire transposables dandrdadomaines. Ainsi Lhuilier & al. (2010)
montrent que le milieu professionnel est aussindrat ou se déploie le travail de santé pour
les malades du sida, qui vont adopter des stratggar faire face aux fluctuations de leurs
capacités de travalil. Il s’agira par exemple d’

"@viter les taches éprouvantes physiquement, ounaltdes taches plus ou moins

dures physiquement, organiser I'espace de travailrgeviter de porter, organiser sa

journée de travail en fonction de la fatigabiliBnénager ses rythmes et ses horaires

de travail' (p. 11).

De la méme fagon, les recherches sur les traveslleieillissants montrent que ceux-ci
compensent le déclin de leurs performances en sedeerapidité et de mémoire par leur
degré d’expertise (Salthouse, 1985, p. 117) etlgpdravail en coopération avec d’autres
(Smith, in Baltes, 1996, p. 261). Nous avons ddmerché a montrer que maladie et activité
ont partie liée. Prendre en compte la singular® akctivités déployées par les sujets porteurs
de maladie chronique renouvelle le regard portéstie expérience et la compréhension des

processus, par lesquels passent les individusrpmwestir I'avenir.
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Cette part active du sujet souffrant laisse augigristence d’'un possible espace pour
penser la réorganisation d'un projet, car avemtapriation de son identité remaniée, la
personne malade chronique commence a se réinstaime de nouveaux investissements
comme projets de vie, dont le projet professionpelt étre partie prenante. Le projet peut
constituer un levier de dégagement de la maladieédendamment des injonctions
institutionnelles qui poussent les individus aeetiaboration, le questionnement intime des
personnes malades porte sur ce qu'elles vont podaioe avec la nouvelle donne que
constitue leur état de santé. Le projet donne dlonsens au parcours professionnel et aide a
s'approprier la nouvelle identité de malade. Aimsgladie et projet sont des notions en

tension.

Par ailleurs, a linstar des théorisations du prage référence aux personnes
physiologiquement et socialement handicapées, gttemt en avant la nécessité de fonder la
construction de projet pour ces publics sur de$isedans concrétes, il apparait que le
concept de projet gagne a étre associé a celuiivitdc le passage par cette derniere
favorisant I'éprouvé des capacités, le développenwexpériences positives et de
compétences, la revalorisation du sentiment dadfié personnelle ainsi que la possibilité de
projection dans l'avenir. Cette expérimentationaftaparticulierement pertinente pour les
malades chroniques, dont les repéres identitaimegté bien souvent bousculés. De la méme
facon, les travaux scientifiques sur la thématiglue travail comme opérateur de santé
(Sivadon, Tosquelles, Clot, Dejours) laissent pensgle, dans les situations de

AN

"désceuvrement imposé" comme le chdmage, la placdiath, la mise en invalidité pour
“inaptitude" (Lhuilier & Litim, 2009), le retour Bactivité au sens large aide a la restauration
de I'estime de soi et du lien aux autres. Poumpoddics-la tout particulierement, la mise en
projet ne doit pas étre déconnectée de l'actiii¢ géme si elle ne releve pas du travail au
sens strict, peut recouvrir les mémes fonctionsates; utilitaires et identitaires (Lhuilier &
Litim, 2009, p. 91). Il nous apparait que, alore d@ sujet se transforme dans l'activité en

intégrant I'expérience de la maladie, 'activiiénahte le travail de projet.

Apres avoir exposé les fondements théoriques ssgqueds s'adosse notre
questionnement, nous allons aborder le cceur mémmeile étude, en explicitant dans un
premier temps notre problématique et les axes éitigation que nous souhaiterions
développer, puis en présentant nos résultats.
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2. Etude
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2.1. Problématique et axes d'investigation

Nous avons vu que la survenue d’une maladie chuendgnstitue une rupture dans la
vie desindividus, qui les conduit souvent a repenser faojet professionnel, soit parce que
les exigences de la maladie ne leur permettentddxercer la méme activité qu’auparavant,
Soit parce que cette expérience transforme leyrord@u travail et donc la fagon d’envisager
leur vie professionnelle. Par ailleurs, nous aviodgjué que la notion de projet est devenue
une référence obligée dans les discours sur lésqoels éducatives et de réinsertion sociale.
Paturet (2002) considere le "projet® comme le famkir des institutions et le moyen
privilégié de riposte et d'adaptation aux inced#tsi de la conjoncture économique et
politique. En cela et a I'appui de la littératute ks problématiques d’orientation des publics
précaires, il apparait bien souvent comme un modee adapté au public en difficulté

d’insertion ou en situation de déliaison.

Nous établissons un paralléle entre ce qui se gemsdes populations précaires et les
personnes malades chroniques en matiere d'origmtalious nous interrogeons sur les
processus a I'ceuvre dans la fagon dont ces desrgersstruisent leur projet professionnel, sur
leur trajectoire, sur les étapes par lesquelless gflassent, les démarches effectuées, les
ressources mobilisées, les stratégies mises erecetile role que peut jouer I'activité dans
cette élaboration. En effet, comme nous I'avonggéeadans notre partie théorique, Pouyaud
et Guichard (2010) ont montré que l'activité joue rdle dans I'élaboration du projet. Par
ailleurs, nous avons vu que les théories mentaliseanblent impuissantes a répondre aux
problématiques de projet des personnes vulnérablesgns large. Aussi, notre objectif vise a
observer et a analyser la construction du projetegsionnel au prisme des activités passées,
mais aussi présentes et des plus gquotidiennes. Nows demandons dans quelle mesure
I'activité enrichit, transforme ou structure le jptodes sujets gravement malades. Dans un
premier temps, nous nous interrogerons sur lesfamations qu’opéere la maladie dans les
différentes sphéres d’activités des sujets. Quengdadans la représentation de soi,
I'expérience de la maladie? Comment les activigisvent-elles étre mises au service des

ce gu'il a fait dans le passé. Comment prend-tiorca@mpte I'expérience de travail des
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personnes? A quelles conditions le projet profesmb peut-il étre envisagé comme un

instrument de restauration du pouvoir d'agir?

Nous rappelons que notre étude se situe du peinud des personnes concernées et
non du point de vue des dispositifs d’accompagnémiedes professionnels qui les mettent
en ceuvre. Nous faisons en effet I'hypothése quuoedleure connaissance des processus
d'élaboration de projet, en nous plagant du pomtvde de la subjectivité des acteurs
concernés, pourrait étre ultérieurement sourcesdignements pour les professionnels de

I'orientation qui les accompagnent.

« Axes d’investigation

Comprendre les processus et dynamique a I'ceumeldaonstruction de projet pour
les sujets souffrant de pathologies chroniques wounduit a faire un détour par les étapes de
la vie avec la maladiegar les transformations provoquées par la maladig avoir un
retentissement sur la facon dont les personnesprojéter leur retour a I'emploi. Ainsi, nous
dégageons quatre axes d’exploration, afin d'ordotesedifférentes étapes d'analyse de nos

données :

Premier axe: nous envisageons que la maladie chronique coasiite rupture dans le mode
de vie et le systeme d'activité des personnese&eilseraient déstabilisées par la survenue
de la pathologie, ce qui engendrerait une transitiom des personnes tant au plan physique

gue psychique, ainsi qu’un renouvellement de lgalsurs et de leur rapport au travail.

Deuxieme axe: nous supposons que c'est par I'épreuve de sos dactivité et la
confrontation a la réalité que les personnes pdussaluer leurs capacités, se reconstruire et
remettre en route un projet professionnel. Aineysipensons que les personnes malades ont
besoin d'éprouver leurs capacités, de les mettépeeuve de la réalité a travers différents

types d'activités, notamment les plus quotidiennes.

Troisieme axe: le projet n'est pas issu d’'une construction pueetrmentale dans un temps
préalable a l'action, mais se construit dans I'eMde des activités de la personne et se
réorganise dans le cours de celles-ci. Les persomaéades chroniques repensent leur projet

en lien avec I'expérience vécue.

117



Quatrieme axe :En nous fondant sur une définition de I'activiguis de la clinique du travail
mais prenant aussi en compte les activités nomi&asa nous postulons que l'activité de
travail et l'activité hors travail des personnedan@s chroniques sont une ressource pour
dévoiler des savoir faire et des savoir étre régdales dans la sphére du travail, et donc pour
I'élaboration du projet. Car, selon Lhuilier et(2010),

"les reconversions professionnelles peuvent coestides opportunités de transfert

de compétences personnelles [...] le souci de rapistorme le rapport a soi et au

monde [...] D'autres construisent un nouveau prgjetfessionnel a partir des traces

du passé, celles des formations initiales ou degsléestés suspendus
Il nous semble que des expériences et des compétemtjuises dans un domaine de vie
peuvent étre investies dans un autre et notamnad k& domaine professionnel, et que la
construction du projet a besoin de s'élaborer dlangvité et non dans une suspension de
I'activité.

Ces axes d'investigation constituent les lignesctlices sur lesquelles nous nous
appuierons pour I'analyse des matériaux que noossagollectés. Avant de procéder a cette
derniere, nous présenterons la meéthodologie dliatdgion qui a présidé au recueil des

données et a leur interprétation.
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2.2. Méthodologie

Notre étude s’inscrit dans le cadre d'une recheedt®n plus large, issue d'un
partenariat entre la cité des métiers a la Villettélncd, et visant deux objectifs : 1) I'étude
des freins et des leviers au maintien ou au retoliemploi des personnes atteintes de
maladies chroniques; 2) la mise en place d'actjonpermettraient au plan individuel et dans
les entreprises de faire évoluer la situation,etle sorte que l'activité ou le travail ne se fasse
pas au détriment ni de la santé des personnes la derformance des entreprises. Cette
recherche-action est donc constituée de deux vdlietiervention : un volet en direction des
personnes malades et un volet en direction despiges. Notre participation s’est limitée au
volet concernant les patients. Il convient danspremier temps d'expliciter ce qu'est une

recherche-action.

2.2.1. Qu'est-ce qu’une recherche-action ?

Une recherche-action est a la fois une démarcheedeerche faisant appel a la
participation des personnes concernées pour réflécHeur situation, et une méthode
d’intervention, qui vise un changement, a savoiddgeloppement conjoint du sujet et de la
situation. Kurt Lewin est une des figures fondasice I'action-research, qui est apparue aux
Etats-Unis dans les années 1940. Elle désignait lpowne "expérimentation dans la vie
réelle" et "une activité de recherche hors labamtoniversitaire en milieu naturel liee a des
problemes d’action” (Dubost, Lévy., 2003, p. 398.recherche-action a pour but d'impulser
une dynamique d'action et de transformation, tanni@eau individuel que collectif. Elle
prend sa source dans une demande et des préooaispdi terrain, mais vise la production de
connaissances scientifiques. Comme I'écrit LhufR&06, p. 65), "c'est dans la mesure ou ces
connaissances résultent d'un processus de co@péedtd'un apprentissage collectif que des
effets de changement sont perceptibles”. Dans kticle sur "recherche-action et
intervention”, Dubost et Lévy (in Barus-Michel &t 2003) rappellent que

" les recherches conduites dans une perspective ceemehe-action ont [...] été

reliées a des pratiqgues de changement [...] elleséssmtent a la fois une démarche

"Inca : Institut national de lutte contre le cancer
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originale de recherche spécifiqgue aux sciences ‘thlomdime et une méthode

d’intervention visant des changements individuetso#ectifs" (p. 391).

Dubost et Lévy citent une définition du britannig@apoport, qui explicite le lien entre les
termes d’intervention et de recherche-action : jgirqui répond"” a la fois aux préoccupations
pratiques d’acteurs se trouvant en situation probtéue et au développement des sciences
sociales, par une collaboration qui les relie selom schéma éthigue mutuellement
acceptable™ (ibid., p. 391).

Cette méthode d'intervention implique une recomnsiittn des rapports entre action et
recherche. Elle récuse l'opposition traditionnealte recherche scientifique entre pensée et
action et tend au contraire a réarticuler la theéaria pratique : "la recherche-action est fondée
sur I'hypothése que des savoirs de portée génpealeent étre produits [...] a partir de
I'expérience directe des acteurs et relativemetésasituations singulieres” (Dubost, Lévy,
2003). Ce positionnement méthodologiqgue modifigpdature habituelle du chercheur, qui
n'‘est plus ici "extérieur par rapport a la situatiétudiée mais impliqué dans l'acte de
recherche" (Lhuilier, 2006, p. 67). Acteurs et chewurs collaborent pour tendre a la
résolution de problémes sociaux : "[I'interventjpsychosociologique] consiste a mettre en
place avec les acteurs des dispositifs (enquéteusiion de groupe, analyse de processus,
observations...) facilitant des échanges entreatdésurs concernés et un travail a partir de
leurs perceptions, représentations, sentimentsh@buLévy, 2003, p. 392). De fait, I'analyse

de l'implication et de la subjectivité du-de la eur-euse fait partie du travail de recherche.

Une part de notre intervention, qui, rappelonsslest située au niveau des personnes
atteintes d’affections invalidantes, s'est adoss@ette méthodologie a travers I'animation
d’un dispositif expérimental collectif d’échangasre personnes malades chroniques appelé
"clubs Maladies Chroniques et Activité" (MCA). Nouws/ons par ailleurs réalisé des
entretiens semi-directifs de recherche avec 35ggaanhts volontaires a propos de la facon
dont ils élaboraient leur projet professionnelpetis avons proposé un accompagnement en
orientation pour 16 participants, qui ont solliaité suivi individualisé. Le recueil de données
a donc consisté a collationner les propos desggaatits aux clubs et a en faire la synthese
dans des comptes-rendus a leur destination, adggarles personnes volontaires sur la fagon
dont elles s’y prenaient pour €laborer leur prajecours de un entretien de 1h30 a 2h, puis a
mener un a trois entretiens d'orientation avec dagts qui sollicitaient un conseil
individualisé dans I'élaboration de leur projetuPoous, ces trois types de données relevent

d'une démarche, ou les participants sont assoei@aahiere étroite a toutes les phases de
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I'enquéte ou de la recherche participative, devedanfait des co-chercheurs (Paillé &
Mucchielli, 2012, p. 88-90).

Nous notons une grande proximité entre ce qui diedians les clubs et ce qui s'est dit
dans les entretiens individuels de recherche etedtation, car une part importante des
échanges, qu'ils soient en individuel ou en caflggbrtait sur I'explicitation du parcours des
personnes (parcours dans la maladie, parcoursrdetion, parcours professionnel). Cette
mise a plat du chemin réalisé a mis souvent a @lms questionnements transversaux qui
étaient abordés lors des clubs, comme dire ou l&imealadie sur le lieu de travail, demander
ou non une RQTH prendre le risque de changer d'activité professible, de s'établir en
auto-entrepreneur, etc. Nous avons observé degpgegwnts dans ce qui pouvait s'exprimer,
qui nous ont conduite a regrouper ces donnéedest @aiter de fagcon conjointe. S'agissant
d'une recherche qualitative, nous n'avons pas ls&onstitution d'un échantillon de
population représentatif sur le plan statistiquaismplutdt a présenter une diversité de
situations et un panorama des grandes tendanc&®esp Nous allons mettre en perspective

ces trois sources de données.

2.2.2. Le dispositif collectif MCA

Le dispositif MCA s'inscrit donc dans une recheralbBon, qui vise ici & mieux
comprendre la question de l'insertion et la plage whalades chroniques dans le monde du
travail. Il est concu comme un lieu d'échangeseentrercheurs et personnes malades en
activités, ou souhaitant en reprendre une, auteua duestion des conditions d'un travail a la
fois favorables a leur santé et réalistes vis adews objectifs de productivité des entreprises.
Les clubs sont envisagés comme un instrument dédion facilitant le transfert
d’expériences et les échanges d’'informations. lissudsions entre participants et chercheurs
permettent de mutualiser des idées, des connaesanc les droits sociaux du malade et de
mettre en partage des stratégies pour accédernmplfe ou s’y maintenir. En mettant
I'activité au centre du dispositif, tant du poirg due du contenu des échanges que de son
objectif général, a savoir construire des ressauindividuelles et collectives pour accroitre
la capacité d’agir des individus qui a été altggael’épreuve de la maladie, la méthodologie

d’intervention mise en ceuvre nous semble congrusrge notre problématique.

8 RQTH : Reconnaissance de la Qualification de Tilewm Handicapé.
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L'information sur l'existence de ce dispositif estsurée par une plaquette de
présentation des clubs MCA diffusée par les paitesale I'étude, dont la Cité des métiers a
la Villette (voir annexe 2). Un site internet (httmaladies-chroniques-activite.org) est dédié
a la recherche-action. La participation au clubpsge un entretien préalable avec une des
chercheuses, afin de connaitre la situation deslsopne, sa demande et de lui présenter les
objectifs et le fonctionnement du dispositif. Desrlinscription, les personnes sont informées
que, par leur participation, elles contribuent a techerche scientifique qui postule que d'une
part, les échanges d’expériences pratiques enteerracsur comment vivre et travailler avec
une maladie chronique sont source d’enseignementsles chercheurs ; et que d'autre part,
les clubs, a travers le partage d’idées et leuurgtdes participants, incitent les individus a

I'action en s’essayant a différentes manieres ne &vec la maladie.

En outre, chaque séance fait I'objgin compte-rendu élaboré par les chercheuses. Ce
dernier est envoyé a chaque participant et lui pemhe garder une trace des échanges, d'y
revenir éventuellement a la réunion suivante elatser cheminer sa réflexion a l'appui de
ces écrits (voir annexe 6). Ce compte-rendu neé&end pas exhaustif et ne présente qu’une
facon d’interpréter ce qui s’est dit, les personsest donc encouragées a venir corriger ou
compléter ce qui ne leur conviendrait pas. Il gt 'occasion de relancer la discussion sur
des points insuffisamment abordés, ou qui susaieadre des réactions.

Deux clubs MCA ont fonctionné entre octobre 2010jugh 2012 a raison d’une
rencontre de trois heures tous les mardis en quizegroupe a fonctionné des octobre 2010
a la cité des métiers a la Villette en aprés-ndi.deuxieme groupe s’est ouvert en mai 2011
en soirée dans les locaux de I'Inetop/ClarChaque groupe est animé par deux
intervenante¥. Le club du soir a pour caractéristique de dégartegrouper des personnes
malades chroniques ayant déja repris une activategsionnelle. Etant donné la difficulté a
fidéliser un nombre suffisant de participants emésy nous avons décidé en janvier 2012
d’ouvrir aussi ce deuxieme groupe a des particgpafdyant pas encore repris une activité
professionnelle. Nous nous étions en effet aperguesles deux types de publics (clubs de

I'apres-midi et club du soir) avaient souvent desbfgmatiques proches et s’interrogeaient

® Un premier groupe a débuté en aprés-midi en oetdbi0. Devant le nombre de participants qui stissait,
un deuxiéme groupe s’est ouvert en aprés-midi., fuoar répondre au besoin de certaines personriesequ
pouvaient plus assister aux clubs de I'apres-madirgcause de reprise d’'une activité professionndlla été
décidé de proposer un club en soirée et de ne m@nsgu’'un groupe en aprés-midi.

% Anne-Marie Waser, sociologue au Lise et coordicatde I'étude et Nathalie Rousset, psychologuieyent
le groupe de l'aprés-midi, Dominique Lhuilier, pefeure émérite en psychologie et moi-méme avarishmg
a I'animation du groupe du soir a L'Inetop/Cnam.
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sur la construction d'un nouveau projet professbaprés I'épisode aigu de I'événement de
santé qu’ils venaient de traverser, et cela ména@djles personnes avaient repris un emploi.

Nous avons personnellement animé en tout 13 cluine diurée de 2h30 chacun.

La thématique qui sert de fil directeur aux échangs la question de la conciliation
de la préservation de la santé avec les exigencésadail : quelles sont les conditions d'un
travail en santé? Le nombre de participants vagiesé@hnce en séance selon la disponibilité
des personnes, allant de 3 a 15 personnes. Lefeerdians le groupe s’effectuent a tout
moment, sous réserve d’avoir été recu au préa@blentretien individuel par les animatrices
pour s’assurer du profil et des attentes de laopeies. Le principe de sélection des personnes
a reposé sur l'intérét pour la question du maintierdu retour a l'activité. Toute personne
peut quitter le groupe a tout moment, et commelbboeemble. L’animation repose sur une
dynamique fondée sur la libre expression des paatits et la régulation des échanges entre
pairs. La séance s'ouvre sur la sollicitation dauge a réagir au compte-rendu de la séance
précédente. Puis, chacun expose tour a tour satisiiuet ses préoccupations du moment,
concernant la maladie mais surtout le retour éwdrduune activité professionnelle et les
démarches entreprises a cet égard. Ensuite, ledreerdu groupe réagissent a ce qui a été
exposé, par libre association d’idées ou échangepdriences. Parfois les séances sont
structurées autour d'une question de départ, @lleqehaque participant apporte des €léments
de discussion issus de son propre vécu, par exerfgaieil demander une Reconnaissance de
la Qualification de Travailleur Handicapé (RQTH)Faut-il dire ou taire sa maladie sur son
lieu de travail? Les intervenantes synthétisenptepos pour permettre a chacun de rebondir
sur ce qui a été dit. Elles veillent a présenggullibre du temps de parole, afin que chacun

ait I'occasion de s'exprimer a un moment donn@déance.

Voici un panorama des questions débattues damtules :

- La question des droits des malades. Quels s®fit-iDifféerence entre statuts
RQTH"Yinvalidité/ inaptitude ? Faut-il demander une RQ®t non ? A qui ? Quel est le
délai d’obtention ? Quel est le réle du médecintrdwail dans cette attribution ? Pour quoi
faire ? Faut-il la faire valoir auprés de I'emplay® A quoi donne-t-elle droit ? Faut-il ou non
parler de sa maladie a 'employeur, aux collegu@uand et comment peut-on demander un

mi-temps thérapeutique ?

' RQTH : Reconnaissance de la Qualification de Tilews Handicapé.
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- La question de la gestion de sa nouvelle vie &vecaladie et notamment gérer son énergie
entre I'engagement dans I'activité, bonne pour lerah) et son excés qui se paye par une
recrudescence des symptdbmes. Comment répartir jandé énergétique entre l'activité
professionnelle, la vie extra-professionnelle stdémarches administratives?

- L'évaluation d'un état de santé physique et mes#fisant pour pouvoir entreprendre
guelque chose : un bilan de compétence, une fasmaitne recherche d’emploi....

- La lourdeur et la complexité des démarches queedbfaire les personnes pour accéder a
une formation ou un emploi.

- Le vécu de la situation de travail actuel, ldatiens avec les collégues et la hiérarchie, la
reconnaissance ou non de la maladie dans I'erdeepri

- Comment tenir au travail malgré les séquelles ardidie, notamment la fatigabilité.

- Le r6le du collectif de travail dans l'acceptatiadle 'aménagement de poste (taches,
horaires). L'expérience du mi-temps thérapeutique gu'il engendre vis a vis des collégues.
- Reprendre a plein temps aprés une période demmps thérapeutique.

- Les différentes facons de rompre avec I'empldéaeur : démission, licenciement pour
inaptitude, rupture conventionnelle...

- Le travail sur le projet. Différents types de qumst ont été abordées : "qu’est-ce que vous
aimeriez faire si vous n'aviez aucune contraint@@'bien "comment combiner un désir de
sécurité avec un désir de liberté?", "qu'attend-tFane activité, d’'un travail en entreprise?",
"quels sont les avantages et inconvénients du itraara indépendant, de la fonction
publique, de I'emploi salarié dans le privé?", 'lgs®nt les freins et les obstacles a la mise en
place du projet?".

Les intervenantes du groupe de I'aprés-midi oappsé en outre aux participants qui
le souhaitaient un "outil" d’aide a I'élaboratiomn grrojet (voir annexe 3) qu’ils pouvaient
remplir a domicile et mettre en discussion au skirclub. Cet outil a parfois été repris en
individuel, lors des entretiens d’orientation.

En recréant du lien social, le club MCA est un Reateur”. La dynamique de groupe
stimule l'activité des individus dans leurs démasshet engendre de la solidarité. La
rencontre avec des pairs, qui partagent ou onagéartette expérience de vie avec la maladie,
constitue aussi une motivation forte pour les pgrdints : chacun cherche dans le groupe le
soutien des semblables sans avoir a se cacher,justdeer, a argumenter la réalité des
troubles et des symptdbmes, ni supporter la suspiades "bien portants” ou leur
incompréhension. Une entraide s’établit peu a peaiweecertains, prenant la forme d'un
échange de services (aide a I'élaboration d’'unidngsartage de projets communs, possibilité
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d’expérimenter une technique nouvellement acquise un volontaire, etc.). Ainsi les

participants puisent dans le collectif des poirgppui qui restaurent la confiance en soi, tout
en permettant un "recentrage sur la réalité". Chgut s’exprimer face aux autres, prendre
sa place, dans le groupe, et trouver non seulenm@nicoute et du soutien psychologique,

mais aussi des points de vue différents et des nsoyagir efficacement.

Comme nous l'avons dit, a I'issue de chaque seameeproposition de compte-rendu
est envoyée a chaque participant avant la prochaimeontre. Ainsi, trente-et-un comptes-
rendus de clubs ont été dépouillés et ont constituéles éléments des données recueillies

pour notre analyse qualitative de contenus (vaieas 6).

2.2.3. Les entretiens d’orientation

Si les clubs MCA sont une ressource pour sortirl'delement et déprivatiser
I'expérience de la maladie, il s’avere qu'ils onssh leurs limites, puisque gqu’'un certain
nombre de personnes ont éprouvé le besoin d’un isgividuel pour élaborer leur projét
En effet, 27 entretiens d’orientation ont été meaesc 16 personnes demandeuses d'un
accompagnement rapproché, le nombre de rendezallans de 1 a 3 par personne, pour une
durée moyenne de 2 heurépar rencontre. Les entretiens d'orientation pipgitt de la
recherche-action et sont pensés également comrats alg recherche. Ils n'ont pas toujours
été enregistrés, car notre positionnement de diareene se prétait pas a une progression
préétablie et structurée des rendez-vous. Il ssagispour nous de co-construire un
accompagnement, de suivre la personne au plugdprésn cheminement de pensée et de sa

demande. Par contre, ces entrevues ont fait I'abjete prise de notes systématique.

Les pratiques d'orientation mises en ceuvre ne mmsifondamentalement différentes
de celles avec un public ordinaire. Elles ont &écoes a l'appui de notre expérience
d'accompagnement en orientation aupres des adotesee situation de handicap : "Si la
conduite d'un entretien avec un adolescent handlicap nécessite pas de technique
particuliere, il n’en reste pas moins que la dinmmspécifique du handicap peut prendre une
place plus ou moins grande, selon sa gravité &dan dont il est vécu par la personne.”

(Mezza, 2009, p. 26). Ici, nous nous attendons quégles nous confrontent a des questions

12 Deux types d'accompagnement individuel ont étéqsés au sein du club : 1) un accompagnement dit de
"pré-orientation" assuré par une psychologue dknice, Katy Hermand, pour les personnes qui seaisert
psychologiquement éloignées de I'emploi; 2) un eqagnement au projet d' orientation assuré parméone,

en tant que conseillére d'orientation-psychologue.

13 Le nombre moyen d’entretiens d’orientation réaéiséde 1,6 par personne.
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spécifiques liées a des problématiques d'adultes)acompatibilité des pathologies avec les

métiers.

Le déroulement des entretiens est pensé de la fagoante : la premiere partie de
I'entrevue consiste a prendre connaissance déulatisin de la personne et en une mise a plat
de son histoire et des démarches déja effectudesjeas des techniques d'entretien comme le
reflet, la reformulation et les questions ouvertéke conseil en orientation s’appuie sur la
création d'un lien intersubjectif entre le congilet le consultant, ou le professionnel va
accueillir la parole de l'autre, et I'aider en g&fhissant ses messages a la mettre en forme, a
lui donner du sens, et permettre de le soutengujasl’élaboration d’'un projet" (Mezza,
2009, p. 25-26). Cette facon d'intervenir s'arqaet® également sur ce que nous savons de
I'importance de la prise en compte de l'identitéleeta question du sens pour les personnes
déficitaires (Moyse, 1996). Il s'agit d'évaluerclannaissance que le sujet a de lui-méme, la
fagcon dont il vit son déficit et sa motivation. @epremiere partie de la rencontre en face a
face permet donc de répondre partiellement a nestigms de recherche, notamment en ce
qui concerne le vécu subjectif de la maladie, lgpost au travail et la projection dans
'avenir. En outre, cette phase d'entretien, qwiofse ['historicisation de la personne et
I'appropriation de son parcours, conduit a "y ydirs clair" dans le chemin parcouru, dans les
motivations. Elle donne le sentiment au sujet é'étouté et d'étre pris en considération dans
sa singularité. Elle favorise la réflexivité epdicitation de la demande. En fonction de cette
derniere, il s'agit dans un second temps d'explesmtéréts et les valeurs de la personne a
travers le récit de ses expériences professiormetlde hors travail, en vue de faire émerger
ses représentations personnelles. Il s'ensuitavmitrde confrontation de ces derniéres avec la
documentation disponible pour construire des casaaices. Concrétement, il s'agit d' aider a
la recherche d' informations et au tri des donméeseillies, en vue d'élaborer des pistes de
solution concrétes, ou encore de favoriser I'exgioasdes dilemmes et des arbitrages a opérer
afin de parvenir a une prise de décision. Ce ttasaiffectue sur plusieurs entretiens,
favorisant 'accompagnement du consultant danfiéenmement de sa réflexion, au prisme

des démarches qu'il aura pu effectuer en complément

Etude de cas La maladie (VIH% a conduit Lam (51 ans) & différents moments deisa
revisiter son projet professionnel. Lorsque nouselgcontrons en avril 2011, Lam est|au
chémage depuis 9 mois, mais il veut profiter deteraps pour repenser ce dernier. |La

¥ VIH : Virus d'Ilmmuno Déficience.
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premiére phase du travail d'accompagnement de leasegar I'exposition de sa situatior
I'explicitation de sa demande. Il ne veut pas mime une activité professionnelle avg
d’avoir clarifié ce qu’il veut faire et amélioreors employabilité. L'adresse a un tiers,

l'oblige a mettre en mots sa penseée, l'aide mdeifesnt dans cette clarification. Il expose
démarches qu'il a déja entreprises : il a déja suiatelier d’'emploi organisé par I'Agefiph
a la cité des sciences; Il y a revu la rédactiorsale curriculum vitae et a travaillé |

entretiens d'embauche. Il veut a la fois évoluefgasionnellement et changer de statut e

stabilisant dans une entreprise. En effet, il @ditBe en intérim par choix pendant 15 ans.

établit des liens a posteriori entre son parcoufepsionnel chaotique et sa maladie, qu
largement ignorée pendant des années. Lam exdegatdes ateliers de couture, ce qu' i
veut plus faire. Il recherche un poste, qui puissglober 'entiereté de ses expérien
professionnelles et avoir la responsabilité coneptBune tache j€& voudrais un travail qu
arrive a englober tout ce que je sais faire [.l]yia le patronnier, le modéliste, tout €
parcellaire, ce qui fait que s'il y a un problerms, on n'a pas une vision compléte,
probleme on ne peut pas le résoudre [...] maintér@nque je veux c'est un travail @
englobe tout ca"Ainsi, il voudrait travailler comme créatif plut@gfue comme technicier
c'est-a-dire étre embauché comme styliste et namo patronnier, comme ce qu'il a fi
précédemment. Lam définit ce qu'il recherche psifesellement en opposition a ce qu'
connu précédemment et avec I'ambition d'évolueestl a la recherche d'un poste et
conditions de travail spécifiques, qui fassent a@pene certaine liberté d'action et a
créativité. Il expligue en outre qu'il voudrait nemettre sa pratique a des jeunes
formation. Il relate qu’il a déja eu une expéried@nseignement de quelgues mois dans
école privée de couture. Il a alors découvert cengului convenait pas en matiere

pédagogie. Il a appris que pour transmettre, it @portant d’encourager les personnes
pouvaient avoir des blocages. Il s'appuie ausssayropre expérience d'éléve pour se f
une idée de la fagcon dont il a envie d'enseighestitres critique sur la facon dont il a

jusqu'a la, accueillir les stagiaires en entreprise

A ce moment de I'entretien, nous identifions lact@n de transmission que veut exer
Lam comme celle de maitre d'apprentissage, dans emteeprise. L'information su
I'existence d'une telle fonction constitue unetaéte révélation pour Lam. Nous expliqug
les conditions d'acquisition d'un tel statut, qupgose une stabilité dans I'entreprise. N

inventorions les autres possibilités d'étre entmesd'enseigner : a I'Education nationale
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15 Agefiph : Association Pour la Gestion des Fonds itnsertion Professionnelle des Personnes Hapdies.
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plus particulierement dans les lycées professienndbnt les enseignants sont

traditionnellement issus de I'entreprise, mais iadss s des centres de formations

I'apprentissage et dans des écoles privées. Lawudér ces différentes possibilités. G

informations l'incitent & se renseigner plugcisément sur les emplois dans les centre
formation a l'apprentissage, et a contacter leorattde son académie a propos
recrutement des enseignants. Lors d'un deuxiengezevous, Lam fait part des informatio

Q-

es
s de
du

ns

qgu'il a recueillies sur les possibilitées de devgmiofesseur, soit comme contractuel soit

comme titulaire. Mais des contraintes de concodes,niveau de diplome et de délais

d'inscription lui font écarter cette éventualitaipbinstant.

Peu de temps aprés nos entrevues, Lam, qui aremdin d' indemnités de chémage, a |é

contraint de reprendre, au début de I'été 2011eraploi en province dans un atelier
couture. Sa période d'essai ne s'est malheureusgrasntransformée en CDI pour d
conflits de valeurs avec son employeur, et Lanaasbuveau a la recherche d'un emplo
octobre 2011. Cette nouvelle déconvenue le convd#fmitivement qu'il ne peut plu

travailler comme auparavant et il revient a l'idéedevenir formateur dans le domaine de la

couture. Début 2012, Lam parvient a trouver et afasee financer une formation g

e

formateur pour adultes a I'Afpa durant 9 mois.dus recontacte pour l'aider a trouver des

lieux de stages. Aujourd’hui, Lam a validé sa fdram il envoie des candidatures a des

écoles a qui proposer ses services et envisagedmis®tablir a son compte. Il s'est eca

deux ans depuis notre premiére rencontre. Nousairse clairement les oscillations dans

ulé

projet de Lam, entre un désir de changement edtteir a un projet dans la continuité pour

cause de contingence matérielle, avant de repéstiument vers une évolution de carriérg.

2.2.4 Les entretiens semi-directifs de recherche

Nous avons éprouvé le besoin de mettre en placeyleh du dispositif collect

d'échanges et de lI'accompagnement en orientatapogé aux participants des clubs M

if
CA

précédemment exposes, des entretiens de recherchdivduel, car il nous a semblé que ni

I'un ni l'autre de ces dispositifs ne suffiraiemépondre a notre problématique de construction

du projet, ni a "attraper” la question de l'acéwjui y préside.

L’entretien semi-directif de recherche est uneagitin dialogique entre une personne

et I'intervenante-chercheuse. La situation d'ei@nepermet d'avoir acces a "I'expérience du

monde a partir de I'expérience qu'en font le syjedillé & Mucchielli, 2012, p. 140). Cette
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posture releve de la phénoménologie. Selon les dauteurs précités, "l'examen
phénoménologique des données, c'est I'écoutelénitampléete et totale des témoignages
pour ce gu'ils ont & nous apprendre, avant que soymns tentés de les "faire parler™(Paillé
& Mucchielli, 2003, p. 70). Cet examen consistalariher la parole avant de la prendre soi-
méme" (ibid.). En dégageant la trame principale éednements observés, il permet de
reconstituer le vécu des sujets et le point dedaseacteurs. Le chercheur accorde ici de la
valeur a l'expérience de l'autre. Le positionnensintchercheur tel qu'il est décrit dans
I'examen phénoménologique nous parait cohérerdraplémentaire avec sa posture dans la
recherche-action. Loin d'une position d'expertedke le place dans une position clinique au
coOté de l'interviewé, a "lI'écoute de l'altéritéai(le & Mucchielli, 2003, p. 71) : "il faut cerner
la logique a l'intérieur de laquelle s'insere lmaégnage de l'interviewé" (ibid.). Comme pour
la recherche-action, la connaissance ne peutrieis&parée des données de terrain dont elle
est issue : "une théorisation dont seraient ab&esteur, son monde-vie, son histoire serait
une théorisation sans corps" (ibid.). Ainsi, lesretiens de recherche n’étaient pas prévus
dans le protocole initial de la recherche-actiehgtril a été concu par Waser, coordonnatrice
du projet. lls ont été mis en place a notre initeggtet ont été, nous semble-t-il d’'un apport

complémentaire.

Les personnes sollicitées pour répondre nos quesstsont volontaires. Elles ont
participé a un moment donné de leur parcours auBscMaladies Chroniques et Activite.
Pourquoi ont-elles accepté de nous consacrer undpeleur temps ? Des le rendez-vous
préalable de prise de contact pour participer dubsc elles ont été informées qu’en profitant
du dispositif collectif d’échanges mis en placeur lintention, elles acceptaient de contribuer
ainsi a une recherche-action et a la productionréladtats alimentant cette recherche. Notre
projet de thése s’inscrivant dans cette dernieiest assez naturellement qu’'un certain
nombre de participants ont accepté de nous reraoi@omme nous l'avions observé lors de
notre mémoire de Master a propos de personnestuatien de handicap que nous avions
interrogées, les individus sont sensibles au f#@imgs’intéresse a leur situation et de pouvoir
ainsi contribué aux avancées de la recherche, @opral’'un probléme de société
malheureusement fort peu médiatisé. Certains sessisis de ces entretiens comme d'une
plateforme de revendication et comme l'occasiorpdimer des ressentiments, voire de la
colére face aux mauvais traitements qui leur étaiservés dans leur entreprise ou dans les
administrations qu'ils fréequentaient. En outre surs personnes ont mentionné que I'effort

d’explicitation de leur parcours avec la maladigndiers avait eu un effet de conscientisation
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du chemin accompli et favorisait la réflexivité. Effiet, comme I'écrivent Paillé et Mucchielli
(2012, p. 113),
"une situation d'entretien, pour le sujet, n'a pasipseule fonction de dire ou de se
dire, mais aussi de se construire en tant que ®tjdtavancer dans sa vie. L'entretien
concerne ce qui advient et non seulement ce qi 4.4 la parole a une fonction
émancipatoiré.
Nous avons la faiblesse de penser que par le ead'igcoute proposes, nous avons permis a
chacun d'
"accéder a des pensées dont je ne me savais, dogtaés pas capable, et je me sens
suivi quelque fois dans un chemin inconnu de maoienét que mon discours relancé
par autrui est en train de frayer pour midgMerleau-Ponty, 1964, p. 29 cité par Paillé
& Mucchielli, 2012, p. 112).

Voici la grille de questions qui a servi de tranu antretiens :

1) Qu'est-ce qui vous a amené aux clubs MCA?

Thémes évoquésattentes et apports du club.

2) Pourriez-vous me parler votre situation actuple rapport a votre maladie? Ou en étes-
vous?

Thémes évoquéssoins; vécu de I'annonce du diagnostic et dediadie en général; étapes

de la maladie.

3) Quelle est votre situation par rapport a I'em@lo[ou, en cas de non-activité
professionnelle] Avez-vous un projet de retoureanploi (ou autre)? Si oui lequel? Quelles
sont vos difficultés par rapport a ca? Qu'est-ae\quus désirez pour l'avenir?

Thémes évoquéscontacts gardés avec le travail et les colléglueant le congé; pensées par

rapport au travail durant le congé.

4) Comment avez-vous construit votre projet deureéol’emploi ? Quelles démarches avez-
vous faites ? Comment s'est fait votre retoumagdlei/ ou comment I'envisagez-vous?

Thémes évoquésorigine du projet; ressources mobilisées; éwatutu projet en lien avec la

maladie.
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5) La maladie a-t-elle changé quelque chose datme vapport au travail? Joue-t-elle un réle
dans la fagon dont vous envisagez votre projeettrir a I'emploi?

Thémes évoqués connaissance de soi et nouvelles exigencessidacde demander une

RQTH ou non, d'en parler ou non sur le lieu deailav

6) Est-ce que la maladie change ou va changer fagfom de travailler?

Thémes évoguésaménagements de postes, emploi et conditiotradail souhaités.

7) Depuis que vous étes tombé-e malade et que meusavaillez plus [ou, durant votre
congé-maladie], avez-vous eu des activités? Silesgjuelles? Comment avez-vous occupé

votre temps ? (envisager les activités du quotjdiemages, courses, toilette, etc.)

8) Est-ce que ces activités ont une influence stnevprojet? Que vous ont-elles apporté qui
pourrait nourrir votre projet? Y-a-t-il eu des expaces antérieures professionnelles ou extra

professionnelles qui ont nourri votre projet?

s 77

Trente-cing entretiens de recherche ont été eslenregistrés et retranscrits. La grille
d'entretien a été a chaque fois adaptée a laisitudé la personne recue, selon qu'elle avait
déja ou non repris une activité, selon la plus @minsgrande connaissance que nous avions
de leurs parcoutd Elle est concue comme un guide visant la prodocties données que
nous recherchons. Ainsi, elle sert de base a déddgibn de catégories en vue d'une analyse

thématique.

2.2.5. L'analyse qualitative de contenu

Nos résultats sont issus de l'analyse qualitai@auelle du contenu de I'ensemble des
matériaux recueillis (comptes-rendus des clubsretahs d'orientation, entretiens semi-
directifs), a partir d'un travail de catégorisatitr@matique du discours des personnes, car
comme nous l'avons déja énoncé, ce qui s'est di B clubs peut se recouper avec le
contenu des entretiens de recherche, qui apprafesal la situation d'un individu en
particulier. Les rencontres individuelles étaieependant systématiquement axées sur la
question du projet des personnes et les activiféseates, alors que cette thématique n'était

gu'une des éventualités de sujets de discussiadésben groupe. Les entretiens d'orientation

'8 Nous connaissions préalablement la situation daioes personnes & travers leur participationan du soir
que nous animions. Nous en avons rencontré d'aufuésious avaient été adressées par les interiesnan
club de l'aprés-midi et dont nous ne connaissi@ms r
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nous ont, eux, donné a voir des projets en trains@econstruire, ceci comprenant les
guestionnements des personnes, leurs criteresaibe, tdurs exigences, leurs ambivalences,

les périodes de stagnation, les renoncementsé¢taarghes...

Nous allons rendre compte dans les paragraphesargsi des éléments

méthodologiques (visées et techniques) qui onigéésnotre analyse.

2.2.5.1. Extraire du sens

"L'objet de la recherche de l'analyse qualitatge d'extraire du sens et de viser la
compréhension et linterprétation des pratiqueslest expériences” (Paillé & Mucchielli,
2012, p. 16). La recherche de sens est le proptadwité intellectuelle de I'étre humain :
"c'est lui qui construit le sens des choses et @gthstruction dépend de ses aptitudes a mettre
les phénomenes en relation avec d'autres” (Paill®u&chielli, 2012, p. 45). Elle fait
forcément appel a une part de subjectivité de tagecelui ou de celle qui la réalise, nous y
reviendrons. En construisant sa problématique.a lethercheur-euse a lintuition d'un
probleme a résoudre. A partir d'un questionnemeéalable, il s'agit de construire un
ensemble cohérent, par la mise en relation d'él&smetnen vue d'une recherche de sens.
“L'analyse qualitative, en tant qu'elle prend apgui I'écriture, donc sur le langage, est
traversée de toute part par le sens : importat®rsahs, recherche de sens, production de
sens" (Paillé & Mucchielli, 2003, p. 61). Elle viaeun réaménagement des données, pour les
rendre compréhensibles (Paillé & Mucchielli, 2008, 70). Elle suppose un travail
préparatoire a l'analyse, qui est I'organisatios mhatériaux par un travail de sériation des
données d'entretien (ibid., p. 70). Elle pose desstipns au matériau devant soi et génére en
retour des thémes, énoncés, catégories, qui tiefirande réponse circonstanciée (Paillé &
Mucchielli, 2012, p. 146). Ainsi, elle peut prendaiforme d’'une analyse thématique. C'est en

effet le choix que nous avons fait.

2.2.5.2. L'analyse thématique

En quoi consiste I'analyse thématique ? Elle sgppun travail de réduction des
données (Paillé & Mucchielli, 2012, p. 231), c’astlire délimiter et réduire le propos en
themes représentatifs du contenu analysé. Il stgitelever des themes pertinents en lien
avec les objectifs de la recherche (ibid., p. 231¢.theme renvoie a ce qui est abordé dans
I'extrait correspondant en fournissant des indaai sur la teneur des propos” (Paillé &

Mucchielli, 2003, p. 53). "Il va s’agir non seulem&le repérer des thémes mais également de
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vérifier s’ils se répétent d’'un matériau a I'aute comment ils se recoupent, rejoignent,
contredisent " (ibid., p. 232). L'analyse thémagiquise ainsi a dégager un panorama des
grandes tendances au phénoméne a I'étude. "LeilttHanalyse a l'aide des catégories se
réalise constamment dans la tension entre sintpilati généralité” (Paillé & Mucchielli,
2003, p. 177). La difficulté, comme le pointe Bardil991, p. 95), étant de "préserver
“I'équation particuliere de I'individu” tout en fant la synthése de la totalité des données
verbales provenant de I'échantillon des personnesrogées ? Ou encore, comme le dit
Michelat, "comment se servir de la singularité wdiielle pour atteindre le social™,
autrement dit comment généraliser en ayant I'egpée de la singularité ?

Dans notre étude, nous avons réalisé une prerfighe sujet par sujet, visant a
synthétiser les données recueillies par rubriquiaden descriptive : situation au moment de
I'entretien, maladie, rapport au travail, activitpeojet, obstacles (voir annexe 4). Puis nous
avons confectionné un tableau plus vaste mettantiem@ vis les réponses des différents
répondants sur un méme sujet, pour faciliter lesparaisons. Les catégories, que nous avons
définies au regard de nos axes d'exploration, posigr le vécu et le rapport a la maladie, ce
gu'elle a changé dans la vie de sujets, ce quijsies au moment du diagnostic, les étapes par
lesquelles les gens sont passés, le rapport aailires activités des personnes, la thématique
du projet, démarches et obstacles (voir annexdl B).pu arriver pour certains entretiens,
comme l'expliquent Paillé et Mucchielli (2012, 812, que nous ayons laissé de c6té des pans

de témoignages, car trop éloignés de notre proliguea

2.2.5.3. La place de la subijectivité

La subjectivité est présente a différents nivedams cette étude. Tout d’abord, elle
est au coeur de la démarche mise en ceuvre, a tiégpsoche compréhensive qu’elle
propose. A cet égard, la prise en compte des etjlits "ordinaires” et du ressenti subjectif
des usagers en ce qui concerne leurs conduites atiérende carriere a été également
défendue par Young (1988), comme une dimension pquivait enrichir les théories
traditionnelles de la carriére et du conseil. Laspective de l'utilisation de cette parole
quotidienne assume l'idée que la plupart des coeslunumaines ont un sens pour les
individus qui les produisent, dont la compréhenspeut étre un instrument pour leur
développement ultérieur. Pour le praticien en cbnse carriere, les explications
"ordinaires" des sujets sont importantes, car edpsésentent la facon dont ils structurent leur

expérience.
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En outre, la subjectivité est constitutive de notnéthodologie d’analyse la
compréhension et linterprétation sont au coeur 'aealyse qualitative”. Il s'agit d'une
rencontre entre un texte (ou des individus qui igment) et celui-celle qui va interpréter, et
qui veut accéder a un sens (Paillé & Mucchielll20p. 103). L’activité d’interprétation met
en jeu la subjectivité : "L’interpréte fait son ¥ dans l'univers des corpus a analyser avec
des attentes” (ibid., p. 106) elles sont fondasride I'interprétation & dégager ; il y a donc
implication de soi dans cette derniere. Cette mositle non extériorité du-de la chercheur-
euse dans l'analyse qualitative nous semble enrete® avec celle adoptée dans la
recherche-action. Car, comme le disent Paillé etdHlielli pour I'examen phénoménologique
(2003, p. 71), "il s’agit d‘honorer la situations®yvée ou le témoignage rendu, d’accorder du
crédit a ce qui est exprimeé [...] au point de renomevisoirement a notre pouvoir et nous
laisser transformer.” Cependant, Devereux (1980metdque toute activité d'observation
produit des déformations que I'on ne peut éliminar,elles sont inhérentes a la présence de
I'observateur qui n'est jamais exempt d'angoi$sésbut ce dilemme en affirmant que "toute
méthodologie efficace en sciences du comportemeitttehiter ces perturbations comme
étant les données les plus significatives et las paractéristiques de la recherche dans cette
science. Elle doit exploiter la subjectivité inh#eea toute observation" (Devereux, 1980, p.
16). Il va méme jusqu'a considérer la subjectilc@mme la voie royale vers une objectivité
authentique plutét que fictive" (ibid.). Devereuwnsidere donc la subjectivité comme
"inhérente aux chercheurs dans les sciences dmiitéoet [il] en fait la pierre angulaire de
toute science du comportement au lieu de la corsidg@mme un obstacle a la connaissance"
(Devereux, 1980, priére d'insérer).

Il nous semble donque la subjectivité est présente a plus d'un titnes ce travail,
tant du c6té de notre population d'étude que de rativité de recherche :

- a travers la primauté donnée a la parole desdealehroniques,

- a travers la référence a l'activité du sujettart qu'elle est ce qu'on mobilise de soi dans
I'action,

- a travers le travail d'interprétation que suppose analyse qualitative de contenu, et la

catégorisation du discours qui y est associee.

Syntheése
Dans ce chapitre, nous avons donc resitué notde @ans le cadre de la recherche-action qui
y a présidé, et qui a induit notre méthode d'irdation collective. Celle-ci visait a associer

les acteurs directement concernés a la rechemhanequ’ils sont détenteurs d’un savoir issu
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de leur expérience de la maladie. Nous l'avonsclend'interventions individuelles sot
forme d'entretiens (d'orientation et de rechercl@¢st donc autour de cet ensemble
matériaux individuels et collectifs que s'est ailde notre méthodologie de recueil ¢
données, privilégiant la prise en compte de laestihjité des acteurs et la recherche du s
Ces choix méthodologiques nous paraissent en auteéerec I'esprit méme d'une recherc
action, ainsi qu’avec notre problématique centmégartie sur l'activité des individus da
leur expérience de sujets malades. En outre, alsvént aussi un écho avec les approc
d’inspiration phénomeénologique en orientation, Quvilégient I'analyse de la carriere

travers le récit qu’en font les individus (Youn@3B).

IS
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2.3. Population d'étude

Notre analyse se fonde sur les propos recueillesude 35 personnes atteintes de
maladies chroniques (29 femmes et 6 hommes) I@€ldes MCA, en entretiens individuels
de recherche et/ou en entretiens individuels ditateon. Les personnes rencontrées sont
agees de 21 a 60 ans, la moyenne d'age se sitdért ans, 'age médian est de 46 ans. Elles
habitent Paris et sa couronne. Leur niveau de fitoma’étend du niveau VI au niveau |, 24
personnes ayant un niveau lll ou plus, 11 persoagast un niveau baccalauréat ou moins.
Par rapport aux statistiques concernant le niveauodmation moyen des personnes en
situation de handicap, notre population d’étude®m@c un niveau de formation globalement

élevé.

Niveau | sans CAP' | Bacd® | Bac+l | Bac+2| Bac+3 Bac+4 Bac+p
de

diplome | diPlome

Nombre 1 4 5 1 6 3 7 8
de
sujets

Tableau 1 : Niveaux de formation de la populati@tutie

Dix-neuf pathologies sont représentées, sachant que neefssen cumulent
actuellement deux :
Cancer, sclérose en plaque, spondylarthrite an&gtes dépression grawymaladie de Crohn,
lombalgie chroniquedilatation des bronches, handicap moteur, sidaatitépC, épilepsie,
cardiopathie, polyradiculonévrite, troubles musesdpielettiques, thermophotosensibilité a la
lumiére, séquelles de traumatisme cranien, troubipslaires,diabéte insulino-dépendant,

addiction au crack.

Pathologies Nombre de Pathologies Nombre de
sujets sujets
Cancer 14 Hépatite C 1
Sclérose en plaques 4 Epilepsie 1
Spondylarthrite ankylosante 3 Cardiopathie 1
Dépression grave 3 Polyradiculonévrite 1

" CAP : Certificat d’Aptitude professionnelle.
' Bac : baccalauréat.
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Maladie de Crohn 2 Troubles musculo- 1
squelettiques
Lombalgie chronique 2 Diabete insulino-dépendant 1
Dilatation des bronches 2 Addiction au crack 1
Handicap moteur 2 Troubles bipolaires 1
Sida 1 Séquelles de traumatisme
cranien
Thermophotosensibilité 1

Tableau 2 : Pathologies représentées.

Ces pathologies se présentent comme des handivdpiblies. Douze personnes ont
traversé au moins deux pathologies ou ont connuréeislives, dont la derniére s’est
manifestée il y a entre 1 a 9 ans. L'ancienneté enog de notre échantillon dans la

pathologie est de 10,6 ans, 'amplitude allant @& & 44 ans.

Ancienneté Moinsde5ans| De5al0ans De 10 a 20 ans BIaed dns
dans la

pathologie

Nombre de 18 5 5 7
sujets

Tableau 3 : Ancienneté dans la pathologie.

Au moment ou nous les avons rencontrées en emy&ipersonnes étaient encore en
congé-maladie, 9 personnes étaient inscrites aumapé, 3 etaient en reclassement
professionnel financé par leur entreprise, 14 Btaien emploi dont 6 en mi-temps
thérapeutique et 6 a temps partiel, 1 était endtion initiale.

Situation Emploi Congé- | Reclassement Chomage Formation
pa,r rapport maladie professionne initiale

a I'emploi

Nombre de 14 8 3 9 1
sujets

Tableau 4 : Situation par rapport a I'emploi.

L'entrée de notre étude n'étant pas d'ordre méaioak n‘avons pas d'information sur
le degré de gravité des atteintes des personnesmieées, si ce n'est ce qu'elles voulaient
bien nous en dire. Certaines personnes ne soudrditpas mentionner le type de maladie
gu'elles avaient contracté; ou bien nous l'avomspeis a mots couverts (pour le cas du sida),
ou bien elles ont finalement accepté de la nommeroarrs des échanges, aprés qu'un climat

de confiance se soit installé.
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Le petit nombre d'hommes de notre échantilloréeistemment & déplorer, et constitue
un biais pour notre étude. Comment expliquer ldléaiprésence de ceux-ci dans notre
dispositif ? Comme nous l'avons mentionné, le teanent du public de notre étude s'est fait
via le dispositif collectif de recherche-action guété mis en place a la cité des métiers a la
Villette, et qui était annoncé par voie d'affichkess responsables du projet de recherche ont
eégalement réalisé plusieurs réunions d'informatotarss des lieux d'accueil et de soutien des
malades a Paris, et aupreés d'assistantes soamtEstact avec cette population. Force est de
constater que ces différents media ne sont paspasva retenir I'attention des hommes
souffrants de maladies chroniques. Pourtant, Chaf2@L0, p. 268) énonce que les hommes
contractent des maladies chroniques plus gravgdust menacantes pour la santé que les
femmes. lls sont donc tout autant concernés qukeseel par les problématiques de
réinsertion professionnelle. Nous nous sommes, kgetyih heurtées a la méme difficulté que
les groupes de paroles, mis en place a destindéismalades, rencontrent dans les hopitaux :
tous les témoignages recueillis corroborent le dngue les hommes y sont extrémement
minoritaires, comme si le partage d'expériencesgtdanges, la possibilité d'expression qui

sont au fondement de ces dispositifs ne les coamaThpas.

Charmaz (2010) qui, pour la premiere fois dansntnde de la recherche, a tenté
d'introduire la question du genre dans la problémuatdes maladies chroniques, nous permet
d'émettre quelques hypothéses d'explication. Ceile® fondent sur la remise en cause
identitaire profonde que provoque la survenue dmdéadie chez les hommes. Elle écrit (p.
268) : "une maladie chronique grave menace lestitdesnmasculins considérées comme
acquise et amene a des dilemmes identitaires" ifgpéxs]. Beaucoup ont du mal a accepter
la dépendance physique, la perte de contrble,esuchoses, la perte de masculinité. Ainsi
Charmaz explique qu'un homme est prét a prendreisigises énormes avec sa santé pour
préserver au maximum son identité antérieure, pester actif, indépendant et dominant. Il
essaie de suivre une vie normale, et a tendandeimiser la menace de la mort. Il traite la
maladie et ses conséquences comme un problemewdréset "l'incapacité a résoudre ce
probleme sape [leur] son identité personnelle'd(iop. 272). Cette posture de défense d'une
position virile a travers une attitude de minimisatde I'impact de la maladie et le désir de la
traiter comme un événement a part, séparé du deuesvie, pourrait expliquer le fait que les
hommes ne chercheraient pas a "s'épancher" en @muples ressentis personnels et les

dommages provoqués par leur pathologie, mettre agtage et en public I'image de leur
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vulnérabilité. Ces propos sont confirmés par ceentititz & al. (2003), dans une étude sur
les patients souffrant d'un cancer de la prostaierelatent que les hommes atteints d'un
cancer font moins appel que les femmes au sousigchplogique proposeé par les services de
santé; ils recherchent moins d'aide de facon gkndiriatz & al. font également référence a la
recherche de Gray & al. (2000) qui a montré quputdic évitait la révélation de la maladie,
tentait de la minimiser, et faisait tout pour paiwvse une vie ordinaire, craignant la

stigmatisation.

Voici le tableau présentant I'ensemble des ppdids a notre étude, dans l'ordre ou
nous les avons regus en entretien individuel. htoane I'age, le sexe de la personne, la ou
les pathologies contractées, son métier d'origin@ventuellement le métier au moment ou
nous l'avons rencontrée, sa situation administadly moment de l'entretien, son niveau de

formation, son statut par rapport au handicapitsaten familiale.
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Age Sexe | Maladie Métier Situation Niveau Statut Situation
d’origine actuelle d’'études /handicap familiale
1-Martine 46 ans,® | Cancer du sein Artiste peintre| Congé- Bact+4 Maitrisd RQTH" En couple
Professeure maladie d’art
d'art plastiquel depuis mai
contractuelle 3 2009
I'EN?°
2-Denise 44 ans, F Sclérose en plaques+ Employée  deg Congé- Bac +2 RQTH Divorcée,
thermophotosensibilité | banque maladie BTS? enfants
3-Danielle 55 ans, F Cancer du sein Chef de prdpingeé- Bac+4 Maitrise Divorcée,
dans ung maladie enfants
entreprise  de depuis février
multimédia 2010
4-Annie 46 ans, F Diabete insulinoChargée de Congeé- Bact5 DEA® En couple
dépendant + dépression mission au maladie information et
ministére  des depuis 2009 | communication
affaires socialeg
5-Lam 51 ans, ¥ | Sida non déclaré Modéliste- Chémage Brevet del RQTH Célibataire
patronnier depuis juillet| technicien
2010
6-Marie 59 ans, F Cancer du sternum | Educatrice de | Mi-temps Bac+2 Dipléme | Aménagement | Divorcée, 1
en 2008 jeunes enfants, | thérapeutique | d’éducatrice de poste enfant
relaxologue pour 6 mois
7-Kathleen | 42 ans, F Sclérose en plaques | Assistante Mi-temps Bac+4 Invalidité En couple
marketing thérapeutique | Maitrise langue | Depuis 2000
8-Christelle | 57 ans, F Dilatation des bronché&gfirmiere  en| Mi-temps Bac+3 Dipléme| RQTH Célibataire
+ germes psychiatrie thérapeutique | d’infirmiére
depuis 2005

9 F : sexe féminin.

20 E N. : Education nationale

2L RQTH : reconnaissance de la Qualification de Titexa Handicapé.
22BTS : Brevet de Technicien Supérieur.
%3 DEA : Dipléme d’Etudes Approfondies, titre rempdagujourd’hui par le master recherche.
24 M : sexe masculin.




9-Micheline | 57 ans, F | Cancer du sein Agent Mi-temps CAP Célibataire, 1
hospitalier thérapeutique enfant
10- 37 ans, F Spondylarthrite Aide- Chémage Bac + 4 ¢enRQTH En cours de
Francesca ankylosante documentaliste langue divorce, 1
enfant
11-Clara 42 ans, F Sclérose en plaques tAssistante  de En reclassem | Bac+2 BTS| En attente de Séparée, 2
Cancer du sein direction en| -ent assistante deRQTH enfants
reclassement | professionnel | direction
professionnel
12-Sofia 40 ans, F Cancer du sein Consultante| Em congé4 Bac+5 Dipléme Mariée, 3
recrutement maladie d'école de enfants
commerce
13-Carole 55 ans, F Hépatite C Agent den Bac+2 BTS Divorcée, 1
tourisme reclassement | tourisme enfant
professionnel
14-Anne- |44 ans, F Lombalgie chronique Responsable Cangé- Bac+4 invalidité En couple
Charlotte la conduite dg maladie
changement
15-Paul 53 ans, M Tumeurs cancéreuses Conseiller | Mi-temps Bac+1 RQTH Célibataire
information thérapeutique | BEATEP®
jeunesse
16-lda 40 ans, F Cancer du sein animatrice Chbémage| Bac+3 licence Célibataire
17-Fabien 53 ans, M Epilepsie+ cardiopathie  téléipér En emploi abaccalauréat RQTH Divorce,
80% enfant
18-Frida 52 ans, F Cancer du sein Gestionnaire Riclassement| Bac + 4 Mariée, 2
sinistres professionnel enfants
19-Cécile 33 ans, F Sclérose en plaques Assistante | Chémage Bac+3 Licence| RQTH Mariée,
secrétaire enfants
trilingue
20-Titouan | 40 ans, M polyradiculonévrite Faconneuen | Chémage Sans dipléme En attente | @libataire
image RQTH
numérique

i

% BEATEP : Brevet d’Etat d’Animateur Technicien d&ducation Populaire et de la jeunesse.



21-Abdel 42 ans, M Spondylarthrite Divers métiers Chémage Bac+2 diplomeEn attente de Marié, 1 enfant
ankylosante manuels et en gestion RQTH
physigues informatique
22-Amélie | 50 ans, F dilatation des bronché&sychologue Chémage Bac+5 Ecole|dQTH Célibataire
+ cancer du sein commerce +
titre de
psychologue
23-Zora 40 ans, F Lombalgie chronique Assistante | Congeé- CAP*® employé Divorcée, 2
dentaire maladie de bureau enfants
24- 21 ans, F Maladie de Crohn Etudiante Formation| Baccalauréat S RQTH Célibataire
Marianne initiale
25-Sylvie 52 ans, F Sarcome + cancer (dAssistante Chémage CAP En attente ddariée, 3
poumons commerciale RQTH enfants
26-Nelly 47 ans, F TME,  tendinite ad Gardienne Chbémage CAP gardienneEn attente de Mariée, 3
coude d'immeuble d'immeubles RQTH enfants
27-Suzanne| 60 ans, F Addiction au crack Infirmiéren | Reclassée Bac+5 Sous curatelle Célibataire
psychiatrie dans un DEA de
service sociologie
d'archives 3§
mi-temps
thérapeutique
28-Fleur 37 ans, F Dépression poungénieur en En congé4 Bac+5, Dipldme Vit seule aveg
harcélement sexuel informatique maladie d'ingénieure 1 enfant
29- 57 ans, F Troubles bipolaires |+#Animatrice en| Emploi al| DESU® Divorcée, un
Francette handicap moteur éveil musical temps partiel | d’animation fils adulte
musicale
30-Béatrice | 37 ans, F Maladie de Crohn ResponsableEmploi a| Bac+t5 Mastet RQTH Célibataire
administrative | temps partiel | en finances
31-Nadia 59 ans, F Cancer du sein ex-directricg Emploi a| Bac+2 BTS Mariée, une
d'un centre de¢temps partiel | marketing fille adulte

%6 CAP : Certificat d’Aptitude Professionnelle.
2’ TMS : Troubles Musculo-Squelettiques.
8 DESU : Dipléme d’Etudes Supérieures d’Université.
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formation.

Formatrice
32-Yaélle 40 ans, F Séquelles d’uex-juriste Empiloi au| Bac+5 Diplémel RQTH En couple
traumatisme cranien titre de| de juriste
Assistante I'OETH® spécialisé e
administrative droit maritime
33-Gautier | 40 ans, M Cancer des testicules exioffide la| Emploi a| Bac+5 Dipldome Marié sang
marine temps partiel | d'ingénieur de I3 enfant
marchande marine
marchande
Formateur er
disciplines
fondamentales
34- Line 37 ans, F Syndrome rotulien journaliste, | Emploi a mi-| Bac+4 Dipléme| RQTH Vit seule ave¢
écrivaine temps de journaliste son fils
publique dipléme de
conseillere
conjugale ef
familiale
35- Eve 53 ans, F Cancer du sein menuisiere Sexsgom | Baccalauréat + Célibataire

intermittente
du spectacle

dipldme

d'ébénisterie

Tableau 5 : Population d’étude.

29 OETH : Obligation d’Emploi des Travailleurs Hanal@s.
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2.4. Analyse des matériaux recueillis

La présentation de nos résultats s'‘organise adegiiquatre axes d'investigation que

nous avons mentionnés.

2.4.1. La maladie comme rupture dans le modelei@gete systeme
d'activités des personnes

Comme nous l'avons indiqué dans notre premierraowes émettons I'hypothése que la
maladie chronique constitue une rupture dans leendel vie et le systéme d'activité des
personnes. Celles-ci seraient déstabilisées pasuleenue de la pathologie, ce qui
engendrerait une transformation des sujets targlau physique que psychique ainsi qu’un
renouvellement de leurs valeurs et de leur rappottavail.

Pour explorer cette dimension, nous devons fairedétour par le vécu subjectif de la

maladie.

2.4.1.1. Vécu subijectif de la maladie

Difféerentes thématiques apparaissent dans le ulisces personnes a ce sujet : le
choc de I'annonce de la maladie, la maladie véooeme un combat et contre laquelle on va
s'efforcer d'agir, le déni ou la non prise en cangé celle-ci, la remise en question de
I'identité, la maladie vécue comme une opportunisaisir et dont il faut faire quelque chose.
Dans tous les cas de figure, la maladie comporgedimension affective et engendre divers

états émotionnels (Lacroix, Assal, 2013).

2.4.1.1.1. La maladie vécue comme un choc

L'annonce de la maladie peut étre vécue commehat et un traumatisme (7
personnes engendrant un effondrement, un repli dépressif,lalecolére, une angoisse
obsédante témoignant ainsi d'un coup d'arrét danedoulement de leur existence. Martine
(46 ans, cancer du sein) dit :

"Mes pensées [...] étaient occupées a 99% par 'lgacancer”, c’est-a-dire que je

n'avais aucun répit dés que je me mettais a pertset, était tourné vers "jai le
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cancer, jai le cancer". Ca a pris des mois pourege puisse un petit peu penser a
autre chose"Gautier (40 ans), atteint d’'un cancer des tegfcdEclare :¢'était mon
monde qui s’effondrait [...] c’était la remise en saubrutale de tout ce que javais
fait jusque la".Micheline (57 ans, cancer du sein)y. & plein de trucs qui vous
occupent I'esprit [...] c’est un moment fort dansreotie parce qu’il faut se battre et
en méme temps vous étes dans le questionnemeré temps, un questionnement
terrible".

Ces temoignages montrent que, pendant un certaipstda maladie peut faire écran a toute

autre pensée, envahissant tout I'espace psychiliadividu.

Si tout le monde ne parle pas de traumatisme, dénsmbrons 23 personnes qui
évoquent leur entrée brutale dans la maladie.

Cependant, ce choc peut étre atténué par différenmonstances :

- la coincidence de lI'événement de santé avec de tr@dumatique d'un autre événement
comme un licenciement économique ou une sépargtar 3 personnes)

- la survenue de la maladie lorsqu’on est trésgegai engendre le déni ou la hon conscience
de la gravité de I'état de santé (7 personnes).

Sept personnes sont ainsi tombées malades aud®lgsr adolescence, et 2 en étant
jeune adulte. Elles se sont pour ainsi dire coiieglavec la maladie, et pour certaines dans
une inconscience de l'impact que cette dernieag aNoir sur le reste de leur vie. 2 personnes
pensaient, apres un traitement ou une intervemtinurgicale, solder leur probleme de santé
rapidement et de facon définitive. Ces sujets onwvent refusé que la maladie conditionne
leur choix de vie et ont dans un premier tempsatiée’la poursuivre leur parcours dans la
continuité de leur vie avant la maladie. Ainsi, Stalle (57 ans), souffrant d'une dilatation
des bronches, n'a pas renoncé a son projet deidevemiere. Fabien (53 ans), épileptique
depuis I'age de 17 ans, ditmd maladie c'est ma plus fidéle fiancé&autier (40 ans), aprés
un cancer des testicules a 25 ans, a repris seailtdiofficier de marine marchande; il est
resté 7 ans sans aucun suivi médical aprés soercaae il ne supportait pas que sa vie soit
suspendue aux résultats des controles régulierdujumposaient les médecins. Lam (51
ans), atteint du VIE, a poursuivi son métier de modéliste-patronniérnd s'est pas
préoccupé de lui-méme durant des annéegut-étre des fois j'étais épuisé, mais je ne le
liais pas a la maladie, je pensais que je travasllaop".

30\/IH : Virus d'lmmuno Déficience.
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Trois autres personnes témoignent également déawtion premiére d'ignorance ou
de non prise en compte de la maladie. Elles onthappées par des difficultés dans leur
travail ou personnelles, qui ont fait passer léf@me de santé au second plan.

Dix personnes ont donc été dans un premier temps aide attitude de déni ou de non prise
en compte de la maladie. L'acceptation de la édétl'état de santé n'est donc pas une chose
a facile a admettre et le travail de deuil longtp&ve long a réaliser. Kibler-Ross (2011) a
d’ailleurs formalisé ce passage en décrivant ladest d’acceptation de la maladie. Lacroix
(2013, p. 19) y voit non une résignation mais "torene d’acquiescement de ce qui est arrivé
et qu’il va falloir assumer".

Nous observons que, parmi les 9 sujets qui onbwwda maladie de fagon précoce, 6
ont remis en question leur mode de vie de facd@réié par rapport a I'annonce du diagnostic
en tant que tel. Ce moment de rupture, survenu earametardement, semble avoir pris
source lors d'une rechute ou de l'apparition dhmevelle pathologie, ou bien quand, suite a
des situations d'impasse répétées, notamment auppdéessionnel, les sujets n'‘ont plus pu
rester dans une attitude d'évitement du probleragukd’hui, ils considerent a posteriori que
la maladie a été constitutive de leur construcimentitaire. C’est en particulier ce dont
témoigne Gautier (40 ans, cancer des testicul&saing).

Pour 8 personnes, la maladie ou la rechute somictdment liées a leur vie
professionnelle, sans qu'elles soient toujours meges comme maladies professionnelles
(troubles musculo-squelettiques, harcelement metrakexuel au travail, burn out, milieu de
travail pathogene, usure professionnelle). Lestsupat connu des signes avant-coureurs
avant d'étre contraints a se mettre en congé. us gbuvent, ces personnes ont tenté de
poursuivre leur activité professionnelle jusqu'agécldnchement sévere de la pathologie.
Certaines ont eu d'abord des arréts répétés deéecdurée avec des tentatives de reprise
infructueuses, avant de passer en longue maladies Dette situation, c'est progressivement
gue les personnes ont du se rendre a I'évidenekleguh’étaient plus en état d'aller travailler.
Ici, c’est la baisse de performance dans la taehteadvail, ou I'impossibilité de la réaliser qui

conduit a la prise de conscience de la pathologie.

2.4.1.1.2. La maladie vécue comme une "lecon de vie

La maladie peut étre vécue comme ulegdn de vig selon I'expression d’lda (40

ans, cancer du seirgt un point de bascule qui marque un avant et uésagn ce sens, elle
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est considérée par certains comme le révélateur dysfonctionnement dans la vie
antérieure, comme une chance et une opportunit@asformation :
"Je me suis rendu compte que [...] je courais apease sais quoi, ca m'a remis les
choses en place, a quoi ¢a sert d'aller courir aitlr a gauche, on ne sait méme plus
pourquoi, comment, alors qu'en fait on cherchera éh harmonie avec soi-méme, la
maladie ¢ca m'a révélé ¢cgl.am, 51 ans, VIH).
Amélie (50 ans, cancer) dit avoir eu peur de maetren méme temps I'impression que c’était
une chance, celle de pouvoir s’autorisesauffler par rapport a son travdil Pour Ida (40
ans), le cancer, en tant quadgramme de mort'a été le signal qu’elle devait changer des
choses dans sa vie. Elle sait qu’elle peut créecdamditions d’'une rechute si elle ne modifie
pas son mode de vie antérieur. Aujourd’hui, ellerche a tirer profit de chaque situation en
se disant gu’est-ce que la vie veut m’apprendre Dans cette perspective, les personnes

cherchent & comprendre ce qui leur arrive, et teten dégager un sens.

2.4.1.1.3. Agir sur la maladie

Vingt-et-deux personnes sur 35 témoignent dudaitlles ont cherché a agir sur la
maladie en s'informant sur cette derniere par detudes, en ayant recours a des soins-
supports pour accélérer I'amélioration de I'étasaeté (acupuncture, massages, médecines
douces, médecine chinoise...), en veillant a lggidme de vie (ex : arrét de la cigarette), en
changeant leur alimentation, en adoptant de fagmérmgle une attitude d'auto-observation et
d'écoute de leur propre corps. Le témoignage deéifdéafd6 ans, cancer du sein) est percutant
a cet égard :

"Je me suis mise a l'affat de tout ce qui pouvaiindo du sens, mais aussi de quelle

facon j'allais pouvoir agir sur ce choc et sur eethaladie, qu'est-ce que j'allais faire

a partir de maintenant [...] j'avais des tétes attferuses dans tous les coins. [...] J'ai

essayeé d'agir un peu sur tous les tableaux, unpgaewdésespoir je dirais. Je ne me

voyais pas rester assise sur mon lit, je seraist@ior
Francesca (37 ans, spondylarthrite ankylosantdqu@éaussi :

"faire attention a bien manger, avant je fumaig mais la je ne fume plus, je mange

plus, le sport ca me fait du bien, marcher ¢a nitedia bien [...], je pense a moi, avant

'Y pensais pas du tout".

Nous observons que la maladie sollicite une réfl@xsur soi et que de nhombreuses personnes

s’engagent dans un "travail de santé" pour ne esi®rr inactives devant la maladie. Nous
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retrouvons ici le point de vue de Thiévenaz Toerétirgis et Khaldi (2013), qui proposent
de faire évoluer les représentations sociales @ésd®s chroniques en les considérant comme

des acteurs a part entiere et non comme de siffiglegficiaires de soin" (p. 48).

2.4.1.1.4. La maladie comme remise en questiofidimiité

La maladie engendre parfois une remise en quedadhdentité. Il n'est pas facile de
s'accepter comme malade, ni de se résoudre a denlanmdconnaissance administrative de la
maladie comme un handicap, en vue d'obtenir lanressance de la qualité de travailleur
handicapé (RQTH). Cette démarche est souventitkficaccepter :

"Je n'ai entrepris que tres tardivement c'est-a-diamnée derniére des démarches

pour aller au bout de ma quéte pour me faire reedtma "travailleur handicapé", et

il y a la phase d'acceptation qui a été trés durérés longue et maintenant je suis a

l'aise avec ca'(Yaélle, 40 ans, qui souffre des séquelles d'aontiatisme cranien

survenu il y a 11 ans, a la suite d'un accidenoikere).
Francesca (37 ans, spondylarthrite ankylosante} des prémisses de la maladie ont
commenceé quand elle avait 29 ans, déclare :

"A cette époque-lfen 2008, 5 ans apres les premieres manifestatiersa maladie]

javais a peine commencé a reconnaitre mon handiea'est la ou je me suis

apercue qu'effectivement je ne pouvais pas faieut®up de choses, j'étais limitée
dans mon corps [...] c'est une copine qui est médéc.] une fois je ne pouvais plus
marcher, elle m'a dit : "il y a la reconnaissancavailleur handicapé, j'ai dit "non ca
va aller, je vais pas... " deux rues plus loin jepoeivais plus marcher [...] ca m'a été
difficile de le reconnaitre".
Par contre, faire cette demande n'a posé aucutepreta Line (37 ans, syndrome rotulien),
qui y a tout de suite vudés facilités pratico-pratiquésour accéder a I'emploi.

Le theme de l'identité a été souvent abordé less&thanges collectifs dans les clubs
MCA, notamment a propos de la question de l'int§téavaient les personnes a faire valoir
une reconnaissance officielle de leur maladie tae tiu handicap, en vue de I'obtention de la
RQTH (reconnaissance de la qualification de tréauailhandicapé). Il est douloureux pour

elles de se reconnaitre sous la terminologie dadibapé” (MCA 2, 3/1/2013). Plusieurs

31 Les idées ou propos mentionnés avec la référevViGA"1 ou 2" sont issus des comptes-rendus des deux
clubs, qui étaient anonymés. MCA 1 désigne les ¢esapendus issus du club de I'aprés-midi; MCA 2gpiées
les comptes-rendus issus du club du soir.
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I'expriment a travers l'expression paradoxalg'ai un handicap mais je ne suis pas
handicapée"(Zora, 40 ans, lombalgie chroniqué)e statut RQTH, s'il donne droit a des
avantageslans la vie sociale des individus, est ressentncemn étiquetage qui enfermesi "
jaccepte ce statut, je pourrais me sentir exclunetrefermer sur mdi(MCA 1, 28/6/2011).
Chacun est tenté de minimiser son probleme de gantéy échapper cest pas grave, ¢a

va passerl. Pourtant le constat que la maladie change Isgpere est unanime. Il faut accepter
que le corpsrie fonctionne plus a la méme vites@dCA 1, 28/6/2011). Il y a des taches
qgu'on ne peut plus faire comme avafMCA 2, 14/6/2011). Ainsi Micheline (57 ans, cancer
du sein), qui travaillait comme agent hospitaliansl une maison de retraite, appréhendait sa

reprise du travail car elle se disaife he pourrais plus étre comme avant".

2.4.1.1.5. La maladie comme rupture

Si un nombre restreint de personnes utilisenteleses de "choc” ou de "traumatisme™
pour caracteriser la survenue de leur maladies albmt majoritaires a exprimer l'idée d'une
rupture, cette derniére pouvant étre de différenstgres. La rupture le plus souvent évoquée
est celle de la coupure avec le monde du travaith{®line (57 ans, cancer du sein)oul’
c'était douloureux, parce que d'un seul coup vouez dravaillé, vous vous arrétez et puis paf!
On a limpression qu'il y a tout qui s'écrouleSautier (40 ans, cancer des testicules) nous
I'avons déja cité, utilise I'expression d'imonde qui s'effondrg!’ L’entrée dans la maladie se
caractérise souvent par des traitements lourdsrgendrent une fatigue intense et entrainent
un retrait du monde du travail. Parfois, ce derrser matérialise rapidement par un
licenciement pour inaptitude (6 cas), ou par urs@gs contraint au travail a mi-temps pour
invalidité (2 cas). Seules 6 personnes, parmi telvidus interviewés, ont maintenu des
contacts avec leur milieu professionnel durant latrét-maladie. La maladie déstabilise
également la vie personnelle : séparation ou dévpaur 5 personnes, mise sous curatelle; sur
un versant positif, 4 meres de famille se sontotstees malgré elles au foyer, pouvant
consacrer du temps a leurs enfants de facon intelieit

Une minorité de personnes n'évoque pas la maladiene une rupture, car elle n'a
pas été a l'origine d'une remise en question imaédie leur mode de vie. Parmi elles, nous
retrouvons 5 sujets tombés malades trés jeundsaetres pour qui il N’y a pas eu de rupture
tout au moingdans la vie professionnelle. Par exemple, Nadiaaf® cancer du sein), qui
était en procédure de liquidation d'un centre de&dion dont elle était la directrice depuis 25
ans, n'a pas ét@lus troublée que c€lgar I'annonce de son cancer du sein. Elle a dérési
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avec philosophie que cela arrivait & beaucoup ohemfes de son age, qu’elle avait la chance
gue son cancer soit détecté de bonne heure, etrdditier d'une prise en charge médicale.
En outre, elle a du poursuivre son activité prateslle sans considération de ce qui lui
arrivait au plan de la santéJdllais travailler quand méme, j'étais bien oblgéle faisais
mes rayons le matin et je licenciais mes collegapsés-midi !" Et pourtant, dans cette non-
rupture apparente, elle ajoutelout change [...] on voit qu’on est mortel et lesjet®a 2 ou
3 ans, on ne les voit plud’expression des personnes est donc parfois areiitea

De facon générale, appréhender la maladie autteguensous son aspect biomédical
mais en tant qu’'expérience vécue, permet de larsitians le continuum de la vie de

I'individu comme une expérience singuliere, dorgst I'acteur et qu’il va pouvoir élaborer.

2.4.1.2. La maladie chronique transforme la personn

Moyse (1996), dans un article sur l'orientatiors gersonnes handicapées, montre
qu'un accident de la vie ou du travail vient maifie facon profonde le rapport & soi-méme,
aux autres et a l'activité. En écho a ce constais robservons de notre c6té a travers les
témoignages que nous avons recueillis, que la neatdmionique transforme effectivement la

personne a différents niveaux.

2.4.1.2.1. Au plan physique

La majorité des personnes témoigne que la malaldrenique les a changées,
notamment au plan physique. A I'écoute de I'éproduécorps, elles réalisent qu’elles sont
plus fatigables, plus lentes, qu’elles ne récupgepas de la méme fagon, qu’elles ont moins
de dynamisme :dvec la maladie, il faut se reconstruiréla maladie nous chanéMCA 1,
28/6/2011). Elles découvrent qu’elles doivent apdre a ménager leurs propres ressources :
"quand on se croit normal, mais aprés on le pfaya personne va devoir se dégager du
rythme commun dominant c& qui est vital, ce n’est pas I'urgence communés matre
propre santé. C’est un recentrage permanent, obégdlifficile’ (MCA 2, 3/1/2012). Les
personnes témoignent d’une transformation des miidsage de soi :

"Il y a des taches gu'on ne peut plus faire comna@tavporter les enfants, ramasser

des jouets, animer certaines activités, on est pard'... (MCA 2, 14/6/2011).

"Quand je fatigue, je m’arréte [...] de temps en tenigaut faire des choix [...] il ne

faut pas faire plus d’une chose a la fois, je crdiesdors I'apres-midi, et je retravaille

le soir" (Kathleen, 42 ans, sclérose en plaques).
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Nous déduisons de ces déclarations que, de fagworitante, le rapport aux activités des
personnes se trouve profondément transformé. Eltegent rompre avec leurs routines

antérieures.

2.4.1.2.2. Au plan psychique

Comme nous l'avons évoqué précédemment, la malelienique transforme la
personne au plan psychique, car elle constitueesdwn choc :Quand on apprend qu’on est
malade, on n’est plus soi-méme, enfin la conscielecsoi-méme est trés importante dans la
poursuite de la vie avec cette nouvelle donn@=¥cile, 33 ans, sclérose en plaques). Les
transformations physiques ont des répercussionditaiees. L'ébranlement moral entraine
chez certains une prise de recula aladie permet d'aller a I'essentielElle permet
d’apprendre a se connaitre, connaitre ses limitestre plus attentif a soi-méme. On sait
mieux ce qu’on veut et ce qu'on ne veut plus (efuser la pression). Les intéréts eux-mémes
évoluent : Frida (52 ans, cancer du sein), quaaaitlé 30 ans dans le droit des assurances,
s’apercoit, apres avoir repris un travail dans &ma secteur, que ce travail ne la motive plus :
"depuis mon cancer, je ne suis plus du tout la Miéiree maladie invalidante aide a y voir
plus clair, a faire le tri dans ses "amis"; Damigb5 ans, cancer du sein) diguand on a
traversé ca, on prend une certaine hautedra maladie apprend a s'autoriser a avoir des
périodes de creux. On ne peut pas étre perfornoast fes jours, encore moins avec une
maladie (MCA 1, 28/6/2011). Pour Cécile (33 andérsse en plaques), il y a eun’
changement des priorités [...] avant mes enfant Btase priorité, moi [...] peut-étre que je
passais apres [...] mais aujourd’hui [...] mon bienétet celui de mes enfants sont
intrinsequement liés".

Au plan psychique, le choc de I'annonce de la dalentraine chez certains un temps
d'introspection sur les causes de cette derniete séns de ce qui arrive a la personne :
"pourquoi ¢ca m'arrive a moi*?lda (40 ans, cancer du sein) voit la maladie m@mun défi :
ou bien elle se lance dans la vie ou bien ellertegans la maladie. Sofia (40 ans, cancer du
sein) déclare :C’est un événement majeur dans l'existence, qeesju’on va pouvoir en
tirer de positif ?".La recherche du sens de la maladie pose des queskistentielles et
favorise des prises de conscience qui modifierdriodes valeurs qu'on attribuait aux choses
avant de tomber malade. Les personnes prennentienos dela préciosité de la vie 1a
maladie apprend l'impuissance et la fragilité dupsy I'idée qu'un corps s'abime, que les
forces vitales peuvent étre réduites a zéro et gstiabsurde de les gaspillefEve, 53 ans,
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cancer du sein). Cette quéte de sens trouvera b &cec la reconstruction du projet
professionnel comme processus d’élucidation du derson parcours professionnel.

D’autres témoignent au contraire de ne pas awoices questionnement, mais s’étre
centrés sur leurs soinsdans les périodes de poussée, on est plus dansadématiques de
survie, donc on ne se pose pas trop dautres questila on est plus dans résoudre le
problemé (Béatrice, 37 ans, maladie de Crohn). Paul (58 &umeurs cancéreuses), qui a
perdu 20 kg, était centré sur sa récupération ghgsiCécile (33 ans, sclérose en plaques) a
considéré qu’il était inutile de se poser la questdu "pourquoi la maladie”, elle s’est

concentrée sur celle dadmment faire au mieux avec la maléddie

2.4.1.2.3. Au plan des rapports aux autres

Les personnes malades témoignent qu’il est défippur les proches de comprendre
ce qui arrive, de se rendre compte du degré dgafatité de la personne, qui, elle-méme, a
tendance a prendre sur elle pour faire comme aeantefuse qu'on s’apitoie. Les
manifestations de certaines pathologies, commedadylarthrite ankylosante ou la maladie
de Crohn, sont aléatoires et imprévisibles ; deefiés sont déstabilisantes pour le sujet lui-
méme et pour son entourage qui peut ne pas compreed variations perpétuelles de I'état
de santé. Le changement d’apparence physique piévpgr la maladie peut donner un
sentiment d'étrangeté qui fait écran a la relati@enise (44 ans, sclérose en plaques et
thermophotosensibilité a la lumiere), chez quipesition a la lumiére provoque des cedemes
dit : "je faisais fuir le monde et j'étais agressivEarallelement, les personnes ont besoin de
montrer qu’elles ne sont pas malades pour ne pasétuites a I'état de "handicapées”, mais
jusqu’a une certaine limite, que les proches onimdli a appréhender. De maniére générale,
ces derniers peuvent encourager la minimisatiotageathologie, car elle rassure (MCA 1,
27/9/2011). La légitimité des troubles, des diffiés, de ce gu'on éprouve est toujours en
question. Les personnes malades se heurtent sspgasm de leur entourage, famille,
collegues, amis, qui n’entendent pas, ne recorgi@ispas toujours la réalité des
empéchements temporaires ou durables : Line (37 symslrome rotulien), qui souffre de
douleurs récurrentes au genou qui I'empéchent sterrdebout ou de marcher longtemps,
explique que durant les 3 premiéres années de aodidap, elle passait son temps a se
justifier aupres de ses collegues pour les convaige'elle souffrait réellement, et qu'elle était
vraiment entravée dans ses déplacements, méma biasdicap était invisible. Les malades
doivent alors faire face a cette suspicion, sefjestapporter la preuve (MCA 2, 3/5/2011).
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En outre, au fil du temps, il y a banalisation gadéni de la douleur ou de la fatigue par les
proches, qui insinuent qu'on ne fait pas assezfa®fou qu'on se complait dans cette
position de maladeAinsi, Frida (52 ans, cancer du sein), trés peéerh la fois par son
cancer et par le licenciement économique donteelée victime, a mis des mois avant de se
sentir préte a retravailler ; elle a du affroneejugement hostile de son mari qui pense qu’elle
se complait dans cette situation ; elle lui difana glandouille c’est nécessaireEn effet,
comme lI'explique St-Arnaud & al. (2009, p. 2) apos de la santé mentale, la maladie induit
un sentiment de vulnérabilité, qui rend le retour teavail difficile. En outre, dans ce

témoignage se profile un rapport au temps spédfiqu

2.4.1.2.4. Au plan du rapport au temps

La maladie change le rapport au temps. Elle mosig les malades dans une autre
temporalité. Durant cette période hors travail sfu'e congé-maladie, les personnes
redécouvrent une liberté, un temps pour soi, uhmmgt de vie, qui n'est pas forcément
compris, ni accepté par les autres. Les personnegigent leurs journées au gré des rendez-
vous médicaux et des contrdles qu’ils doivent éffecpour leur santé. Ainsi, Francesca (37
ans, spondylarthrite ankylosante), tres fatigahlefait de ses probléemes de dos, a une vie
sociale limitée car elle ne peut pas suivre lemgldes autres notamment dans les soirées. De
la méme facon, Yaélle (40 ans), souffrant des disgu@’'un traumatisme cranien, doit veiller
a son hygiéne de vie et se coucher tét pour néépastpuisée, car elle est sujette dans ces
cas-la a des crises d’angoisse et d’agressivité. parsonnes construisent donc d'autres
equilibres avec lesquels elles ne voudront pagfoent rompre par la suite.

Ces observations nous rappellent les considératdenségroni (2007, p. 109) qui, a
propos des situations de reconversion professimmelontaire, pose un constat similaire :
"le fait de libérer du temps non travaillé introdun rapport au travail différent”, car la
"vision dichotomique" d'une temporalité partagééreempériodes de travail et périodes de
loisirs" éclate a partir du moment ou le temps mlien n'est plus organisé, paramétré en deux
temps : le travail et la détente".

En outre, la maladie questionne le temps qui raste/re et les conditions de cette
vie, d'ou l'importance de ne pas le gaspillem se dit qu’on a tout et que tres rapidement, on
peut tout perdre, on peut perdre sa sante, on peut-étre mourir demain(Denise, 44 ans,
sclérose en plaques et thermophotosensibilitduarigre). Ces propos nous évoquent ceux de

Grimaldi (2006), qui souligne que la maladie chouei, du fait de son incurabilité, vient
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rompre l'illusion de l'immortalité et bouleversendola représentation de I'‘écoulement du

temps vécu comme fluide (p. 45).

2.4.1.2.5. Au plan du rapport au travail

Les traitements de la maladie et I'état de sartév@nt conduire a une suspension de
I'activité professionnelle pendant un temps plusmogins long (MCA 2, 14/6/2011). Ce
temps forcé de mise a I'écart du monde du travestrpas sans répercussion. Plus le temps
sans activité salariée a été long, plus le retemtde difficile, car les personnes ont pris goQt
a un autre rythme de vie, se sont ouverts a d'sudiivités. Pourtant la majorité des
personnes déclarent avoir été tres investies @amdrhvail avant I'irruption de la pathologie.
Nelly (47 ans), souffrant de troubles musculo-setigjues, dit : thon collegue me disait "tu
en fais trop !", je répondais "je fais mon boufot] moi quand je fais quelque chose, je le
fais bien ou pas du taut Sylvie (52 ans, sarcome et cancer du poumoin) 't travail
c'était ma 2™ famille” ; “si j'arréte le travail, qu'est-ce qui fais de ma vie ?(Paul, 53
ans, tumeurs cancéreuses)

Cependant, avec la maladie ou la fatigue, s’invesins un travail qui n’a plus de sens
pour soi devient difficile, voire impossible AVant la maladie, on s’infligeait des choses, on
subissait sans trop rien dire. Apres la malagieurquoi s'imposer des choses si ¢a nous fait
souffrir ? Pourquoi accepter des contraintes seglhe vont pas dans le bon sSefMCA 1,
26/4/2011). Les personnes se questionnent suricestle plus important pour elles : gagner
de l'argent ? Faire quelque chose de sa vie ? (M{C26/4/2011). La prise de conscience de
la préciosité de la vie et le désir de ne plus @oua "gaspiller” mais au contraire d’en faire
quelque chose dans lequel on se reconnaitra, senbriles individus a prendre en
considération des aspects d’eux-mémes gu'ils avedejours refoulés. Ayant expérimenté sa
vulnérabilité, le sujet peut étre amené a I'élaborade nouvelles orientations de vie avec les
séquelles de la maladet a un recentrage de ses prioritége: r'accepterai plus un travalil
sous pression(Annie, 46 ans, diabéte et dépression). Ici c'estdns de l'activité qui est
guestionné.

En écho a la nouvelle attention que I'on prétem corps du fait de la maladie, des
besoins nouveaux s'expriment a I'égard du travhila s’agir la aussi d’étre davantage a
I'écoute de ses besoins :

- besoin de stabilité et de sécurité dans I'emplairpoontrecarrer I'incertitude liée a la
maladie et a I'évolution de son état de santé, djiéen méme on a bati jusqu’a la sa vie
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professionnelle sur I'idée d’'une pseudo-liberté atgge de tout engagement pérenne. Ainsi,
Martine (46 ans), artiste peintre, n’a jamais cdés? le travail comme le centre de sa vie ;
elle préférait vivre dans la précarité plutét qwmwn travail fixe, pour avoir du temps pour
elle. Aujourd’hui, la maladie lui a révélé le basaiune position plus sécurisante par rapport
a I'emploi. Lam, modeliste-patronnier atteint duHyla travaillé pendant 15 ans en intérim
par choix. Tous les deux ont I'impression d’'une piefessionnelle éclatée, qui les dessert :
"J'al besoin de construire ma vie, mon lieu parce ghaque fois j'ai jamais I'occasion de
voir le résultat de mes efforts [...] jai plus I'ag®ur aller a droite a gauchglLam, 50 ans).
Titouan (40 ans, ex-fagonneur en image numériqu€geile (33 ans, ex-assistante secrétaire
trilingue) envisagent de passer des concours deokection Publique pour acquérir cette
sécurité de I'emploi. D’autres personnes (5), déjictionnaires, tout en ayant parfois des
aspirations a changer d'activité, ne parviennesigo@&noncer a ce statut protecteur.
- Besoin de reconnaissance professionnelle. Cett@éderest souvent liée a une certaine
pérennité dans un poste. C’est ce que Martine et legrettent de ne pas avoir pu développer
du fait de leurs changements d’emploi multiplesurRnt, méme apreés plus de 20 ans
d’ancienneté dans leur entreprise, Micheline (5%, @yent hospitalier) et Marie (59 ans,
éducatrice de jeunes enfants) ont eu le sentinmstde leur retour en poste, de n'avoir eu
aucune considération et aucune reconnaissanceetlde leur direction. L'arrét de travail
peut se révéler comme une rupture d’appartenaries. &h nourrissent du ressentiment :
"Vous revenez, vous avez donné 20 ans de votre.yigour moi ¢a a été une grande
claque, le fait qu'on ne m'a donné aucune constda#rg...] on vous met dans un
service au lieu que ce soit allégé, c'est un dedcss les plus lourds, je dis "elle est
ou la considération la?"{Micheline).
"Apres tant d’années, dans la méme structure, fagbre écrire 3 lettres pour
demander a revenir a son postgMarie).
- Besoin de faire un travail qui plait : la notida trouver du plaisir dans son travail revient
régulierement dans le discours des personnes :
"J'ai traversé une période que je dis moi pas bdlle] jai comme une urgence a
faire des choses qui m'ont plu au plus haut poin{ j'ai perdu beaucoup de temps a
faire des choses que je naimais pas [...] jai ungemce a rattraper tout ca"
(Denise, 44 ans, employée de banque, atteinte dalérose en plaque et d'une
thermophotosensibilité a la lumiere).
Elle peut s’exprimer de différentes facons : trausla plaisir, de l'intérét, se faire plaisir,

trouver du bien-étre, se sentir utile, trouver @mssa ce qu’on fait. Ainsi Ida, (40 ans)
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animatrice socio-culturelle et n'ayant jamais commeg véritable stabilité professionnelle, dit
vouloir trouver un travail qui lui plaise et qui Beit pas uniquement alimentaire comme elle
I'a fait jusqu’a la.

- Besoin d’adapter les conditions de travail aa#és: ce besoin peut se matérialiser par des
postes, ou la pression et les exigences en termeprésence et de responsabilité sont
moindres. Des aménagements de poste sont parfessares : avoir un siege adapte, éviter
les milieux bruyants, I'exposition a la lumiéres lactivités physiques requérant des ports de
charges, pouvoir bénéficier d’'une souplesse hodires son emploi du temps pour organiser
ses taches et surseoir a la fatigue, étre dispompibur son suivi médical. Titouan (40 ans,
polyradiculonévrite) souhaite par exemple avoirstatut reconnu, pour ne pas avoir a cacher
ses problémes de santé et pouvoir se soigner gfoslids.

En réponse a ces besoins, les personnes expritearduvelles exigences dans leurs
criteres de choix d’'une activité professionnelle.refus du stress et du travail sous pression
ainsi que le souhait d’'un travail a temps partaitsdes criteres récurrents dans les discours
recueillis. D’autres mettent en avant le fait dephes vouloir rogner sur des valeurs qui leur
tiennent a cceur (celles du service public, lesrti@iseindividuelles, le respect d’autrui, la
dignité (la sienne et celle des autres)). Pour (B3ans, menuisiére), la maladie a augmenté
son désaccord avec les principes de base du tewvahtreprise : l'efficacité, la vitesse et la
performance :la maladie amene a penser qu'on est tout aussiblalguand on n'est pas
performant”.Ainsi, nous constatons que si les transformatemgendrées par la maladie sont
frequemment subies, certaines d'entre elles soluntarement élaborées par les sujets
concernés. Nous en reparlerons plus loin.

De facon générale, les analyses précédentes coertdbla remarque de Thiévenaz,
Tourette-Turgis et Khaldi (2013, p. 47) : "Vivreemvune maladie chronique [...] a pour
conséquence de modifier non seulement le rappaet lgusujet entretient avec sa santé
biologique, mais plus largement I'ensemble des stations qu’il établit avec son
environnement". L'expérience de la maladie tramafofes perceptions du sujet. Chassaing et
Waser (2010) d’'une part, ainsi que Lhuilier & @007, 2010) d’'autre part, ont aussi souligné
combien et comment le cancer, de méme que leisitiant un autre rapport au travail chez
les sujets qui en sont atteints.

La maladie est synonyme d’empéchements, de rismisc Elle déstabilise trés
souvent I'équilibre de vie personnelle, familigdegfessionnelle. Elle est souvent vue comme
quelque chose en moins. Mais les discussions damggoupe et les témoignages lors des

entretiens montrent que la maladie peut aussigéeégue chose en plus, une ressource en ce
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guelle pousse la personne et la mobilise (MCA 8/622011). Elle peut étre riche
d'enseignements. Le combat contre la maladie stindtdutres combats contre d’autres
difficultés de la vie professionnelle ou persormdMCA 2, 3/5/2011). La maladie induit
pour certains I'idée de transformer cet événemergahté en quelque chose de positif, pour
ne pas étre réduit en tant que malade a un étpaskvité (MCA 2, 3/1/2012). Ainsi, pour
certains, elle a joué un réle de maturité vocatatien

Tous ces éléments nous permettent de validere/idélon laquelle la maladie
chronique constitue une rupture dans le mode detvie systeme d'activités des personnes.
Comme le disent Thiévenaz Tourette-Turgis et Kh&0il3, p. 47) : "L’expérience inédite
du "soi malade" implique la réorientation d’un pars de vie, la mobilisation de nouveaux

registre d’activités et introduit des lors de ndlessformes d’expériences".

2.4.2. Place et role des activités dans la vie diade

L’appréhension du sujet porteur d’'une maladie oly@e sur le versant de ses activités
a été jusqu’a present largement ignorée danstéaditire scientifique. C’est cette approche
gue nous souhaitons développeaintenant en investiguatiidée selon laquelle, c’est par
I'épreuve de soi dans I'activité et la confrontatia la réalité que les personnes peuvent
évaluer leurs capacités, se reconstruire et reenetir route un projet professionnBlour
approfondir ce point, il convient de revenir sus ktapes par lesquelles passent les malades
avant de pouvoir reprendre des activités. Puiss reagposerons quelles fonctions jouent les

activités pour les personnes malades et quels typeBvités sont mises en ceuvre.

2.4.2.1. Les étapes de la maladie

Les témoignages recueillis nous permettent deg¥giifférentes étapes dans le vécu
de la maladie : le moment de son irruption ave@rissence éventuelle de signes avant-
coureurs, puis I'annonce du diagnostic, le tempstd@tements lourds dans la phase aigué,
caractérisé par le retrait du monde du travailis punstallation dans des soins au long cours
marquée par la reprise progressive d’activitésrndes vers I'extérieur, et enfin la période de
rémission ou le sujet réenvisage de reprendre ciinvté professionnelle. Ces étapes ont été
essentiellement évoquées lors des entretiens Hermne en face a face, car elles n’étaient pas
I'objet des clubs MCA, davantage centrés sur laisefe I'activité.
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2.4.2.1.1. L'absence d'énergie

Dix-sept personnes ont mentionné une premiere epliBsntrée dans la maladie
caractérisée par un sentiment d’anéantissemenghsence totale d’énergie qui empéchent la
moindre activité. Marie (59 ans, cancer du sternulih} "une éponge me tombait des
mains !".Malgré la variété des pathologies rencontréess m@gageons des traits récurrents :
fatigue extréme, limitation de toute activité ployys et intellectuelle, difficulté de
concentration, perte de poids, douleurs intensas dartains cas oh ne peut rien faire du
tout, ni sortir, ni lire, ni regarder la télévisignl'activité intellectuelle est impossible"
(Béatrice, 37 ans, maladie de Crohn). Seule Ling &8s, syndrome rotulien) mentionne
gu'elle compense ses périodes d'immobilité foreage,ayant une activité intellectuelle

décuplée.

2.4.2.1.2. Le repli sur soi

A ces empéchements physiques est souvent liépérioele de repli sur salue d’'une
part a I'incapacité physique de sortir et donc Bntétation de la vie sociale, et d’autre part au
choc de l'annonce du diagnostic qui entraine pautams un état dépressif. Cette vie en
"vase clos" favorise parfois un recentrage suiddamiliale. Cette phase est aussi associée a
celle des soins intensifs, les visites chez lesiafgtes, les contrdles réguliers a I'hépital qui
structurent les journées des personnes et mohili&essentiel de leur énergie. Certains
parlent de rituels : faire ses soins, préparerrepas, faire une sieste... Ce moment aigu
semble assez spécifique du cancer, mais nous Baaossi retrouvé dans le discours de
personnes souffrant d’autres pathologies (hépdiite maladie de Crohn, lombalgies
chroniques...). De plus, au sein méme d’'une pathelagimme le cancer, des variations
apparaissent dans le vécu des intéressés, selals gut eu ou non des cures de
chimiothérapie et /ou de la radiothérapie, lesqu&s de fatigue intense étant circonscrites
aux peériodes de traitement et pouvant alterner alex phases de reprise d’énergie et
d’activités. Les personnes qui n'ont pas mentiooeée phase aigué de la pathologie,
semblent celles pour qui I'entrée dans la maladieamcienne, et donc le souvenir plus
lointain, ou pour qui c’est la chronicité de lahp@Ebgie qui est prégnante, plus que ses pics de
manifestation.

De fagon générale, la maladie sollicite un trasail soi, qui développe une écoute de

Soi accrue, la capacité de décrypter les signe®ias et une expertise sur sa pathologie.
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2.4.2.1.3. La reprise d'activités quotidiennes

Si la maladie aigué se traduit par une suspend®n'activité, la chronicité des
pathologies laisse apparaitre cette derniere,| e@r $'agir "de vivre avec elle [la maladie] et
non pour elle" (Lhuilier & Litim, 2009, p. 13).

Ainsi, la reprise des activités les plus quotidies est un moyen d'évaluer ce dont on
est capable de faire. Martine (46 ans, cancer th) sxplique qu'au début des soins le
moindre mouvement lui codtait je" me suis apercue que lever le doigt ¢a pouvag ét
difficile”. Puis I'énergie est revenue de facon trés fludkiah inattendue sur des durées tres
courtes. Elle en profitait alors pour sortir 10 otgs et aller boire un café. Carole (55 ans,
hépatite C) déclare & moindre activitt me demandait un effort énorpexter un pack
d’eau, faire mon lit..."Selon son état de fatigue, Micheline (57 ans, caduesein) devait
arbitrer entre aller faire ses soins a I'hépitakmsport en commun ou y aller en ambulance.
Denise, (44 ans, sclérose en plaques et thermogghwibilité a la lumiere), ne sortait que
pour faire ses courses a certaines heures derl@pen étant tres couverte. Il faut un certain
temps avant de trouver un juste équilibre et paudiie "l4, ca va mieux. "Je vois
gu'aujourd’hui jarrive a faire des choses que jéamivais pas a faire avarit D’ou
'importance de prendre des reperes sur ce qu’ovigrd ou ne parvient pas a faire (MCA 1,
27/9/2011). Eve, (53 ans, cancer du sein, menajsi@late avoir eulé sentiment d'étre
revenue a son top niveaquand elle est parvenue a faire un chantier teetée en travaillant
12 heures par jour, 2 ans apres la reprise derawailt Chacun mesure donc son "niveau de
performance" dans la tdche pour évaluer son degréalipération.

Pour certaines personnes, la limitation physidua fatigue resteront une composante
de la maladie avec laquelle elles doivent appre@dvivre. Kathleen (42 ans, sclérose en
plaques) dit : [a fatigue, c’est vraiment un truc dont malheurausat je dois tenir compte" ;
I'apres-midi, elle fait une sieste de 2 heures gmauvoir tenir la journée ; elle a du mal a
assumer les activités quotidiennes comme fairedeage ou porter des sacs lourds ; elle sent
graduellement ses capacités physiques diminuéegicest tres difficile a accepterc’ést
pas comme faire du trampoline, on peut s’en pasdeélle en pleurant. Francesca (37 ans,
spondylarthrite ankylosante) se rend également tongue les activités quotidiennes
I'épuisent (courses, ménage, cuisine, s’occupesadile) et qu’elle a du mal a les assumer
apres une journée de travaije he peux faire qu’un seul travail et c’est trasite".

Nous voyons donc que l'activité agit de facon wd@&rente selon les situations,
permettant de se rendre compte de ce qui est posginon. En outre, le sujet se transforme

dans l'activité, en intégrant la dimension de se#ds.
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2.4.2.1.4. Les activités d'extérieur

La reprise d’activités se caractérise par desesoét I'extérieur, des activités pour soi :
aller marcher, partir en cure ou en convalescermg pe reposer, voir des expositions,
rencontrer des amis, entreprendre un court voyags. différentes activités permettent de
tester sa résistance physique et sa fatigabililes Bont un moyen de renouer avec les plaisirs
simples de la vie : Martine (46 ans, cancer du)gmane du "plaisir de mettre ses chaussures
et de sortir 10 minutes [...] du plaisir de boire gafé a une terrasseMicheline (57 ans,
cancer du sein) a redécouvert Paris et 'thitaintenant je trouve tout beau I'a majorité des
personnes déclarent avoir mis en place des adtidiébien-étre pour aider a la guérison, se
faire plaisir, rencontrer des gens : acupunctumeggithérapie, natation, marche, relaxation,
sophrologie, arts martiaux, massages, maquillageituée, photographie, art-thérapie,
bricolage, bénévolat, lectures... Ces activités santdt proposées par les associations de
malades comme soins-supports, des activités a thééapeutique (psychothérapie, groupe de
parole, rééducation), tantdt a l'initiative desgmemes qui redécouvrent une liberté, un temps
pour soi qu'elles aménagent a leur rythme. Ellesnpétent aussi de renouer des liens
sociaux.

Pour certains (7 personnes dans notre échantillanyuite logique de la fin des
traitements lourds se traduit par un désir de sepiapide du travaitar le temps hors travalil
peut étre vécu avec culpabilité, il s'agit ‘thgendre une revanche sur soi-ménigavais
besoin d'argent et javais besoin de me renarassigEve, 53 ans, cancer du sein,
menuisiere), ou I'entourage peut pousser au retdi@mploi. Ainsi, Danielle (55 ans, cancer
du sein, reconversion en consultante en bilan dgpétences) pensait reprendre son activité
professionnelle tout de suite a la fin de son pro® de soin. Elle exercait sur elle-méme une
sorte de pression pour reprendre au plus vite.ellg,a connu un contre-coup physique et
psychologique qui I'a conduit a reporter I'échéanbkadia (59 ans, cancer du sein, ex-
directrice d'un centre de formation), Gautier (4%,acancer des testicules, ex-officier de
marine marchande), Béatrice (37 ans, maladie darCme@sponsable administrative) et Eve
(53 ans, cancer du sein, menuisiére) manifestanélae type de rapport au travail : Nadia est
également tombée en dépression a la fin de sdertrant ; elle a été dans I'incapacité de se
lancer dans une recherche d’emploi comme elle ifgw@&vu initialement; tenaillée par une
forme de culpabilité, elle s'est trés peu autorégségoir des activités de loisir (cinéma, amis).

Gautier, officier dans la marine marchande, et fils marin dans la marine nationale,
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s’entendait dire par son peérel:faut retravailler, il faut retravailler !" ;un mois apres l'arrét
de sa chimiothérapie, il partait en mer pour unssion en Afrique. Béatrice, dont le péere est
aussi atteint d’'une maladie chronique, a été éduglads 'idée de taire la maladie pour ne
pas mettre en péril la vie professionnelle et depcendre le travail au plus vite. Eve a repris
un chantier 2 mois aprés la fin de sa chimiothéapians ces 3 situations, les sujets ont
envisagé une reprise dans la continuité ; commx@liguent St-Arnaud & al. (2009, p. 6) : "la
décision de revenir au travail s’avere plus faailgrendre lorsqu’on a la possibilité de revenir
travailler au méme endroit”. Cependant, tous I¢sg@nt aujourd’hui que cette reprise était
prématurée et qu’'elle relevait de l'inconscience.

Nous retrouvons ici la thématique du rapport autxes et de la pression extérieure qui
peut s'exercer sur la personne malade chroniqus, @i moins a son insu. Certains s'y

soumettent, d'autres tentent d'y résister en inmpdsar propre temporalite.

2.4.2.2. L’activité comme dégagement de la maladie

L'activité stimule et permet de se dégager dedsspyité et de I'envahissement par la
maladie. Elle permet de se décentrer, de réalisengest encore capable de faire des choses,
de montrer aux autres qu’on n’est pas que "déiiieita "c'est I'occasion d'étre autre chose
que malade'{Eve, 53 ans, cancer du sein). Il s'agit aussi pegipatients de profiter de ce
temps pour s'occuper de soi et tenter de se féaisip Ainsi, Annie, (46 ans, diabétique et
souffrant de dépression pour burn out au travgdjde une petite fille deux fois par semaine,
ce qui la remet dans une activité et lui redonnéétergie. Elle se rend compte qu’elle est
capable d’étre disponible et de s’occuper d’'un mnfislartine (46 ans, cancer du sein) confie,
elle, s’étre obligée a avoir une activité intellegdte pour se stimuler, lire, écrire aller voir des
expositions : je me suis apercue pour avoir regardé "Derrigkh feuilleton télévisé)
pendant des mois a 13h30... ! Quelle horrefir.] javais vraimentla cervelle ramollie !
Parallelement a son emploi qu’elle considére coranm&"mise au placard " et qui ne permet
aucun développement, et malgré la maladie, Kathlé2rans, sclérose en plaques, assistante-
marketing) pratique des activités en dehors de tsawail, qui I'aident sans doute a le
supporter, lui dont elle dit qu’il la consumépour étre en meilleur état, il faut faire des
activités". Elle fait tout, en dehors de son activité praofasselle, pour ne pas étre réduite au
statut de handicapée. Elle a entrepris des étude€ream pour entretenir son activité
cognitive et compenser le peu d'intérét qu’elle aumpson travail : ¢a m’occupe un peu

I'esprit, ¢ca active les neurones, c’est intéressant
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Mais I'activité épuise et consomme une énergidl faut apprendre a ménager. C'est
un challenge pour Kathleen de voir comment ellevipat a concilier études et activité
professionnelle :j& me suis dit : "est-ce que tu vas réussir a melgefront le travail et les
études ?"' Il va s'agir d'arbitrer entre des objectifs cadictoires et réguler les gains et colts
de I'activité : s’épuiser dans une sur-activitétemps car un gain de plaisir et satisfaction est
escompté, pour ensuite, éreinté, prendre le terapeclipérer (ex : inviter 50 personnes a
déjeuner a la maison, comme nous le relate unéiparite du club). Car il y a un pas a
franchir entre, d'une part savoir qu’on doit chardgrythme et, d'autre part, I'éprouver et s'y
résoudre. Annie (46 ans, diabéte et dépressiognaltentre des moments d’hyperactivités ou
elle en fait trop, dit-elle, et des moments otigiate, elle ne peut plus rien faire :

"Il faut que j'accepte des changements de rythmgppr exemple ce week-end, j'ai

eu une hypoglycémie [...] je peux pas faire toudjee j'ai prévu et c'est vrai qu'apres,

guand je vais mieux, j'en fais trois fois plusrgérape les trucs que j'ai pas pu faire,
du coup je m'épuise, j'ai du mal a gérer mon éregrgi
Oublier cette exigence de ménagement de ses ressquiopres (fuand on est dans I'action,
[...] on se croit normal, mais apres on le pay#arie, 59 ans, cancer du sternum)), c’est

oublier la maladie. La personne va devoir se dégageythme commun dominant.

2.4.2.3. Les activités qui nourrissent les propetsr I'avenir

Comme nous l'avons vu, les activités permettentédetualiser la perception de soi,
d’éprouver ce dont on est capable, mais aussiale/st a d'autres centres d’intérét et donc

de nourrir des projets.

2.4.2.3.1. Activités d’introspection

Le temps de repli sur soi parfois imposé par ltadia favorise une activité réflexive,
qui alimente la reconsidération de son projet @e vi
La maladie favorise tout d’abord des questionnementr la pathologie elle-méme. Les
personnes recherchent des informations sur cettéede pour mieux comprendre ce qui leur
arrive, trouver des réponses a leurs interrogatieaslager leurs douleurs ou accélérer le
processus de rétablissement. Denise (44 ans, seléroplaques et thermophotosensibilité a
la lumiere) qui souffre de lintrication de plusisupathologies a propos desquelles les

meédecins ont du mal a poser un diagnostic, esuéteerpétuelle de réponsege: rhe dis
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"quel est le lien ?" parce que pour moi tout et je me dis "quel est le grain de sable qui a
tout déréglé ?™.

Pour certains, ce temps de repli permet un rafilexif sur sa vie en générale et sa
vie professionnelle en particulier. Il permet deisgs de conscience et une interrogation sur le
sens de son parcours. Ainsi, I'expérience de ladi@la induit chez Martine (46 ans, cancer
du sein, artiste peintre) une remise en questiofopde de ses choix : pourquoi n’a-t-elle pas
eu d’enfants ? Pourquoi a-t-elle connu des ech&muRjuoi a-t-elle traverseé des situations de
précarité ? Elle voit aujourd’hui la maladie comtoee solution a ses problemesir elle lui
a permis de revisiter ses choix de vie, et de $igxer le cheminement qui a été le sien. Lam
(51 ans, VIH, modéliste-patronnier) témoignge Suis arrivé a I'age de 50 ans, je me suis
posé beaucoup de questions, je me suis dit : "quaakest le sens de tout ce que je faisL&"
congé-maladie a permis a Carole (55 ans, hépatitgyéhte de comptoir dans une agence de
tourisme) de prendre conscience combien son actviafessionnelle I'insatisfaisait, ce qui a
nourri en elle des réflexions sur un changemenmeéeéer. Eve, (53 ans, cancer du sein,
menuisiere) relate que la maladie a accru son psosede désinvestissement vis a vis de son
travail. Elle a ressenti fortement la contradictemtre son corps attaqué par la maladie et le
corps supposé sans failles d'un travailleur physitgl que I'exige le milieu professionnel de
la construction de décors. Eve a pris consciencellgubaignait dans une culture
professionnelle, qui dénie la douleur et I'écowdesdi : *sur les chantiers, on ne parle pas de
bobos, la blessure n'existe pas".

La maladie révéle pour certains des obstaclesents. || est remarquable gu’un tiers
de notre échantillon a suivi une psychothérapiec@urs du processus de traitement de la
pathologie, ce qui corrobore I'hypothése d’'unewatgtid’introspection induite par le probléme
de santé. Ainsi, la recherche du sens de la matedie des questions existentielles et conduit
les individus a remettre en question leur mode ide lgur alimentation, leurs valeurs. Elle
participe d’un travail de santé qui contribue & lguérison, mais aura aussi indirectement des
répercussions sur la fagcon dont ils envisagentu@uprofessionnelle, car I'interrogation qui
s’'impose a eux est : "gu’est-ce que je vais fagarh vie ?". Cette question peut nourrir une
angoisse, mais aussi ouvrir vers des sphéres mregd (Je ne m’étais jamais autorisée a
penser que je pouvais reprendre des éti)dest déboucher sur des projets pouvant
bouleverser les habitudes.

L'activité d’introspection n’est pas forcémenteli@ une situation d’isolement. Elle
peut aussi s’effectuer a la faveur de rencontred’é&thanges avec autrui, dans un cadre

médicalisé (rendez-vous chez le psychiatre), dansadre associatif (maison des patients,
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club MCA), ou au gré des activités et des expédasrde vie. Les voyages sont propices a
cette prise de recul, qui peut déboucher sur uméigpie spirituelle ou un engagement
religieux : a 'annonce du VIH, Lam (51 ans) esttipan Thailande ; il s’est alors initié au
bouddhisme. Il a découvert dans cette religion déraarche intérieure et une philosophie de
vie qui met en avant la notion de responsabilitéagts laquelle il se reconnaitla ‘tlémarche
gue moi j'ai voulu adopter, y a pas une notion ddpabilité, il y a une notion de
responsabilité [...] donc dans toutes mes démarcjeesuis responsable de ce qui m'arrive”.
La maladie a donc conduit Lam a développer uneopbghie de vie qui lui permet de
reprendre la main sur sa pathologie et qui l'aidar @'autres combats. Amélie (50 ans,
dilatation des bronches et cancer du sein) a amréppéelerinage de Compostelle durant 6
semaines, guidée par la questioquél sens a ma vie M'est remarquable que les personnes,
qui développent cette activité d’introspection, aéthent sur la question du sens : sens de la
maladie, sens de la vie, sens de ses actions.tE# oatte capacité réflexive, stimulée par une
intensification de la sensibilité et des affectmstitue un gain en termes d'enrichissement de

la personnalité des individus et une forme de carsgtEon.

2.4.2.3.2. Activités hors travail

Le temps hors-travail que constitue I'arrét-madadst également I'occasion de faire
des choses qu’'on aime (peinture, photographie,dbsjasports, voir des spectacles, lire,
étudier, etc.). Il peut étre aussi l'occasion dsager des activités plus en phase avec ses
aspirations, et de s’ouvrir a de nouveaux centtggédet qui pourront nourrir des projets
pour I'avenir.

Ainsi, 19 personnede notre échantillon oru pratiquer des activités nouvelles ou
déja connues qui ont été a la source d’investissematérieurs potentiels. Par exemple,
parce qu’elle était trées déprimée a I'annonce dgmbstic de sa maladie, Kathleen (42 ans,
sclérose en plaques) a entrepris une psychothégapieii a fait beaucoup de bien. Depuis,
elle a développé un intérét pour la psychologie,lgiua donné I'envie d’entreprendre des
études dans cette discipline. Carole (55 ans, hép&f), passionnée d’histoire depuis
longtemps, a approfondi ses lectures dans ce denaairpoint d’envisager d’en faire I'objet

d’'une transmission.

Durant sa maladie, Martine, artiste peintre et ggséure d'art plastique contractuelle, a
participé a une exposition de peinture organiséeipa amie. A cette occasion, elle a produit
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7 tableaux. Elle a essayé d'intégrer dans sa pejnte qu'elle avait appris lors d'un stage
réalisé a I'népital dans le cadre de ses soinanahéditation, yoga et prise de conscience du
corps, a savoir une relation au corps différeniie; £est servie de ces nouvelles sensations
comme d'un matériau créatif. Martine va régulieneinw®ir des expositions pour se tenir|au
courant de l'actualité artistique. Elle n'oublies pa visée de son métier d'enseignante. Elle
sait qu'en tant que professeure d'arts plastigliesgloit faire preuve d'une certaine culture et

veut rester connectée avec ce milieu, comme p@paper son retour.

Annie (46 ans, diabete et dépression), Clara (42 saiérose en plaque et cancer du sein),
Marie (59 ans, cancer du sternum) et Sylvie (52 aascome et cancer du poumon), qui
pratiquaient respectivement la photographie, lessaiges, la relaxation et le cartonnage dans
le cadre de leurs loisirs, ont renoué avec cesptiises dans I'idée d’en faire une activité
professionnelle. Ida (40 ans, cancer du sein) awktt la biodanza, et envisage de devenir
formatrice dans cette technique de danse. Palfogatique a été exploratoire et a permis de

se rendre compte qu’on ne souhaitait pas allerlplas

Durant son congé-maladie, Annie, passionnée deoghagihies, a également préparé une
exposition pour une maison familiale en provina®jgt pour lequel elle a été trés soutenue
par les participants du club MCA. Il a été lI'ocoaspour elle d'apprendre a fabriquer des
cadres en carton a moindre frais. Il est a l'odgiiautres projets comme celui de|se
constituer un "book", de fabriquer des cartes pesta partir de ses photographies, de créer
un site internet en vue de l'exposition. Toutesamdwités sont des expériences positives| qui
lui permettent de reprendre confiance en ses dasacielles ouvrent des perspectives
d’avenir, en lien avec son souhait d'évolution gssfonnelle, qui est de s'établir comme

photographe.

A l'opposé, Titouan (40 ans, polyradiculonévritp)i se décrit comme manuel et
créatif, a voulu faire de la décoration (mosaiqpese de carrelage) chez lui comme il avait
I'habitude de le faire avant de tomber malade’'eltsalors rendu compte qu'’il ne pouvait pas
tenir les postures physiques quimposent ces &esiviet qu’il ne pouvait donc pas les
envisager comme une piste de reconversidfai Tait un peu de carrelage chez moi, j’ai mis
un temps fou [...] jai des douleurs, ca fatigue, jfaoins d’endurance que les autres [...]
debout, assis, a genou je peux pasdus voyons ici comment l'activité alimente levaih de
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projet, mais produit des effets différents selom $#tuations. En effet, elle peut mettre en
évidence les empéchements liés a la pathologiejaquiréduire la liberté de choix.

Nous observons que ces activités, qui ne relgvante la sphere professionnelle, ont
une fonction utilitaire, sociale et identitaire,i dait qu'elles peuvent étre assimilées pour ces
personnes a un veéritable travail, au sens usuétroe. De plus, elles permettent aux sujets
de renouer avec ce qui est central dans leur tdentien s'engageant dans des activités
correspondant a différents réles, les individusiiient celles qui sont en résonance avec ce
qui est central pour eux" (Savickas & al., 20108).Ainsi, le sens construit par I'individu

dans son activité est source de construction de soi

2.4.2.3.3. Activités de travall

Les activités de travail sont aussi un moyenalnir le projet ou de le déconstruire,
car nous remarquons que, tout en les effectuasitingividus poursuivent une activité de
projection dans l'avenir. Sept personnes, deslesi'eht été en mesure de le faire, ont repris
relativement rapidement soit une activité professedle a leur rythme, soit en I'exercant a
titre bénévole pour s'y essayer, soit une actd@é&ormation en alternance. Ainsi, c'est sur
des contrats aidés en alternance que Frances@ng§3spondylarthrite ankylosante) et Line
(37 ans, syndrome rotulien) ont expérimenté laafzilgé de leur projet professionnel, tant du
point de vue de leurs capacités physiques que ot ge vue de leur intérét. C'est au fil des
expériences de travail dans différents postespet du gré des opportunités d'emploi qui se
présentaient a elles, que ces deux personnes ontpmeu affiné et précisé leur projet
professionnel. Par exemple, apres avoir essuyéexigdriences décevantes dans différents
supports journalistiques (presse quotidienne, aiglielle, radiophonique), Line a
expérimenté I'emploi d'écrivaine publique dans ent@ social, qui lui permet de concilier
son golt de la rédaction avec ses intéréts akwaiist pour les publics en difficulté. Nous
reviendrons dans le chapitre suivant sur les aétivde travail, comme moyen de s'essayer a

une activité.

Ainsi, les personnes que nous avons rencontrées®miepas restées passives devant
leur pathologie. Celle-ci a été source d'activitégnitives et réflexives qui ont débouché sur
des activités extérieures, comme des consultatistdicales et paramédicales, des voyages,
des occupations pour soi. Nous retrouvons ici udéatede I'activité, qui met en lien activité
extérieure et activité intérieure. Etant empécliastivités, soit parce gu’elles sont en arrét,

soit parce qu’elles sont dans un poste ou elledeosentiment d’étre assignées au statut de
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handicapé, elles cherchent a travers ces actigik@aprofessionnelles a rétablir un pouvoir
d’agir, non seulement sur la maladie mais aussilaurvie en général, pour se prouver a
elles-mémes et aux autres ce dont elles sont eapallbus constatons que le processus
réflexif opéré par les individus ne s’élabore paguement a travers une élaboration mentale,
mais advient également au détour des différentidgtas qu’ils peuvent réaliser. Les activités
pour soi peuvent aussi alimenter des projets pawenir, gu’ils soient professionnels ou non,
ou mettre en évidence des entraves a leur réalisdde fagcon générale, les réalisations, par
'expérience de maitrise qu’elles suscitent, fasemt le développement du sentiment
d’efficacité personnelle, selon la théorie sociattige de Bandura, et donc I'agentivité des

sujets, c’est-a-dire leur pouvoir d’agir.

Nous validons donc notre deuxiéme hypothese, datprelle I'éprouvé de soi dans l'activité

et la confrontation a la réalité permettent dees®mstruire et de remettre en route un projet.

2.4.3. Comment se construit le projet professiorded personnes
atteintes de maladies chroniques ?

Notre 3™ axe d'investigation repose sur l'idée que le projest pas issu d'une
construction purement mentale, mais se construi$ iansemble des activités de la personne
et se réorganise dans le cours de celles-ci. Raerdette déemonstration, nous allons explorer
la facon dont il s’élabore. Il s’agira pour nous rédever les activités mises en jeu par ce
dernier et les arbitrages nécessaires a effedi@rs nous interrogerons sur les ressources
mobilisées par les personnes et sur les stratggieles mettent en place. De fagcon générale,
nous avons indiqué (p. 162-164) que l'activitétbspection que développent les personnes
débouche souvent sur une quéte de sens. Or, questison projet professionnel ou de vie
est aussi une facon de se questionner sur le sen%qg donne a ses actions.

Nous avons vu que des activités réflexives, maissiatournées vers l'extérieur,
peuvent étre a l'origine d’'un questionnement surviea professionnelle et son retour a
I'emploi. Cependant, comme le dit Carole (55 arépatite C), cette réflexion est bloquée
lorsque la condition physique du sujet ne permstyrapassage a I'action. Nous allons tenter

d’en faire la démonstration.
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2.4.3.1. Démarches et activités mises en jeu panojet

Construire un projet met en jeu un certain nonaetivités et de démarches, que

nous allons explorer.

2.4.3.1.1. Une activité réflexive pour sentir cendon est capable et explorer ce qu'on

aimerait faire

Comme nous l'avons dit, la maladie développe uag grande écoute a son corps, a
ses besoins, a l'éprouvé des capacités. Cettetiatteau ressenti constitue un des
fondamentaux de la construction du projet. Citdaseimple de Martine (46 ans, cancer du
sein) qui ne se voit pas reprendre a plein tempam® professeure dans un college :

"Je ne me sens pas capable par exemple, d'allest t'es concret, d'aller prendre le

train & 7 h du matin gare du nord, ensuite avois deus d'emploi du temps [...] et

repartir a 19h30 le soir aprés des classes de 3dawhainées qui m'ont lancé des
pieds de chaises [...] Ia je ne m'en sens pas dapalest pas possible, c'est quelque
chose d'inaccessible”.

L'activité réflexive est par ailleurs stimulée mhas lectures et recherches effectuées
par les sujets, des outils d’'accompagnement preposédes professionnels de 'orientation,
des échanges entre pairs. En outre, le recoursacaompagnement individuel ou collectif
dans ce domaine a concerné plus de 2/3 de notemtltin d’étude. Quatorze personnes ont
effectué un bilan de compétences a un moment datendeur parcours, 5 ont été
accompagnées par un cabinet de reclassement poofesis 4 ont fait appel a du coaching
associatif, 2 a des associations d’aide a la rebkeed’emploi, 1 a un coach individuel, 3 ont
abordé des questions d’orientation au cours detf&uapie.

La participation aux clubs MCA et le recours awsuidividualisé qui était proposé
pour ceux qui le désiraient, ont également corétitour tous une aide. lls ont donné un cadre
gui a permis de favoriser un travail sur soi :

"le club MCA est arrivé au bon moment parce queptaparler de mes doutes, de mes

angoisses d'aller sur le marché du travail avedRQTH et effectivement j'ai appris

énormément de choses; aprés dans les comptes-reguttus nous envoyait [...] les
choses étaient reprises par écrit et il y avait @woete d'analyse qui était faite par
derriere et ca m'a énormément apporté, ca m'a perd@ comprendre plein de
choses'(Line, 37 ans, syndrome rotulien).
Les groupes de l'apres-midi ont mis a dispositi@s gbarticipants un outil d’'aide a
I'élaboration du projet (voir annexe 3). Les volings ont pu remplir un document qui
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consistait a relater trois expériences marquargdswt parcours de vie, en vue d'en dégager
des lignes de force pour leur projet actuel, pegsrhettre en discussion au sein du dispositif
collectif. Nous observons que la dynamique de geoapla comparaison sociale induite

créent un effet déclencheur qui booste les indszidous en reparlerons plus loin.

Pour Denise (44 ans, sclérose en plaques et thbaotagensibilité a la lumiére), |a
participation au dispositif MCA a été un moteur p@e mobiliser sur son projet de
reconversion : Javais besoin de lien social, j'avais besoin ddgvaavec d'autres personnes
[...] S'apercevoir que je ne suis pas toute sedasdmon cas méme si on a des pathologies
différentes [...] ca m'a permis d'avoir un regargtérieur [...] ca donne des pistes pour
chercher autrement"Le club MCA, par le partage d'expériences qu'ilnpsr et la
confrontation aux autres, a incité Denise a serptse questions de fond sur son projet et a

entreprendre des démarches concreétes.

L’activité réflexive, stimulée par I'échange enfpairs, permet donc de revenir sur son

parcours professionnel, pour lui donner du sens.

2.4.3.1.2. Une activité prospective pour investigaeehamp des possibles

La moitié des personnes rencontrées ont effecase démarches concernant leur
orientation a proprement parler. Celles-ci passest la recherche d’informations sur
documents papier ou numériques, lors de visitea éité des métiers a la Villette, a des
organismes spécialisés, a des journées portes tesivdiétablissements proposant des
formations ; par des ateliers pour apprendre agegdun curriculum vitae, une lettre de
motivation, pour préparer un entretien d'embaucpeur s'informer sur la création
d'entreprises; par des enquétes-métiers ; parrtactodirect avec des professionnels ou le
recours a un réseau qui facilite I'entrée dans eotesir et ouvre des opportunités ; par la
comparaison des offres de formations en termesode d’accessibilité, de debouchés ; par
des enquétes en interne sur son lieu de travad@op des activités compatibles avec la santé,
ses compétences et ses désifai 8té étudiée les pratiques actuelles sur letgda éditorial.
Ma collegue m’a dit, "oui, tu peux le faire". Il faque je propose et qu’ils acceptéent
(Kathleen, 42 ans, sclérose en plaques, assistaanieeting). Les activités mobilisées par la

recherche d'emploi sont la réfection du curriculitae, la consultation des petites annonces,
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les rendez-vous avec les conseillers de Pole erplaie Cap empld, les visites dans des
salons pour I'emploi des personnes handicapéegqrdjet s'étaye donc sur des éléments

concrets, fruits du recueil d’'informations.

% Les activités administratives

En plus de la gestion de la maladie au quotidlea personnes effectuent une
multiplicité des démarches administratives, quir ldemandent une énergie considérable :
vérifier l'attribution des indemnités journaliérdsirant le congé, négocier un reclassement
professionnel, un licenciement pour inaptitude, umgture conventionnelle ou une
démission, élaborer un dossier de demande de R@rdpntrer le médecin du travail et
demander lattribution d’'un mi-temps thérapeutiqoletenir un aménagement de poste ou le
financement d’'une formation, faire reconnaitre Endicap comme accident du travail,
accepter ou pas le taux d'invalidité attribué, redgoavec la sécurité sociale la mise en
invalidité ou refuser ce statut et étre contramteprendre le travail... La question des droits
sociaux et des droits liés a la maladie est donsujet de préoccupation majeet, elle est
constitutive de la construction du projet des pangs. Les participants des clubs MCA sont
unanimes pour dire que ces démarches administsat@présentent un véritable "parcours du
combattant”. D'ailleurs, Line (37ans, syndrome liety journaliste et écrivaine publique),
durant ses congés-maladie, passait 3 a 4 heuréstsuret par jour a effectuer une veille sur
le handicap pour étre informée de ses droits. Gatteimulation de connaissances lui a été
utile non seulement pour elle-méme pour se défeadipees de ses employeurs, pour aider et
renseigner des participants du club MCA, maisalbel également réinvestir ce savoir dans le
cadre de son emploi d'écrivaine publique dans unreesocial. La somme d’informations
collectées conferent aux personnes le sentimestlgsi’'ont développé une véritable expertise
sur les aspects administratifs de la maladie, ‘@tigumalade constitue un vrai métier.

La question de la reconnaissance de la qualificatie travailleur handicapé est
soulevée a de nombreuses reprises dans les clatiains I'ont déja obtenue mais soulignent
souvent que ce statut ne les a jamais véritablemiglés, voire les a desservis. D’autres
s’interrogent sur la nécessité ou non de le fé&@®démarches étant longues, et les avantages
mal connus. Une personne témoigne du fait que Ua grande difficulté est d’accepter
personnellement ce statut, comme un étiquetage apel il peut étre difficile de se

reconnaitre (MCA 2, 3/5/2011). Les sujets rencants2 heurtent a la rigidité des

%2 Cap emploi : structure d’aide a la recherche dleivgn milieu ordinaire, pour les personnes ayamt u
handicap reconnu officiellement.
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administrations, & un manque d’informations dedd gdes médecins et assistants sociaux, a
des criteres de sélection ou de non sélection patiribution de la reconnaissance du
handicap qui paraissent opaques et aléatoiresdiffeziltés sont telles qu’elles auraient pu
conduire certaines personnes a sombrer dans lasséqn, si elles n’avaient pas chevillé en
elles la force de persister et de se battre. Eéasontrent une multiplicité d’interlocuteurs
aux intéréts parfois divergents : médecin de larsi&csociale, médecin du travail, médecin
traitant, médecin hospitalier, ressources humaipée emploi, Cap empf5j MDPH*,
Agefiph®®, conseiller en reclassement professionnel. Faire fa ces démarches requiert
paradoxalement une bonne santé psychologique. [@enfagénérale, la recherche
d’'information sur ses droits, en particulier ceux ¢puchent aux contrats de travail, aux
statuts administratifs du malade, est une actetitésoi. Elle ameéne une compréhension des
systemes d’indemnisation et d’assurance. Elle pemmesi aux personnes, qui font cet
investissement, de mieux se projeter en connai¢samiurées et les montants des revenus du
chémage, de la maladie, de linvalidité ou le mahtde leur pension de retraite. C'est une
facon pour elles de reprendre la main sur le cdesschoses.

A contrario, 6 sujets ont témoigné de la diffiéudt se projeter, tant que leur situation
antérieure vis a vis de leur employeur n'étaitquadée. Ici, les contraintes extérieures sont un
empéchement au projet.

In fine, les personnes ont le sentiment d’acquémig expertise dans le domaine et qu'étre

malade permet de développer un savoir expériequelonstitue une véritable compétence.

A la suite des conclusions de son bilan de compéteéalisé en 2009, Kathleen (42 ans,
sclérose en plaques, assistante marketing) s'esédaa la recherche de formations. Elle a
contacté différentes écoles d'assistante sociatetéGparamédical et social, CRedUT*’
carrieres sociales), mais se heurte a I'inadaptates formations a sa pathologie, la sclérose
en plagues. En effet, Kathleen est trés fatigableegeut suivre un cursus a plein temps, or
aucune école de travail social n'a prévu d’aménagpennoraire, la formation ne peut
s’effectuer a distance. Elle a cherché a prendmeact avec une inspectrice de I'Educatjon

nationale en vain. Elle a voulu prendre rendez-vanesc une école de travail social pour

33 Cap emploi : structure de placement en emploi éirurordinaire pour les personnes en situatiohafedicap.
% MDPH : Maison Départementale pour les Personneslidapées.

% Agefiph : voir note 14.

% Cned : Centre National d’Enseignement & Distance.

$7|UT : Institut Universitaire de Technologie.
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expliquer sa problématique, et s’est vue opposerefuns, arguant du fait qu’elle deva

it

d’abord passer le concours d’entrée. Kathleen nsage pas de préparer un concours sans

avoir auparavant l'assurance que des aménagementsurdus seront possibles. U
responsable de formation continue lueégondu gu’elle n’avait pas le temps de s’occupe
ce type de probleme.

A la suite de ces multiples déconvenues, Kathleetiesnande si elle devrait saisir la Hatd

ou cherché I'appui d’une association. Elle a retr@une juriste spécialisée dans le hand

ne
rd

e

cap

pour savoir quels étaient ses droits en matiersméegement de cursus. Cette derniefe a

repérédeux textes de lois relevant du code du travaie Hathleen pourrait faire valo
auprés des écoles pour justifier sa demande digaltede |dormation dans le temp#ais

=

ceci lui demanderait d'effectuer de nouvelles dé&mes, de rédiger des courriers. Ppur

l'instant, Kathleen n’a pas eu la force de donngitesa sa requéte :Oh s’essouffle &

toujours devoir forcer des portes et on se résigne"
Kathleen a recueilli par ailleurs beaucoup d'auirdermations: aupres du Cnam, ¢

ui

propose une formation de chargé d’insertion dassploi, et de son service Handicnam ;

auprés du meédecin du travail et de la responsa@sdeetsources humaines de son entref
pour explorer les possibilités de mobilité profeasielle dans son entreprise. Pourtant,
n'a changé dans son activité professionnelle. Lseren ceuvre du projet passe donc, da
cas présent, par la réalisation de nombreuses dBasacolteuses en temps et en énergie
se soldent souvent par des fins de non recevogxdmple de Kathleen n’est qu'u
illustration banale du combat, que doivent livres bersonnes handicapées pour parve

leur fin.

rise,
rien
ns le
, qui
ne

nir a

2.4.3.1.3. Une activité d’expérimentation de terrqiii permet de faire émerger un projet ou

de valider sa faisabilité

Nous observons que, si la réflexion permet pardeigpasser a I'action, le passage a

I'action engendre également des prises de conscmrnigoeuvent étre a l'origine d'un projet

(par exemple, faire un stage d’informatique etesgdre compte qu’on ne veut pas devenir

secrétaire ou partir en voyage pour s’interrogerssun mode de vie). Ainsi, il nous sem

que I'expérience vécue enrichit le projet.

* Halde : Haute Autorité de Lutte contre les Disénations et pour I'Egalité, association devenu@arg’hui
le "Défenseur des droits".
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Tout d'abord, c’est en éprouvant leur capacitéiaeswne formation que certains sujets ont

mesuré leur degré de récupération physique, etlgtitude a pouvoir retravailler.

% Les activités de formation

Vingt-neuf personnes sur les 35 rencontrées orgrajet de formation. Entreprendre
une formation constitue en effet un moyen de ranemne activité et de tester sa forme
physique et psychique (MCA 1, 27/9/2011). Nadia &, cancer du sein) qui a fait une
remise a niveau en informatique, dit'étais fatiguée mais j'étais contente de voir gae
pouvais rester concentrée pendant 6 heur€&st aussi une facon d’en finir avec la maladie.
Pour Béatrice (37 ans, maladie de Crohn), voyapgéaiee des études ont été une facon de
"rattraper le temps "perdu” dans les hopitawet'd’assouvir sa curiosité et son appétit de vie.
Paul (53 ans, tumeurs cancéreuses) avait interrompeursus de formation qu’il avait
commencé, avant de retomber malade. Pour luipaseede ce cursus, a raison de 6 heures
par semaine, a été une facon ge femettre le pied a I'étrier et de reprendre wieesociale”.
Elle a été I'occasion de tester sa résistance gugsi'A chaque fois, j'ai besoin de tester, je
suis prudent”.

Ces projets de formation sont le plus souvent éevgofessionnelle, mais parfois ils
ont pour buts de développer sa culture généralsedaire plaisir ou d’initier une dynamique
de changement, méme si on ne sait pas exactemergusu elle va déboucher. Ainsi,
Kathleen (42 ans, sclérose en plaques), Chrigtgllens, dilatation des bronches) et Suzanne
(60 ans, addiction au crack) ont repris une aétipitofessionnelle, qui ne leur donne pas
satisfaction. Lasses d’attendre I'obtention d’umg®-formation ou une mobilité en interne a
leur entreprise, et, devant la lourdeur et la lentes démarches administratives, elles ont
décidé d’entreprendre a leur frais et sur leur ®iiige un cursus de formation au Cnam, en
vue d’'un renouvellement de leur activité professale. C’est dans le méme état d’esprit que
Kathleen a déja entrepris, il y a quelques annédes,formation a la méthode Feldenkreis,
méthode de gymnastique douce et de prise de cosciki corps, qui lui permet d’avoir une
activité physique a sa portée. Aujourd’hui, ellé @svenue praticienne de cette discipline et
donne des cours en soirée dans un cadre assogidéfle a développé avec des collégues.
Cette activité, qu’elle a pratiquée au départ psoin propre bien-étre, est source d'une
rémunération complémentaire a son salaire de beisej’'une reconnaissance, par les
personnes qui suivent ses cours, des bienfaitstspo

Les formations, entreprises parfois dans le catlne reclassement professionnel,

peuvent étre 'occasion de se rendre compte de’'oca ge peut ou ne veut finalement surtout
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pas faire. Ainsi Carole (55 ans, hépatite C), gpr@eté au départ une reconversion dans le
secrétariat, a suivi des enseignements sur desdtsybureautiques pour s’apercevoir qu’elle
ne souhaitait pas exercer cette professiou frand jamais, j'ai envie de me retrouver
secrétaire derriere un ordinateur a 55 ans avec gasiines de 30 ans, des logiciels que je
n'aime pas".De son c6té, Line (37 ans, syndrome rotulien)@@armenté lors d'un contrat de
professionnalisation de journaliste, que son problede genou lui rendait impossible
I'exercice de sa profession dans un journal quatidcar les déplacements y sont beaucoup
trop nombreux.

Se former constitue donc une activité pour soirgpond au désir d’'apprendre, de se
faire du bien, de prendre soin de soi et de seafnalCela peut étre un détour nécessaire pour
revenir a 'emploi.

% S’essayer a une activité

Par ailleurs, c’est par la pratique inopinée d'atévité que plusieurs personnes se
sont découvert un projet professionnel. Ainsi, aasand d'une activité d’initiation a
l'informatique proposée dans le cadre de son atdbeconstruction de projet, Fleur (37 ans,
dépression, ingénieure en informatique), a expériéned’aider ses collegues dans cet
apprentissage. Cette expérience lui a donné litiée faire I'objet de sa reconversion. Elle a
ensuite confirmé et approfondi son intérét poutecattivité de transmission, en donnant des
cours d’initiation a I'informatique dans 2 assowiat en tant que bénévole. Dans le méme
ordre d'idée, c’est grace a ses anciens collegue$ont incitée a assister bénévolement a
leurs ateliers d’éveil musical, que Francette (5%, atroubles psychiques et moteurs,
comédienne, animatrice en éveil musical) s’estuermbmpte qu’elle appréciait toujours cette
profession, et qu’elle était capable de la reprenDtabord en bindbme, elle a du animer seule
une séance en l'absence de sa collegue, et Spstiee de cette charge avec succestté
transition de 6 mois avec ma collegue, ca a été némlemption ! [...] c’est vraiment en
faisant que je me suis dit "c’est possibleFtancesca (37 ans, spondylarthrite ankylosante)
ex-professeur d'anglais), aprés avoir pris consei@le son attrait ancien pour le milieu des
bibliotheques, a expérimenté le travail d’aide-doeuntaliste dans le cadre d’'un contrat aidé,
et a testé sa compatibilité avec son probleme g sA I'issue de cette expérience positive,
elle a décidé d’entreprendre une formation dardoceaine. Danielle (55 ans, cancer du sein),
formée aux bilans de compétences mais n'en ayant'@pgérience concréte, a cherché a
enrichir son curriculum vitae, en prenant en chdegsuivi de plusieurs personnes a titre

bénévole. C'est en découvrant la biodanza qu'lda ads, cancer du sein, animatrice
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socioculturelle) a été prise de passion pour aitese, et a eu l'idée d'en faire une activité
professionnelle : "il y a des savoirs qui se cansént dans l'action” (Loarer & Pignault,
2010, p. 213). Nous pourrions multiplier ces exeraplNous retrouvons ici le modele
capacitaire de Costalat-Founeau (2008), qui motireforce du pouvoir expérientiel de
I'action” (ibid., p. 69).

A contrario, c’est en expérimentant une reprisérdvail a temps plein et sur un poste
a responsabilités, que Yaélle (40 ans, séquellestchumatisme cranien, juriste spécialisée
dans le droit maritime) a du admettre qu’elle rit§déus en mesure de tenir ce genre de poste
et qu’elle devait revoir ses ambitions professidlesea la baisse. De la méme facon, Gautier
(40 ans, cancer des testicules, ex-officier de meamarchande), aprés s’étre formé a la
pédagogie Waldorf pour devenir professeur de madhigoe dans une école de ce type, a
éprouvé qu’il n'avait pas la résistance physiquarpmccuper un poste d’enseignant a plein
temps. Il s’est réorienté vers le professorat amrsparticulier, qui répond a son godt pour la
pédagogie et le contact avec les adolescents, quaikii permet de gérer son rythme de
travail. De la méme facon, Lam (51 ans VIH, modéligatronnier), Frida (52 ans, cancer du
sein, gestionnaire de sinistres) et Carole (55 d@patite C, agent de tourisme), en
expérimentant une reprise du travail a plein terepslans leur métier d'origine, se sont
apercus qu'ils ne pourraient pas prolonger ou mémng au terme de leur période d’essai. Ici,
tout se passe comme si ces personnes (7) avageoblédées de passer pour I'expérimentation
de terrain, dans une démarche de type essai-epaurr,se rendre compte de ce qui était bon
pour elles ou non. Nous voyons a nouveau que dgaabs personnels ou extérieurs peuvent
brider I'expression des préférences et contrailedrehoix.

En outre, 12 personnes avaient déja I'expériashed’activité dans laquelle elles
envisageaient une reconversion ou une évolutiocadéere, la survenue de la pathologie ne
constituant pas pour elles un empéchement. Il ts@gitivités de loisirs vécues souvent
comme de véritables passions, ou d'activités deatirauxquelles les personnes avaient eu

I'occasion de s’essayer.

Marie (59 ans, cancer du sternum) a le projet apeesetraite de donner des cours| de
relaxation, car elle pratique cette activité depessannées 2000 et a obtenu un certificat de
relaxologue en 2003. Marie a congu ce projet, adartbomber malade en 2008. Il s'est ancré

dans I'envie de transmettre une discipline, qpidssionne et qui lui a toujours fait beaucoup

de bien. Elle a donné des cours dans une assogiati@lle a aussi introduit cette pratique
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auprés de ses collégues éducatrices et avec lastesur son lieu de travail. Elle a souvent

oD

eu des retourpositifs sur sa pratique et sur sa voix qui port aelaxation, ce qui I
confortée dans son projet.

Lors de sa maladie, un cancer du sternum, Mariendinué a pratiquer la relaxation pqur

elle-méme. Elle a expérimenté que cette techniqueageait ses douleurs intenses. [Par
ailleurs, elle s’est apercue que les techniquesy®ia sophrologie et la relaxation étaient de
plus en plus proposées dans les hbpitaux comme-sapports. La maladie n'a donc pas
modifié le projet de Marie, mais lui a donné l'idBenvisager d'intervenir elle-méme comme

relaxologue dans de telles structures et élarggi aon public de destination.

En tout, nous dénombrons 22 personnes, pour gipdigmentation de l'activité a été
une ressource dans I'élaboration de leur projahstoutes ces situations, cette derniére aide
a s’approprier son identité de malade. L'expériaeteckactivité ouvre le sujet a sa subjectivité.

Le sens qu'il construit a partir de ses actiondeysis choix d'orientation.

2.4.3.2. L’élaboration du projet passe par dedraies

La maladie conduit a des remises en question fordtales et a des arbitrages,
auxquels on n'était pas habitué. Nous allons lesnger ici de fagcon systématique. De
maniere générale, le projet est envisagé a deweanw: par rapport a la nécessité d'assurer
ses revenus, et par rapport a ce que I'on a erwifaide, eu égard a la préservation de sa
santeé.

En effet, les projets d’'activités ou de développetnde son activité doivent tenir
compte de ses limites. Les participants aux clulidAMémoignent qu’ils doivent arbitrer
entre ce qu’il faudrait faire pour développer sativété professionnelle et ce qui pourrait
nuire a sa santé (MCA 1, 27/9/2011). Ainsi, mémKathleen (42 ans, sclérose en plagues)
se montre trés active, elle dit devoir faire quetiiement des compromis entre ce qu'elle
voudrait faire, et ce que sa santé lui permet. &leconstamment confrontée a la question de
la gestion de son énergie, qui est tres fluctudtite.doit veiller a en garder pour étre efficace
au travail, et a I'impression qu'elle n'en a plosirpe reste. De ce fait, la projection dans
I'avenir est difficile, car le sujet a du mal a mnes a quel point il est devenu différent de celui
gu'il était avant la maladie.

Penser au projet peut servir a se relancer dafiusuemais il suscite aussi des peurs :

peur de se tromper de direction, de ne pas y arrive
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"peur de ne pas étre capable [...] de me retrouversdam contexte de college [...]
c'est-a-dire avec tout ce gu'il faut comme capa@teur y retourner, c'est-a-dire
enormément d’énergie [...] est-ce que je vais enraagsgez comme avant, je doute
pour l'instant” (Martine, 46 ans, cancer du sein, professeure acille) ;
peur de devoir renoncer, de choisir et donc deuesge perdre plus que ce qu’on pourrait
gagner, craintes d’autant plus fortes qu’'on a déjaertain age. C’est le cas de Christelle (57
ans, dilatation de bronches, infirmiére en psyci@gatdont le besoin de sécurité et I'angoisse
de faire un mauvais choix entrent en contradictmec son besoin de changement. Son
ambivalence est telle qu’elle la conduit a une ®rdiimmobilisme. Elle multiplie les
démarches d’information dans différentes directigfmmation d’assistante sociale, en
psychomotricité, mobilité en interne...) sans parvenfaire un choix. L’énergie psychique
dépensée a tenir au travail, conduit a 'immobititéa I'indécision, et n'aide pas a faire face a
certains dilemmes (MCA 2, 20/9/2011).

Comment faire la part de ce qui manque pour pesngine option (manque
d’'informations, faible fiabilité des personnes emarge de l'information et de l'aide a
I'orientation dans un labyrinthe administratif...) @ qui est plutét a attribuer a ses propres
ambivalences, ses propres désirs et craintes,repsep difficultés a trancher pour choisir,
pour s’engager ? Dans tout choix, il y a ce qu'aend et ce qu’on laisse, et donc ce que I'on
perd. Il faut accepter ce risque. Désire-t-on clkarmg finalement préfére-t-on le maintien de
I'existant? Mais ne pas choisir équivaut a ne pas bouger et faireeihtaire des motifs pour
ne pas changer. Car chaque changement est pergunecsusceptible de détruire ou menacer
cet équilibre, plus ou moins satisfaisant.

Christelle (57 ans, dilatation des bronches), aub®# de mal a se reconnaitre des
compétences en tant qu’infirmiére. Elle a le seatimque, par manque de pratique (elle
travaille & mi-temps), elle perd en dextérité. Eldimpression d’étre moins compétente
techniguement que de jeunes infirmieres qui sorlenformation. Certaines collegues |ui
renvoient qu’elle est trop lente, "qu’elle n’estnibe a rien"”. Christelle a donc une image trés
dévalorisée d’elle-méme professionnellement, giené plusinvestir I'avenir dans ce poste.
Dans cette perspective, elle a entrepris un bitaoainpétences en 2010 qui n’a pas eu, selon
elle, de débouchés satisfaisants. On lui a aloggéré de postuler en tapt'infirmiére dans

un centre d'accueil thérapeutique a temps par@AT(TP), mais ne sachant pas ce que

recouvrait ce poste, Christelle n’a pas donné shite a également refusé un poste dans un
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service de diabétologie off m’avait proposé un emploi dans une mass, ci@stial, moi
jai dit : "je vais quitter I'hopital pour un liecwcomme ¢a ?" C’est un non sens ; pour moi si je
quitte I'npital, il faut que je trouve quelque &eode sdr, je voudrais pas regretter [...]
regretter c’est par rapport a mes revenus [...] paouge en associatif je vais étre mo|ns
payée, bon méme si le travail me plait c’'est enmtétdusqu’a maintenant, elle a choisi|de

ne pas demander sa mutation.

Nous notons une véritable difficulté, voire ummaisse associée au désir (qu’est-ce
gue je veux vraiment ?), au choix (qu’est-ce qupgex gagner ou perdre si je prends cette
direction ?), et a sa mise a I'épreuve dans latéé&Leci fait 'objet de débat au sein des
groupes. Par exemple, Gautier (40 ans, canceredésules) a réalisé que le projet dont il a

révé est en fait irréaliste, et qu’il doit accepd®r renoncer aussi.

Dans le cadre de son projet de reconversion, Gasittst formé pendant une année a la

pédagogie Waldorf, dont la philosophie le fascindje pensais faire ma vie la-dedans
Apres 6 mois d’exercice a temps plein comme prefgsde mathématiques dans une école
privée relevant de cette pédagogie, Gautier esinteé malade. Il n’a tenu ni physiquement,
ni psychiguement. N’ayant jamais retravaillé a terpfein depuis 9 ans, il a du reconnajtre

que le métier d’enseignant a temps plein était ésageant pour lui.

La précarité de la santé, mais aussi sociale, lemndéflexions et les engagements vers
le futur difficiles, car ils sont pleins d’inséci#s. Doit-on se préserver, s’économiser c'est-a-
dire vivre avec modération ou s’engager dans dewités désirées mais éprouvantes,
éventuellement soldées par des échecs ? Fautahecen a des projets qui nous tiennent a
coeur et qu'on a échafaudés pendant la maladie (eo@autier)? Peut-on s’autoriser a
prendre six semaines de vacances au risque deegisclients potentiels ? C’est la question
que se pose Amélie qui exerce une activité endld®CA 2, 17/1/2012). Faut-il structurer,
cadrer, sécuriser son parcourddl' besoin d'un minimum de cadre [...] j'ai besdi@ savoir
précisément dans quoi je peux m'engaped'laisser émerger, accepter I'imprévu et ses cotés
positifs ? Convient-il de chercher au travail lzwéé de I'emploi comme dans la fonction
publique pour équilibrer I'insécurité due a la ntidaou bien s’exposer a I'insécurité due aux
transformations du monde du travail ? Faut-il detearta reconnaissance des difficultés, des
restrictions et donc des avantages associés a mattmnaissance (horaires et postes

ameénages, emplois réservés) mais risquer d'émeeédi "malade” ou "handicapé" ? C'est
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aussi s'exposer a l'isolement, voire a la relégatians un placard et accepter de se
reconnaitre soi-méme dans ce "diagnostic". Lestragds sont donc a effectuer entre
rechercher des emplois fléchés " RGTHou postuler sur des postes ordinaires; ne pas
indiquer son statut de RQTH dans le Curriculum &/itanais en parler lors de I'entretien de
recrutement, se faire embaucher sans mentionnecémnaissance RQTH et la faire valoir
apres la période d’essai, ou au moment qu’on jugppmrtun. Ces arbitrages constituent de
vrais dilemmes pour les personnes et peuvent égs des freins a la prise de décision. Ici,
les échanges au sein des clubs et le partage dienpés se sont montrés particulierement

utiles pour aider chacun a se forger sa proprei@pin

Synthese
Nous avons montré dans cette partie a quel paitivité était impliquée dans la construction
du projet : activité réflexive, prospective, admstrative, de formation, dans une démarche
d'expérimentation. Le projet se développe non seeme a I'issue d'une élaboration cognitive
et réflexive, mais tout au temps au gré des démareh activités diverses réalisées par les
individus, qui leur ouvrent des opportunités. Lessources mobilisées sont cognitivies,
évaluatives, informationnelles et expérientielless. passage par I'essai sur le terrain, qui peut
prendre la forme de formations ou d'activités eifes, permettent de mettre le sujetien
contact avec un éprouvé et de construire du seest-a&dire de valider ou d'invalider le
projet. Les arbitrages, auxquels les personnesceuritontées, sont nombreux et anxiogenes.
lIs peuvent freiner la prise de décision, car utfegfléchir aux stratégies les plus efficientes
pour faire valoir ses droits, obtenir un congé-fation ou le financement d'une formation.

Celles-ci font souvent I'objet de discussion an skeis clubs.

2.4.4. Les transferts de compétences

pa

Adossé au sous-chapitre "Systeme d’activités” lo@pe dans le paragraphe 1.5.5. de
la partie théorique (p. 101-104), notre 4éme axwektigation vise a explorer si les activités
de travail et de hors travail sont une ressouree gévoiler des savoir-faire et des savoir-étre
rapatriables dans la sphére professionnelle. Neossadéja indirectement abordé ce point en
parlant de la diversité des activités de notre fadmn d'études, qui peuvent étre mobilisées

comme des ressources potentielles. La notion déragsd’activités permet d’articuler vie de

%9 RQTH : Reconnaissance de la Qualification de Tilieus Handicapé.
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travail et vie hors travail pour dégager les preassen interaction, et mettre en évidence

comment s’opérationnalisent les réorganisationsiiad par I'affection chronique.

Nous avons tout d’abord indiqué dans le chapiel22. (p. 150-157) que la maladie
pouvait étre envisagée comme une expérience dopbowait tirer des enseignements. Les
individus développent des compétences au coursette derniere (pour ne rappeler que
quelques exemples: sensibilité accrue a soi et autkes, écoute, connaissance et
compréhension des rouages administratifs concereansystemes d’indemnisation de la
maladie, etc.)Nous avons également évoqué dans le paragrapt2e32.4dur les activités qui
nourrissent les projets d'avenir (p. 162-167),di¢ que des activités hors travail pratiquées
durant le congé-maladie peuvent étre a l'origine @rojet professionnel. Nous dénombrons
en effet 10 personnes qui envisagent de rapateermdtivités hors travail, effectuées parfois
dans un cadre bénévole ou de loisirs, dans led@rsple travail. Nous observons ici a I'ceuvre
des processus d’interaction, au sein du systenivités des personneka difficulté pour
ces sujets est de s'établir comme auto-entreprenede parvenir a "vendre" leur service a
des structures existantes (associations, hopit@iablissements scolaires...), c’'est-a-dire a
trouver une inscription institutionnelle a leurigité. A ce jour, a notre connaissance, seules 2

personnes ont véritablement entrepris des démadamesce sens.

Par contre, le transfert de compétences technicaesuises dans un cadre
professionnel, telles que la connaissance de fimitique, des mathématiques, de la couture,
du travail du bois, dans des activités d'enseignéme de formation, semble plus aisé. Il a
été envisagé et mis en ceuvre par 6 autres persdhs&gyit de devenir formateur, dans un
domaine dont on a I'expertiske cadre associatif a pu étre 'occasion parfois'dgercer a
ces activités de transmission, avant de s’y engagdessionnellement. Ce transfert donne le
sentiment aux personnes qui I'effectuent, de prefit de leur expérience antérieure, mais de
pouvoir la réinvestir dans des cadres institutiémneai renouvellent I'exercice professionnel.
C’est dans cet objectif de transfert de compéteguesDenise (44 ans, sclérose en plaques et
thermophotosensibilité a la lumiere, employée deqgbe), aprés avoir envisagé une
reconversion totale qui I'obligeait a reprendre éesles comme si elle n'avait aucun acquis, a
finalement opté pour une Validation des Acquis’Bgpérience (VAE) pour ne pas perdre le
bénéfice de son niveau de qualification antérig¢yrogivoir se réinsérer avec un salaire plus
intéressant. Denise, aprés avoir effectué des rages entre ses différentes spheéres

d’activités, a choisi de privilégier ses acquisfpssionnels.
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Parfois les compétences issues de la sphére peikoret professionnelle sont
intriquées. Les sujets souhaitent faire de leurrabeumnétier, une activité qu’ils développaient
de facon marginale ou ponctuelle dans leur ancigmoéession. Ainsi, Carole (55 ans,
hépatite C) a toujours exercé dans des tour operaite a eu souvent I'occasion d’animer
des conférences sur des pays étrangers. Aujourdéhuappui sur sa passion pour I'histoire,

elle veut réutiliser ce savoir-faire a destinatifenpersonnes agées en maison de retraite.

Les activités les plus quotidiennes et realisgegtutellement” peuvent également
donner lieu a une professionnalisation. Line (3%, @yndrome rotulien) en est un exemple.
Elle a recherché un emploi d'écrivaine publiguegsvoir pratiqué, dit-elle, cette activité
"depuis toujours'auprés de ses proches, apportant ses compétenesradiste, son métier
d'origine, a la rédaction de différents courriégte vient d'étre recrutée dans cette fonction
par un centre social, qui a apprécié non seulesentompeétences rédactionnelles, mais aussi
sa connaissance des dispositifs sociaux et segégudiecoute. Elle a développé les premiers
en effectuant régulierement une veille sur le heaqlidepuis la survenue de sa déficience
motrice et les secondes grace a une formation dsedtere conjugale et familiale qu'elle
avait suivie antérieurement. Cette reconversionmenécrivaine publique permet a Line de
faire la synthése de son parcours atypique en terdee formations et d'expériences
professionnelles, et de mettre en ceuvre ses congeste'écriture dans un contexte de travail

qui correspond a ses valeurs.

Par ailleurs, 8 autres personnes ont reconfigewe projet professionnel a I'appui de
I'expérience de la maladie, pour la constitueremsaurce. Nous avons déja évoqué, dans le
chapitre 2.4.1.1. sur le vécu subjectif de la maldd. 144-150), le fait que certains sujets
vivent cette expérience comme une lecon de vige :nMfe suis toujours dit : "dans tout
probleme, il y a un cadeau, il faut que je troueecadeau, c'est quelque chose qui va me
permettre d'aller plus loin'(Line, 37 ans, syndrome rotulien). lls veulent sfanmer cet
épisode en quelque chose de positif et en tirepnafit. Nous avons souligné l'idée que
I'expertise qu'ils développent concernant les dquestadministratives peut se transformer en
une véritable compétence a exploiter (p. 170-1ZXst ainsi que Anne-Charlotte (44 ans,
lombalgie chronique, chargée d'accompagnement Goriduite de projets) développe son
argumentaire par rapport a son projet :

"J'ai cette expertise de patiente que personnetiawdans I'hdpital n'a, a part les

autres patients naturellement, [...] en tant qudigrate avec des problématiques des
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douloureux chroniques en matiere d'arrét de trgvi@lconnais toutes les contraint

administratives, il n'y a pas que l'aspect médicahis aussi I'aspect administrat

es
if,

donc l'idée serait d'accompagner les personnesusurolet "orientation medicale”

d'un coté, c'est pas développé, [...] comment alderpersonnes a trouver les bons

interlocuteurs pour aller mieux. Ensuite il y ademaine administratif [...] et puis il y

a la question du retour a I'emploi".

D’autres, qui avaient, préalablement a leur proleléa santé, I'idée d’'une reconversion

ou

d’'une évolution professionnelle, souhaitent orieméeir nouvelle activité a destination d’un

public ciblé, en l'occurrence malade ou vulnérallNous reviendrons sur cet aspect

ultérieurement, dans le paragraphe sur les prgetnfigurés par la maladie.

Nous validons donc lidée selon laquelle des femtss de compétences peuvent

s'effectuer entre les activités de travail et ti@sgail, y compris en lien direct avec la maladie,

au profit de la construction d'un nouveau projefgssionnelCes transferts sont issus d’u

ne

activité réflexive, visant a dégager des margemdnceuvres dans le contexte trés contraint

gu’est celui de la maladie.

2.4.5. Synthése et conclusion du chapitre

Au terme de la présentation de nos résultats,gandéaux axes d'investigation q

nous nous sommes fixées, nous pouvons résumemlesees essentielles que nous avons

recueillies :

- la maladie chronique apparait comme une ruptans ¢ée modele de vie des personnes,
va étre a l'origine de la réorganisation de lewsteasype d'activités au plan personnel
professionnel. Tantét vécue comme un choc, comneelegon de vie, tantét ignorée, e

constitue un événement sur lequel les individug ebercher a agir et qui remet en quest

qui
et

lle

on

leur identité. La maladie sollicite un travail eif, elle développe une sensibilité accrue a soi

et aux autres. Elle transforme le sujet au plarsiglne, psychique, au plan du rapport a au

trui,

au temps, au travail. Pour faire face a ces tramsfthons multiples, chacun construit d'autres

equilibres, développe de nouvelles exigences, texeas priorités.

- Les activités jouent un role important dans la dies malades chroniques, qui doiv
apprendre a vivre avec leur pathologie. Les aésvtignent le dégagement progressif d
phase aigué de cette derniere; elles réactuals@etrception de soi; elles permettent de te

sa résistance physique et de renouer des lienausgalles pointent ce qui est central d
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l'identité de la personne; elles restaurent |'estite soi en donnant I'occasion de se montrer

autre que malade. Les activités sont de différerdses : quotidiennes, liées aux traitements

meédicaux, d'introspection, extérieures pour ren@vec des centres d'intéréts antérieurs ou

en découvrir de nouveaux, administratives... Eliennent lieu de compensation pour

contrebalancer les dégradations de I'état de sam&couvrer un pouvoir d'agir. Cependant,

elles mettent aussi en évidence les empécheméntauki limites physiques, qui vont réduire

la liberté des choix. Ainsi, le sujet se transfordaas I'activité en intégrant I'expérience de la

maladie.

- La construction du projet professionnel est quée dans l'ensemble des activités d

personne, qui peuvent étre a l'origine d'investigsds professionnels ultérieurs et alimentent

le projet. Les activités réflexives conduisent @Agiter ses valeurs, ses priorités et ses ¢

hoiX

de vie, dont le choix du travail. L'élaboration jpiwjet est complexe. Elle donne du sens au

parcours professionnel et aide a s’approprierrtétier " de malade. Elle passe aussi par

des

activités de prospection pour explorer le champ @essibles, par des démarches

administratives pour faire valoir ses droits etilir la réintégration professionnelle, par

I'expérimentation d'activités pour éprouver leutéiét et leur faisabilité. L'expérience
I'activité permet de mettre le sujet en contactcawe éprouvé, de favoriser le sentiment

maitrise et de construire du sens pour aider &lseix d'orientation. Ainsi, nous avons

de
de

ou

montrer que le processus d'élaboration de pragst pas une construction purement mentale

mais peut émerger d'essais d'activites concretesuppose également d'effectuer

de

nombreux arbitrages entre désirs et capacités sotrhait et peur du changement et d'opérer

des compromis entre la préservation de sa sanés exigences d'une tache. lls constituent

souvent des dilemmes, qui peuvent étre un freinpise de décision.

- De cette multiplicité d'activités naissent desoss et des savoir-faire transférables
rapatriables dans la sphere professionnelle. Lieeqee de la maladie apparait com

I'occasion d'acquérir des compétences, que l'orpoéinvestir dans le monde du travail.

et
me
Si

la maladie est associée a la perte de capacitéiopieg, elle peut aussi se décliner en termes

de gain en matiere de compétences réflexives shsr-faire.

A lissue de ces investigations, nous allons reaemt tenter de catégoriser les ty,

de projet qu'ont batis les personnes que nous aeogsntrées.
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2.5. Essai de typologie des projets

Suite a notre analyse sur la facon dont les peesnélaborent leur avenir
professionnel, nous sommes en mesure de proposessande typologie selon la nature des
projets repérés. Cette catégorisation permettrmeltre a jour les criteres de choix de nos
sujets, ainsi que les stratégies qu’ils metterdeenre pour tenir au travail.

L’élaboration du projet prend son origine dandd& d’un retour & 'emploi aprés une
longue période d’interruption. Le projet est synmeyde construction de compromis entre
des contraintes et des aspirations contradictomas)e sujet va devoir aménager, voire
transformer la situation qu'il connaissait précéaemt. De fagcon généralk désir de retour
au travail est exprimé par la majorité des pardioip et cela pour différentes raisons :

- la nécessité financiéere de travailler

- le refus de l'invalidité, statut vécu comme stagimant

- le désir de reprendre la main sur des études sasse interrompues par les
problemes de santé, ou sur sa fin de parcours gziofenel quand la maladie a arrété le
processus brutalementmbn probleme de santé, ca a été brutal. Il ne rs&iteplus que 4
ans a faire. Ca a été une frustration par rapporna carriére. Quelque chose de violent ! Je
voulais - méme pour peu de temps - terminer, @aite vie professionnelle(Micheline, 57
ans, cancer du sein, agent hospitalier).

- le désir de transmettre, de passer le relaigigtdr des traces via cette transmission.
(MCA 2, 14/6/2011).

- le souhait de se rendre utile.

Cependant, la projection dans le monde du trasitrés dépendante de I'expérience
antérieure. Aprés avoir travaillé dans le privéest'a la fonction publique que certains
aspirent, en raison de la sécurité de I'emploiygast associée et parce qu'ils imaginent un
travail sans stress. Pourtant, des témoignagesudeipants fonctionnaires ne vont pas dans
ce sens. Au contraire, certains, parmi ces dernmmgisagent l'activité libérale pour se
dégager de la pression qu'ils avaient subie (MCA6/B/2012), nous Yy reviendrons. A
contrario encore, Amélie (52 ans, psychologue),tquiaille depuis plusieurs années en free
lance, réve d'un travail d'équipe dans un contestitutionnel contenant, et donc en tant que

salariée.

184



La maladie, ayant marqué pour la plupart une rneptlans la vie et la carriére, est
I'occasion pour certains de repenser leur projetffgssionnel. Ce dernier apparait alors
comme une alternative entre le retour a la sitnatie travail antérieure et/ou le désir
d’évoluer vers une autre profession, une fonctioruo poste différents au sein de la méme
entreprise. A lintersection de ces deux éventéglinous trouvons des personnes qui vont
opter pour un compromis entre se maintenir dastuation professionnelle précédente dans
un souci de sécurité financiére et envisager erallplr une évolution professionnelle
correspondant a un désir profond. Plusieurs repoandhussi leur travail précédent tout en
élaborant un projet professionnel alternatif.

Ainsi, parmi les personnes rencontrées, difféerenenarii de retour a I'emploi ou de
mobilité professionnelle sont projetés
- retour a I'emploi au méme poste et dans la ménrepise. Ce cas de figure eate, il n’a
concerné que Bersonnes de notre échantillon.

- Retour a I'emploi dans la méme entreprise mais poste différent (2 cas).

- Recherche d'emploi dans le méme métier qu'awamhdladie mais dans des conditions
différentes, dans un autre contexte institutiorffedas).

- Recherche d'emploi dans un métier différent, nmesnécessitant pas une formation
spécifique (5 cas).

- Mise en projet en vue d'une reconversion obligatou souhaitée, ou en vue d'une évolution
professionnelle (2&asy®.

Nous allons revenir sur ces différentes évengmliPrécisons que nous avons pris en
compte la situation des personnes au moment ou lesuavons rencontrées, sachant que,
d'une part, comme nous l'avons dit, certaines soalades depuis plus de 20 ans et leur
situation a évolué au fil des années. Nous avoriepoonnaitre a un moment ou elles avaient
un projet de reconversion, alors qu'elles étaietdurnées dans un premier temps a leur
emploi et dans leur entreprise d'origine ({@&rsonnes). D'autre part, nous avons eu des
nouvelles du devenir de certains et leur situaéiadgalement changé par rapport au moment
ou nous les avons interviewées. Ainsi, 4 persorguasavaient, quand nous les avons
rencontrées, des projets de mobilité professioanelht du revenir a leur emploi initial, le
plus souvent pour des raisons financieMNsus avons expérimenté trés concrétement le fait
que la construction d'un projet constitue un pregsdong et mouvant, qui s'élabore avec le

temps. Par rapport aux trois temps du processusisie en projet décrits par Boutinet (in

0Un cas n’est pas classable car la personne erafiorminitiale ne reléve d’aucune de ces catégories
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Négroni, 2007), nous considérons qu'au moment o fes avons rencontrées, 4 personnes
se situaient au temps 1 de "mise a distance desgentents antérieurs”, 18 personnes se
situaient au temps de 2 de "recherche des possibled3 en étaient a la phase de

formalisation du projet dans la réalité.

2.5.1. Retour a l'activité antérieure, projets darntinuité

Face a l'incertitude liee a la maladie, qui a pstdbiliser parfois non seulement
I'équilibre de la vie professionnelle mais aussiuceale la vie familiale, les personnes
expriment un besoin de stabilité et de sécurittamment du point de vue financi&ouze le
mentionnent explicitemente retour au travail au plus vite et dans la canténde ce qu’on a
connu avant I'événement de santé, signe la recomqli@e position sociale et la fin de la
maladie. Il s’agit de la quéte d’'un retour "a larmale"”, comme si la maladie n'avait été
gu'une parenthese dans la vie des individus. Corous I'avons évoqué précédemment, ce
retour, comme si rien ne s’était passé, est pafdoisment incité par I'entourage. Le statut de
fonctionnaire et la sécurité de I'emploi qui edeasnte, dont bénéficient de nos sujets,
favorisent le maintien dans la situation antérieetrdreinent les velléités de changements,
mais il ne les exclut pas. Cependant, nous notarsng pas s'interroger sur son rapport au
travail et sur son désir d'activité, a, nous lemes plus loin, ses limites.

De facon générale, nous constatons qu’un retdigtedntique est rare. Il ne concerne
que 3personnes. On observe donc différents types disesfrdans la continuité
- soit au méme poste, dans la méme équipe, avetu@lement un aménagement du temps
de travail (mi-temps thérapeutique ou temps pamielun aménagement des tachesa§

- soit en reclassement sur un autre postas}

- soit dans une autre entreprise mais sur le mgpeede poste (4 cas).

Nous comptabilisons donc 10 personnes qui, au mbdeenotre étude, ont repris leur travail
dans la continuitéComme nous allons le voir, la qualité du retouret@&pbeaucoup du vécu

antérieur de I'expérience de travail.

“! Nous évoquons ici les reprises telles qu’elleses# effectivement opérationnalisées pour les pee® au
moment de notre étude.
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2.5.1.1. Les retours heureux

Seules 3 personnes ont relaté un retour heuréewxr grofession. D’ailleurs, elles ont
maintenu un lien avec leur équipe durant leur cohgee d’entre elles a méme partiellement
effectué son activité a domicile. Le retour de peisonnes était attendu par leurs collegues, et
il a été facilité par ces derniers. En outre, I'alentre elles, Marie (59 ans, éducatrice de
jeunes enfants), a obtenu lors de sa reprise diudnagement de poste qui a été réfléchi et
discuté en équipe. Elle bénéficie d'une vraie reeissance de son travail, au sens ou la

définit Dejours (2000) a travers des jugementsasute et d’efficacité.

Marie (59 ans) a repris son emploi en mai 2011-femps. Elle est une des seules personnes
gue nous ayons rencontrées qui ait souhaité reaeson métier d’origine (elle est éducatrice

de jeunes enfants pour la ville de Paris) et dansdme creche, ou elle travaille depuis| 25

ans, cela d’autant plus que son départ a la retest programmeé pour octobre 2012. Elle

souhaitait boucler la bouclg et achever un travail qu’elle considérait/dir laissé en plan”|
Elle y a développé un travail d’équipe. Elle se mhissionnée par son métier. Dans cette
perspective, durant son arrét, Marie a gardé leacbravec ses collegues en allant les voir
plus d'une fois par mois je'ne voulais pas perdre le fjlte qui était une facon de se projeter
dans l'aprés-maladi®arie étant directrice adjointe de la structurestié travaillait, avait pu
y développer depuis des années un collectif daaifrgvace a des formations et un prajet

pédagogique communs.

Ce retour conduit a comparer l'avant et I'apres,gai a changé et ce qui est pareil.
Méme lorsqu’il se déroule bien, il n’est pas exengdésir et de crainte du changement :
"Je ne peux plus faire comme avant, porter les ¢ésfaamasser les jeux, des activités qui
demandent de la force physiguy#arie, 59 ans, éducatrice de jeunes enfants.pegsonnes
doivent opérer quelques adaptations dans leursi$age faire :

"Je m’économise en déplacement [...] je laisse bmsucplus faire les enfants,

jénonce simplement le jeu et je m'assure qu'ilpssse bien. [...] Jai trouvé une

méthode qui me convient vraiment, avant c’étaitdaue quoi !"(Francette, 57 ans,
animatrice d’ateliers d’éveil musical) ;

"Je suis retombée avec mes anciennes colleguesétgabien accueillie. Elles me

disaient : vivement que tu reviennes, que ¢a soitroe avant. Je me disais, Oh la la !
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Il faut que je garde du recul, c’est pas a moi diee domment ¢a doit marcher !"

(Marie, ibid.).

"L’'ambiance a changé, elle est différente de cglie javais mise en place. J'étais

I'adjointe de la directrice, javais mis en placeducoup de chose@Marie, ibid.).

Nous notons que la reprise du travail a l'idergige I'est jamais véritablement, car si
la personne a changé, son environnement profesdi@naussi évolué durant son absence.
Cette remarque corrobore limportance de la prisecempte de l'environnement dans
l'analyse de l'activité, soulignée par Leplat (200Blobalement, nous observons dans ces
retours heureux, des situations professionnellepemettent a I'individu de s’épanouir et de
se développer, car il peut faire preuve de créatide responsabilité et d’autonomie. Dans
cette mesure, l'activité professionnelle exercégr@ules perspectives, qui font que les
salariés peuvent s’y projeter et investir une éeaeti Le réle du collectif de travail est
également déterminant. Ici, les stratégies misqdaae par les personnes pour tenir au travalil
prennent essentiellement la forme d’aménagemensiginy de la tache, d’évitement de
certaines postures. Un allegement ou une répartdifiérente de la charge de travail a été

€également possible grace a une négociation en&quip

Francette (57 ans, intermittente du spectacle ietarice d’ateliers d’éveil musical) souffre
de troubles bipolaires et d’'un handicap moteurtes@d une tentative de suicide par
défenestration. Elle ne pensait pas pouvoir repeeson travail : "ai vraiment eu une
chance inouie d’avoides collegues si compréhensifs [...] ils m’ont vraitn&paulée [...]
c’est [mon collegue] qui m’'a remis le pied a I'é&rj parce quemoi je pensais que je ne

4

pourrais pas reprendre"Elle relate qu’avant son probleme de santé, eflep@nsait pa
continuer ses ateliers apres 50 ans car elle siimasgque les enfants avaient bespin
d’animateurs plus jeunes. Aujourd’hui, elle se resaimpte que I'dge importe peu, du
moment que les enfants s’amusent. Elle éprouveuaeam beaucoup de plaisir a faire|de
I'animation, car elle a renouvelé ses facons de feli se sent tréaventive : je me vois trés

bien faire des ateliers jusqu’a 60-65 ans".

Dans ces situations, revenir chez le méme emplq@umet de préserver une bonne image de
soi et un sentiment de compétence. Le soutien daidearchie et des collegues est
déterminant pour la réussite du retour. Se sentendu et se voir offrir la possibilité
d’adapter son poste facilitent la reprise. Les gramgs sont parvenues a mettre en place des
compensations, soit issues de stratégies indidieiéévitement de certains gestes, trouver
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des maniéres de s’asseoir, délégation de tacheis)issues de négociation collective de
redistribution de la charge de travail. Les str@ggndividuelles ne sont pas juste des maniere
de faire pour préserver son confort, mais peuvenustifier professionnellement : Francette
(animatrice en éveil musical) qui a des difficultdetrices, fait davantage appel aux parents
pour faire faire les jeux qu’elles proposent awngs enfants. Marie (59 ans, éducatrice de
jeunes enfants) ne porte pas non plus les enfamtsalle s’occupe, ce qui contribue a les
rendre autonomes ; elle est par ailleurs déchaf@esvités d’animation trop physiques, mais
a pris linitiative en contrepartie d’alimenter udasseur d’articles et de ressources
pédagogiques sur le métier a destination de I'ebkendes collegues. Sofia (40 ans,
consultante en recrutement) est autorisée a peatfglus le télétravail.

Ici, les transformations de I'activité ne sont pagosées, mais €laborées en concertation avec
les collegues de travail. Dans cette situation, pe&férences professionnelles peuvent

s'exprimer.

2.5.1.2. Les déceptions

Au vu des témoignages recueillis, nous constatpmes le traitement des salariés
malades par I'entreprise s’assimile souvent a :
- un reclassement sans prise en compte des compgtedeel'’expérience, des
aspirations
- la non négociation du nouveau poste
- une forme déguisée de mise au placard
- proposer de conditions de travail tellement disseasqu’elles sont une invitation
indirecte a se diriger vers la sortie en prenamesaite, en se mettant en invalidité, en
se remettant en congé-maladie pour dépressiomerntant une mobilité...
Les changements sont donc subis. En voici des desmp
Carole (55 ans, agente de tourisme) a démissiomi®at d’'un mois apres sa reprise, en se
rendant compte que les logiciels informatiques wiurses 7 mois d’absence avaient
complétement changé et qu'il n'y avait personnesdsa structure pour la former sur les
nouveaux outils. Nous voyons ici une illustratioa & mobilité des environnements de
travail, a laquelle les individus doivent s'adapt@mme le disent Loarer et Pignault (2010,
p. 213), "une activité se réalise toujours en cdetd...] Selon les caractéristigues du

contexte, l'activité change".
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D'autres personnes (3) ont été reclassées, n@is pas choisi leur nouveau poste et
le vivent mal. La nouvelle activité est péniblesans intérét, loin a la fois du métier d’avant
et des aspirations professionnelles :

"J'al repris mais pas dans mon service de soinsuje a la restauration : quand on

revient d’'une maladie et qu'on vous met sur un @@tkegé comme ¢ca! On a une

triple peine : la maladie, le déplacement impodédes relations humaines avec les

autres, avec la DR#, [qui sont] nulles!" (Micheline, 57 ans, agente hospitaliére).
Parfois le déplacement dans un autre service, rsiautre activité est vécu comme une mise
au placard

"Je suis au placard. Ca m’ennuie profondément, ig tvavailler parce que c¢a paye le

loyer".

"Je travaille aux archives, c’est pas mon métieddpart. Ca m’a été proposeé car la

reprise de travail était possible a la conditionegje n’ai pas de contact avec les

malade$ (Suzanne, 60 ans, ex-infirmiére psychiatriqueliettbn au crack).
Ici, la continuité de l'activité s'effectue dansrarginalité.

Dans certains milieux de travail, la maladie ntfespbnnue ni par la hiérarchie ni par
les collegues, et les personnes ont le sentimétreddénalisées parce qu'elles sont tombées
malades. Le retour a I'emploi est donc difficileiére. Les stratégies utilisées pour effectuer
son travail sont le plus souvent de ne pas padesadmaladie et de masquer la fatigue ou les
souffrances, pour que rien ne leur soit reprocha¥taiths concluent :II'faut étre en forme
pour étre maladé'. De plus, le mi-temps thérapeutique décale dudil des autres et donc
des collegues, il n'est pas forcément bien acéyml ceux qui en bénéficient. Ce constat est
corroboré par l'assertion de Leclainche & al. (2q1.156) a propos du changement du rapport
au travail des personnes ayant eu un cancer :

"Les avantages du mi-temps résident dans la rédudiola charge de travail mais il

peut couper du sens du travail [...] le mi-temps ptrde se préserver de la fatigue

mais il n'est pas sans effet sur l'activité de aibv
Nous notons ici que les processus de compensatiunirgeexistants, en partie parce que les

collectifs de travail le sont aussi.

Avant l'irruption de son cancer du sein, Michelif®® ans) exercait la profession d’agente
hospitaliere, dans une maison de retraite. Ellepais un travail en mi-temps thérapeutique

7

dans le méme établissement, mais ne pouvant pancep son activité précédente, elle ajété

42 DRH : Directrice des Ressources Humaines.
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affectée contre son gré a un poste d’agente deuresion. N'étant qu'a quelques années (e la
retraite, Micheline s’était projetée dans un pagtelui donne la possibilité de réinvestir ses

compétences dans la relation d'aide, dans la aotdtinle ses fonctions avant son arfét-

maladie. Micheline n’a pas élaboré de projet a moent parler. Son "orientation" s’est
décidée lors d’'un rendez-vous avec le médecin akailr Elle a été en fait contrainte gde
changer d’emploi au sein de la méme structure daagonctions qui lui ont été imposées et
dans lesquelles elle ne se reconnait pas. Elleseriément de n’avoir bénéficié d’aucun
soutien pour retrouver des conditions de travaduxiadaptées. Elle a été tres fragilisée dans
le processus de reconnaissance de sa valeur pooiesie. Aussi, elle cherche aujourd’hui
un moyen pour trouver une issue a cette situatinhug pése, sans avoir de plan bien défjni.
Doit-elle reprendre une formation, demander un dégaretraite anticipé ou a-t-elle intérét a

se mettre en invalidité ? Elle vient d’apprendr&ti@ est victime d’'une rechute.

Nous observons par ailleurs que, sur 4 personaiesnt été contraintes deprendre
le méme type d'emploi gqu'avant la maladie dans éetreprise d’origine ou danse autre
durant le laps de temps de notre étude, 3 n'onéfgaau bout de leur période d’essai ou n’ont
pas donné suite a leur contrat, s’apercevant audgré&ette reprise qu’elles n’'avaient
décidemment plus d’intérét ni de motivation pouwurlectivité, ou qu'elles n’étaient plus
prétes a accepter des conditions de travail quiene convenaient pas (notamment les
rapports de subordination). Comme l'observent Stadd et al. (2009, p. 7), retourner chez le
méme employeur constitue parfois "une menace potédrité”. En effet, lors des échanges
au sein des clubs MCA, le travail salarié fait Jatbhde nombreuses critiques par ceux qui y
ont travaillé : la subordination revient a acceerapport hiérarchique, alors que celui-ci ne
s'adosse pas a des compétences reconnues. AvecalEdien la soumission devient
intolérable.

En outre, si nous prenons en considération le ohenéalablement parcouru par les
personnes au moment ou nous les avons renconttéast@mment celles pour qui la
pathologie est ancienne, nous nous apercevonslguweutres, soit presque 1/3 de notre
échantillon, avaient déja dans un premier tempeségur travail sans considération de leur
maladie, et ont du finalement, éventuellement aut lote quelques années, se résoudre a
revoir leur projet professionnel. Pour ces persenogi n'ont pas dans un premier temps
réinterrogeé leur rapport au travail, la probléemagigiu projet professionnel a ressurgi comme

a retardement a I'occasion d’'une nouvelle expéaatmuloureuse : insatisfaction au travail,
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rechute ou survenue d’une nouvelle pathologie éwdlement liée a une usure
professionnelle, dépression. Cette observatiort w@moborer celle de Grimaldi (2006, p. 50)
a propos de la spécificité du temps du malade :
"Le temps du malade c'est ce temps de travail daaten qui peut demander
plusieurs années, c'est le temps des changemeangodementaux qui ne se font pas
sur commande mais arrivent a des moments préditidmire de la maladie et de la
vie".
C’est au total 19 personnes sur 35 (soit presobf&'@de notre échantillon) qui ont, dans un
premier temps, élaboré un projet de reprise daosrtinuité, avant de se lancer dans un autre

projet professionnét.

Kathleen n’a pas changé d’entreprise lors de laeswre de sa maladie, la sclérose| en
plagues. Elle travaille dans une maison d’éditianetle avait été embauchée a l'origine

comme assistante marketing. Kathleen est désorcaaitonnée a un travail administratif
rébarbatif, routinier et sans aucune perspectiévalution. Elle fait essentiellement de|la

saisie informatique et s’ennuie profondément, cd gst source de moments e

découragement moral. Elle a dailleurs été en cangkadie pendant deux mois au début de
'année 2011, car elle a eu une poussée de scléqo®dle explique en partie par son état
deépressif. Elle souffre par ailleurs depuis quetqteenps d'une tendinite chronique duel au
travail prolongé sur ordinateur. Elle n'’a pas eecoompletement récupéré, et redoute la
reprise de son travail, car elle craint de retroules conditions qui ont conduit a [la
détérioration de sa santé. Aussi cherche-t-ell@ideguelques temps a changer de métier ou
a envisager une mobilité en interne, car la fatigsted’autant plus grande que le contenu du

travail lui parait sans intérét.

Nous constatons que, lorsque les réorganisatiartsraposées de I'extérieur, I'activité
de travail ne permet pas aux individus de se de@pelo et les assigne méme au statut
d’handicapés, en les placant dans un poste quédkest a leur maladie. Ils ont 'impression de
n'y déployer aucune compétence, et donc ne peuviesly reconnaitre ni recevoir de la
reconnaissance. De ce fait, I'activité professidiendoin de contribuer a la santé, les affecte
physiqguement et psychiqguement. Elle ne permet aupunjection de soi dans I'avenir, c’est-

a-dire pour pouvoir faire de son activité un prgpedfessionnel. Comme I'écrivent Saint-

4310 + 12 = 22 ; 22 — 3 (satisfaction) = 19.
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Arnaud et al. (2010, p. 2), "les personnes exposeese forte tension au travail, parce
gu’elles doivent composer avec une demande psygiople élevée et une faible autonomie

décisionnelle risquent davantage de vivre des probs de santé”.

2.5.2. Projets de reconversion ou d'évolution msitenelle

Les clubs MCA se sont mis en place progressivenh@npremier s’est tenu en apres-
midi, regroupant essentiellement des personnes@meocongé-maladie. Puis, un deuxieme
club s'est mis en place en soirée, a destinatienpeesonnes qui avaient déja repris leur
travail. Nous avions fait I'hypothése que les peoldtiques abordées dans ce deuxiéme
groupe seraient différentes de celles du club alerds-midi, et davantage centrées sur la
préoccupation de comment se maintenir en emplot d&emaladie. Or, nous avons été
étonnées de constater que les préoccupations aluquiojet professionnel étaient tout aussi
importantes.

En effet, parmi les 35 personnes rencontrées, 'BRersogent sur leur projet
professionnel ou sur leur facon de travailler, entsdans des interrogations portant sur

I'éventualité d'un changement d’activité, méme duglles ont déja repris leur travail.

2.5.2.1. Reconversion contrainte

Pour 8 personnes sur 32, cette reconversion est obligéeellas sont dans
I'impossibilité physique de continuer a exercerleétier d’origine. Ainsi, Titouan (40 ans,
polyradiculonévrite, ex-faconneur dans l'impressimmmeérique) ne peut plus exercer une
activité exigeant la station debout prolongée. Cémlement le cas de Francesca (37 ans,
spondylarthrite ankylosante, ex-professeur d’asylgui n'est plus en mesure d’effectuer de
longs trajets ni de porter des sacs lourds avetiwes et des copies

Rompre avec son travail comporte un risque. Omrpoes personnes, si la
reconversion peut étre vécue sur le registre gerie, cette contrainte est saisie par 3 d’entre
elles comme une opportunité, celle de reconstruirerojet professionnel plus en adéquation
avec leurs désirs profonds. Nous recoupons icidegrques de Négroni (2005) qui atteste,
gu'en cas de reconversion professionnelle, "leepiogrmet de revenir sur des désirs laissés
en suspens" (p. 344). Ainshenise, devenue employée de banque par nécessitead
exercer une activité d’'aide aux autres. Franceggaa toujours adoré les bibliotheques, a
entrepris une formation dans ce domaine, ce qus@stent le gage d’'une issue positive a la

reconstruction professionnelle (St-Arnaud & a002, p. 7). De plus, pour cette jeune femme
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d'origine colombienne, le statut RQTH lui donneéaca des emplois réservés, qui auraient

été hors de portée du fait de sa nationalité éérang

Denise (44 ans) atteinte d’'une sclérose en plaguésine thermophotosensibilité qui a tarde
a étre diagnostiquée, a tenté a 3 reprises dendngrson emploi dans une banque, donc dans
la continuité. Malgré des aménagements de postrigBae supporte pas la lumiére et ne
peut pas travailler longtemps sur ordinateur), teesatives ont été infructueuses. Elle slest
donc résolue a l'idée de devoir envisager une nemsion professionnelle. Cependant,
Denise va saisir cette opportunité pour élaboreprajet plus en adéquation avec ses désirs

profonds, elle qui était devenue employée de bapgueécessité.

2.5.2.2. Reconversion souhaitée

Par ailleurs, comme nous l'avons déja mentioranédladie induit pour certains l'idée
de transformer cet événement en quelque chose gitf.pp'épisode de la maladie devient
donc ici une opportunité, celle de pouvoir envisag®isir sa vie professionnelle comme un
nouveau départ.

Ainsi, 23 personnes sur ¥Xouhaitent se reconvertir ou évoluer dans leufiepsion,
car la traversée de la maladie les a conduit ansgwdeur rapport au travail et a envisager de
changer d’activité, a la fois par crainte de retemimalades et pour assouvir des aspirations
gu’elles n'avaient jamais prises en compte jusdép’&n effet, la maladie les incite a repenser
leur projet professionnel dans le souci de rendrapatible la préservation de sa santé avec
les exigencesdlu travail. Certains recherchent une forme de naité dans le changement en
envisageant de transmettre leur métier en devdpamateurs. Ils témoignent ainsi de leur
attachement a leur profession et du désir d’enseigml’autres leur savoir-faire.

Comme nous l'avons déja évoqué a travers la gmedé la recherche du sens de la
maladie, certaines personnes, et notamment cealiesogffrent d'un cancer, interpretent la
maladie comme le signe de quelque chose qui n'gla dans leur vie, et notamment dans
leur vie professionnelle. Le projet est I'occad@rde s'interroger sur le sens de ses actions.
Ainsi 4 personnes, qui ont toujours eu une vie ggsibnnelle trés chaotique, veulent mettre
fin & cette instabilité (intérim, CDB, mal étre au travail, périodes de chémage réctasin

4432 —8 =24 ; Un cas est toujours inclassablelacpersonne est en formation initiale : 24 — 13= 2
5 CDD : Contrat & Durée Déterminée.
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Elles se situent dans ce que Négroni (2005, p. 8@8)gne comme une “"reconversion-
stabilisation".

D'autres ne veulent plus pas gaspiller le tempséau travail, mais de le rendre
source de construction identitaire. lls sont erheeche d'un emploi en accord avec leurs
valeurs, et dans lequel ils puissent se reconnditépisode de la maladie devient donc ici

une chance, celle de pouvoir choisir sa vie pradeselle comme un nouveau départ.

Carole (55 ans, agente de comptoir dans une agkenteurisme) a décidé de devenir auto-
entrepreneuse en imaginant une prestation poumgsons de retraite, qui prendrait|la

forme de conférences sur des pays étrangers. Lgstdmson congé-maladie a été en effet
'occasion pour elle de prendre conscience du peuédet qu’elle éprouvait pour sgn
emploi. A son retour, elle n'était plus opératioifmeles procédures informatiques usitées
ayant changé durant son congé, et personne nétamesure, faute de temps, de la former a
ces nouveaux outils. Carole a saisi ce contextiegsmnnel insatisfaisant pour négocier son
licenciement et envisager une reconversion prajassile, qu’elle n’avait pas eu le courage

d’affronter jusqu’a la.

Nous observons que c'est dans l'activité que lsggtee le travail a venir. Quand les
gens travaillent, ils pensent aussi a leur avemfegsionnel, dans la méme entreprise ou dans
une autre. En effet, sur les 32 personnes quiesiimgent sur leur projet professionnel, nous
en comptons 17 (soit presque la moitié de I'éclianji qui sont revenues a leur métier ou a
leur entreprise d’origine a un moment donné de jpeucours, avant d’élaborer un projet de

mobilité professionnelle.

2.5.2. 3. Créer sa propre entreprise

Parmi notre population d'étude, un tiers (11 pmies) évoque l'idée de créer sa
propre activité. Dans les échanges au sein des,dlessort le point de vue selon lequel créer
sa propre activité permettrait de s’affranchir destraintes de I'entreprise pour se protéger et
développer une activité qui ait du sens pour sogut soit source de plaisir (MCA 2,
3/1/2012). Envisager une activité indépendante r@djpaomme un moyen de garder la main
sur la charge de travail, et ne pas bousculer uililéig enfin trouvé aprés ou avec la maladie.

Une personne indique le besoin de faire les chdaes sa temporalité de malade et de ne pas
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se laisser imposer une temporalité extérieure (MICA4/6/201) C'est donc la possibilité
d'inscrire dans le réel un projet personnel, gitidans pour les personnes. Pour Danielle et
Carole (55 ans toutes les 2), c'est I'espoir deueer un emploi, alors que la proximité de
I'age de la retraite réduit I'employabilité desividls. C'est la possibilité de réinvestir des
compétences acquises antérieurement dans un pmojgtant. Denise (44 ans, sclérose en
plagues et thermophotosensibilité a la lumiéere)repipeut pas travailler avec un ordinateur
car elle est allergique aux sources de lumiérejeseande : Quel métier trouver qui soit
adapté a toutes mes contraintes Elle a pensé créer sa propre entreprise pour [rouvo
travailler dans un environnement qui lui convien@ea.lui a proposeé la gérance d'un magasin
de produits cosmétiques, mais qui suppose un isgestent financier qu'elle ne peut pas
assumer. Lam (51 ans, VIH), ayant déja expérimientiavail en indépendant dans le passé, y
songe encore mais n'est pas dans une situatiomciéra qui lui permette une telle prise de
risque. Sur la dizaine de personnes séduites pse e, force est de constater que
nombreuses sont celles qui y renoncent, car cee@rapre structure suppose d'effectuer de
nombreuses démarches pour s'enquérir de la forrmenistrative et juridique que pourra
prendre l'entreprise. Il s'agit de définir lesimtfaire un budget, donner un nom, réaliser une
étude de marché pour s'assurer de la viabilité dhjetp Le recours a un réseau de
connaissances personnelles pour s'entourer d'iafans et de conseils notamment dans les
domaines administratifs et juridiques apparait cemumne ressource et un soutien pour les
personnes (MCA 2, 17/1/2012). De plus, créer sdreprise suppose de "savoir se vendre",
compétence que les fonctionnaires ne se reconnisas.

Parmi ces personnes, 4 élaborent leur projet dansompromis entre la nécessité
d'assumer les contraintes du réel (a savoir, gagaevie) et I'envie de répondre a leurs
aspirations en matiére de choix professionnel etpaserver leur santé. Par besoin de
sécurité, elles envisagent de reprendre leur frdaais leur métier antérieur a mi-temps et de
développer sur l'autre mi-temps une activité gairdgotive davantage en créant leur entreprise
: "Je vais pouvoir faire un métier pour assurer meseages, faire une autre activité par
plaisir et encore une autre pour découvrir des @&sds(lda, 40 ans, animatrice
socioculturelle). Accepter un temps partiel salgr@ur s'assurer un revenu fixe serait le
compromis nécessaire pour contrebalancer des re\aéatoires liés a une activité libérale.
C'est ce que Négroni (2005) désigne par le term&atmnversion-équilibre” (p. 337). Au
moment présent, 2 ont mis cette idée entre pareeshet ont privilégié le retour a leur activité
d'origine, plus sécurisante du point de vue desmas. Nous n'avons pas de nouvelles des 2

autres personnes.
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In fine, 5 sujets ont poursuivi leur projet jusqubout ; 4 ont entrepris de développer
leur activité en libérale et le 5éme, contre tattente, est parvenu a se faire embaucher dans
le métier visé (consultante en bilan de compétgragsun statut salarié. Nous observons que
ces 5 personnes sont dans une situation finane&tvement confortable, qui a sans doute
facilité cette prise de risque : Danielle (55 aegonversion comme consultante en bilan de
compétences) bénéficie de 9 mois de reclassemefaspionnel puis aura droit au chdmage
pendant 3 ans, ce qui lui laisse le temps de lasopractivité dans une relative sécurité
matérielle. Sofia (40 ans, consultante en recruténaecupait un poste d'encadrement dans
une entreprise ou elle était trés appréciée; sojetpd'entreprise s'effectue en association avec
un collégue qui a déja créé sa structure depuikjagee années; de plus les aides dont elle
bénéficie chez elle pour pouvoir mener de fromtu&ation de ses enfants et I'occupation d'un
poste de cadre avec des responsabilités, nou® laigenser qu'elle jouit d'une situation
sociale confortable. Carole (55 ans, reconversiansd'animation de conférences sur les
voyages dans des maisons de retraite) a pu négaciatépart de I'agence de tourisme ou elle
travaillait dans de bonnes conditions; elle déctargoarlant de son projet d'auto-entrepreneur
: "C'est pas pour gagner de l'argent [...] enfin jauxalire on reste dans une normalité [...]
c'est pour faire ce que j'aime, pour le faire aveon ccedr Gautier (40 ans, reconversion
comme professeur en cours particulier) dont lexcdeivie, compte-tenu de ses problémes de
santé, a depuis longtemps été de privilégier laézarde sa femme qui a un poste important
dans une entreprise, dira aussi qu'il ne cherckeapgagner un gros salaire, mais a avoir
seulement de quoi vivre correctement.

Créer sa propre structure constitue donc une fdeog'affranchir des contraintes du
salariat en se donnant la possibilité d’étre plutbome et de travailler a son rythme.
Cependant, cette démarche suppose une prise deesisy niveau des investissements

financiers qu'elle génere, qui limite I'entreprameides individus et leur liberté de choix.

2.5.2.4. Projets de recherche d'emploi dans urendifférent

Pour 6personnes ayant un projet de mobilité professidené réflexion sur ce
derniera débouché directement sur une recherche d'engdas un métier différent sans
avoir besoin de recourir a une formation, leurs péi@nces antérieures leur permettant un
transfert sur une autre activite.

Ainsi, Fleur (37 ans, dépression pour harcelenmeatal au travail, ingénieure en

informatique) a réalisé lors d'un stage sur la tanson du projet professionnel, qu'elle
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pourrait réinvestir ses compétences en informatejuéant que formatrice dans ce domaine.
Disposant d'un diplome de niveau I, elle ne saaltapas reprendre une formation. Elle a
validé ce projet en expérimentant le réle de forivat en tant que bénévole dans deux
associations. Forte de cette expérience, elle gdestde suite lancée a la recherche d'un
emploi avec succes.

Zora (40 ans, lombalgie chronique) ne peut plusrax son métier d'assistante
dentaire, trop éprouvant physiquement. Ayant étaislposte tres polyvalent avec des taches
de secrétariat, elle cherche un emploi admini$tdatns le secteur de la santé, et a déja eu
plusieurs propositions d'embauche.

Yaélle (40 ans, séquelles d'un traumatisme crasinrestée au chémage pendant un
an apres un licenciement économique. Convaincugl@uwevait désormais tenir compte de
son état de santé dans sa recherche d'emplog effectué un bilan de compétences qui n'a,
selon elle, débouché sur rien. Puis, de sa proptiative, elle a décidé de renoncer a des
postes de juriste qui correspondaient a sa formadtdiale, pour privilégier des emplois
tertiaires de moindre responsabilité. Elle a meédgon curriculum vitae en minimisant les
responsabilités qu'elle avait eues dans ses empiécedents, et a ciblé des emplois fléechés
"RQTH?". Elle vient d'étre recrutée comme resporeablministrative.

Nadia (59 ans, cancer du sein) a été directrioe cintre de formation pour public en
difficulté pendant 25 ans. Au chbmage pour causkemheeture de la structure, elle ne voulait
plus exercer sur un poste de direction. Elle avigaun emploi moins qualifié dans le domaine
de l'insertion, correspondant a des fonctions lguéafait pu occuper en étant jeune.

Nous observons dans ces situations que ce sontdegpétences antérieures et
transférables des individus, qui leur ont permisider directement un emploi. Ces personnes
n’'ont pas envie, ni besoin de suivre une formatgam,elles peuvent s'appuyer sur des acquis
du passé. Elles sont d’ailleurs souvent surquakfipar rapport au poste visé. Aujourd’hui,
elles sont parvenues a trouver un travail.

Cependant la recherche d’emploi s’effectue selrtames exigences, que nous avons
déja évoquées dans le paragraphe sur les changemneaits par la maladie, en ce qui
concerne le rapport au travail : le souhait demeatéer une activité a temps partiel est partagé
par bon nombre de participants, bien que ces emmoient une denrée rare. (MCA 1,
11/10/2011 et 22/11/2011)ravailler & proximité de chez soi, trouver un eonglui permette
de se préserver, pour pouvoir vivre avec la maladiées séquelles qu’elle a laissées (MCA
1, 28/6/2011) ; faire un travail qui plait ; pouvooncilier plus facilement vie familiale et vie

professionnelle ; refuser le stress. Ces remargalesit également pour les 4 personnes qui
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ont cherché un emploi dans leur métier d’'originggisndans un contexte institutionnel
différent. Ici, changer d’employeur tout en restdans le méme métier donne I'espoir de
parvenir a un ailleurs meilleur, sans prendre $gué de la rupture d’avec ses compétences
d’origine.
Ainsi, Amélie (50 ans, dilatation de bronches etoeat du sein, psychologue) ne veut plss
sacrifier pour le bouldt Elle n’est plus préte a accepter le premier eéinggnu, sans prendre
en compte ses attentes et un certain niveau de nération. Douze personnes
expriment I'idée du refus d'un travail sous pressiraélle (40 ans, séquelles d'un
traumatisme cranien) sait qu’elle ne peut pas exadans des milieux bruyants, car elle a
besoin de calme pour se concentrer. Quatre persooné renoncé a des postes a
responsabilités pour limiter le stress et la chakgéravail. Elles doivent faire des compromis
et accepter des postes éventuellement moins gsadifimoins bien payeés, pour préserver leur
qualité de vie en santé : Béatrice (37 ans, makli€rohn) qui est malade depuis I'dge de 17
ans, a mis des années a prendre cette derniérengptec dans ses projets professionnels.
Alors qu’elle prospectait auparavant ddiges milieux ou il y avait de l'argent et de la
stabilité”, elle cherche actuellement une entreprise quiesponde plus a ses valeurs, a ses
golts et dans un environnement moins stressanteuede la finance "J'ai été obligée de
faire un arbitrage en disant si je veux préservea santé, il faut que je sois dans un
environnement plus zerCing personnes évoquent le respect d’une certdmgue :
"[Je voulais modifier] mes conditions de travailaissi 'employeur [...] je voulais
retrouver le respect de stagiaires, des formatejgsyoulais travailler dans une
certaine éthique parce qu'il y a plein d’organisntesformation privés qui travaillent
avec d’autres formules, voila c’était aussi I'éthegde I'employeur, un partage de
valeurs, pas travailler avec n’'importe qui, pourimporte quoi'(Nadia, 59 ans,
reconversion comme formatrice en insertion).
Nous observons donc que la modification du rapparttravail transforme également les
ambitions professionnelles. Nous sommes la encame des "reconversions-équilibre” telles

gu'elles sont décrites par Négroni (2005, p. 337).

A l'issue de ces analyses, il nous semble quedgfps'élabore dans des allers-retours
entre des moments de réflexion et des essais de emsplace sur le terrain, sur une
temporalité longue. Nous observons qu'il prenddsgpart dans un éprouve :

- éprouvé de satisfaction, qui facilite le maintiems I'existant

- éprouvé d’'insatisfaction ou de pénibilité, qui iitdun besoin de changement
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- éprouvé de la maladie, qui engendre des limitatjpimgsiques et psychiques, une
sensibilité renouvelée, une révision des valeurs
- éprouvé de ses capacités physiques et cognitives
- éprouvé d’activités qui réouvrent des possiblepgemettent d’expérimenter un faire.
Cet éprouvé témoigne de l'importance de la priseoampte du corps dans le projet, au risque
de devoir parfois limiter les possibles et dondéiril'expression des préférences et la liberté
de choix.

Si certains peuvent y réinvestir des compétenoésriaures, ce transfert s’effectue
avec des exigences nouvelles en matiere de camglitie travail : travail a temps partiel, ou
sur un poste fléché "RQTH", sur un emploi de maindesponsabilité et avec moins de
pression, dans un climat bienveillant, plus en adégn avec des intéréts personnels. Les
transformations du rapport au travail modifient &msbitions professionnelles, soit vers la
recherche d'un meilleur équilibre travail-santét sers I'expression d'une "reconversion-
passion", selon l'expression de Négroni (2005),pguimet de donner forme a des aspirations

antérieures.

2.5.3 Synthése et conclusion

En résumé, nous avons donc dégagé deux grands dgpprojet : les projets dansila
continuité et les projets dans le changement, @quipssentent respectivement selon

différentes déclinaisons.

Les projets dans la continuité correspondent dggobent a un retour a la situation de
travail antérieure a la maladie. lls sont souveartps comme la situation la plus facile pour
reprendre une activité professionnelle, et repitéseta solution la plus souvent adoptée dans
un premier temps. Pourtant, il est notable queel®ur & lidentique est rare, car les
environnements de travail sont tres mouvants.tiégalement dépendant des négociations qui
ont pu avoir lieu ou non avec le collectif de tidvidous avons distingué dans cette catégorie
les retours au méme poste dans la méme entreptisgans la méme entreprise mais a un
poste différent, ou encore dans un méme métier daais un contexte institutionnel différent.
Force est de constater que, pour la majorité g@palation interrogée, cette réintégration; de

'emploi précédent se passe rarement dans destiomsdijugées satisfaisantes par les

individus. Lorsque les réorganisations ne sont p&gociées et discutées en collectif, les

transformations de l'activité sont subies, elledamsent pas de place au choix des individus
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concernés. Dans cette situation, l'activité deditavest pas opératrice de santé et enge
des velléités de changement.

Les projets de changement correspondent a daeatigiis de reconversion ou

ndre

d'évolution professionnelle souhaitée ou contraibt&me dans ce dernier cas de figure, €lles

peuvent étre saisies comme l'opportunité d'un rexundgpart, et de revenir sur des dé

Sirs

laissés en suspens dans le passé. Les changemeigagés, de plus ou moins grande

ampleur, sont tantét des modifications de métidespostes ou de conditions de travail.

s’agit de situations de reconversion, ou le paspagda formation est trés fréquent; ou, d

une moindre proportion, de la recherche directe @mploi dans un métier différent. Ce

derniéres'effectue selon certaines exigences liées a lsepuation de I'état de santé. El

ANS
{te

e

passe souvent par des renoncements, comme celypabiie a responsabilité au profit d'une

charge de travail et d'une pression moindres. Renfagénérale, le souhait de changement

professionnel, méme s'il survient de fagon diffépé&e rapport a I'événement de santé,

est

fréquent. Il témoigne a la fois de la difficultéyrdes entreprises de prendre en compte les

problématiques de ces salariés dans les orgamsadio travail, et du fait que la malac
chronique constitue une rupture dans le parcourka gersonne, marquant un avant et
apres qui se matérialise notamment par un changgmraiessionnel.

Si les personnes rencontrées sont majoritairesia @s souhaits de mobilité professionne
il nous apparait que choisir de se reconvertirtrpes une deécision aisee, car elle reme
question toute une série d’équilibres dans la esgnnelle et professionnelle. Le constat
19 personnes sur les 35 interviewées ont, dansremigr temps, tenté de revenir a I
situation professionnelle antérieure laisse pemger le retour a l'existant correspond
l'attitude la plus spontanément adoptée. C’est faceune série de déconvenues
d’insatisfactions, que les individus se résolvenfiaal a changer de vie professionnelle. P
certains, le projet peut servir aussi a suppoateituation actuelle sans la transformer, con
une sorte de réve d’'un lendemain meilleur.

Tentons maintenant de dégager des caractéristiqoesgentes dans les projets étudiés.
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2.6. Caractéristiques recurrentes des projets

2.6.1. Des projets centrés sur des valeurs humainese dimension
artistique

Il est frappant de constater que les projets éésbpar notre population d’étude sont
massivement en lien avec des valeurs humaines,neudimension artistique permettant
I'expression de la créativité. L'intérét pour I'haim, le social, le besoin de "se sentir utile",
de "rendre service" sont des thémes récurrents l@andiscours de 26 personnes, dont le
souhait prédominant est de s’occuper des autreseue tutorer, former, soigner, aider .... .
Il s’agit de 'rendre aux autres ce qu' [on] a re¢yl’am, 51 ans, VIH, modéliste-patronnier),
ou de ettre en valeur les autre$Annie, 46 ans, diabéte et dépression, chargéeiskam

T A

et photographe)d' "étre dans I'attention et dans I'écoute auxrag" (Micheline, 57 ans,
cancer du sein, agente hospitaliere), de travailéers le respect des individus ou dans des
structures respectueuses de valeurs éthiquesaad'égs personnes.

Ce constat pourrait s'expliquer, non du fait denladie chronique, mais du fait que
notre population d'étude est majoritairement com@posle femmes, et qu'elles sont
traditionnellement plus nombreuses a opter pourtyme de secteurs professionnels.
Cependant, nous remarquons que cette tendancetreavee chez les hommes de notre
échantillon, méme s'ils sont peu nombreux. De pasgdeux femmes qui avaient a l'origine
des professions atypiques de leur sexe (ingéniearmformatique, menuisiére) souhaitent
quitter ces environnements professionnels, pouémgenter vers des métiers qui privilégient
les relations humaines : Eve (53 ans, menuisigrelnce :

"Avec le cancer, on se rend compte combien I'huestiriragile et il faut en prendre

soin [...] la construction de décors c'est des erétiqui sont fondés sur la puissance

du corps et sur le déni de la toxicité de certaiaetvités".

Onze sujets ont pour projets des activités de dtion ou de transmission. Neuf
personnes manifestent également de forts intéréstigues. Parfois les 2 dimensions sont
présentes : Ida (40 ans, animatrice sociocultyreiéelare rechercher urdvail qui méle le
social, 'hnumain et ou il y a une part de créat¥jtAnnie (46 ans, diabete et dépression,
chargée de mission et photographe), elle, Yi|gnaiduire du beau'et valorise le fartage avec

les autres'
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Voici les métiers que nous avons pu recenser desm® domaines : enseignante en art
plastique, formateur en stylisme et modélisme, &irive en informatique, formatrice en
insertion, formateur en espagnol, formatrice eml&iza, formatrice dans les métiers du bois,
animatrice d’ateliers d’éveil musical, animatrice donférences en maison de retraite,
consultante en bilan de compétence, chargé-e digzagnement social, écrivaine publique,
bibliothécaire, psychologue, relaxologue, masseuséatrice de blogs d'associations,
photographe. Ces métiers sont identifiés par nggssacomme des activités ou ils pourront se
reconnaitre, car leur contenu a, a leurs yeuxyafeur culturelle ou sociale, et pas seulement
monétaire. Nous pouvons en effet établir un liemmeela prédominance des intéréts altruistes
et artistigues de notre échantillon et la questierfaire une activité qui ait du sens pour soi,
ou qui soit en accord avec ses valeursoni expérience de 20 ans est dans le commercial, je
voudrais au moins qu’il y ait du sens, si ce ngse faire du chiffre ca ne m'intéresse pas "
(Denise, 44 ans, ex-chargée de clientéle dans angquie). Le sens de l'activité recouvre
l'intérét qu'elle présente pour la personne, lér dggelle soit source de construction de soi et
d’'un sentiment d'étre utile.

Le projet s’appuie tantot sur des réves du passgmment ceux de la période de
I'adolescence, que les personnes avaient enfouyslietessurgissent (7 cas), tantdt sur des
compétences extraprofessionnelles qu'il s’agiraitapatrier dans la sphére du travail (6 cas).
Tantot encore, il prend son origine dans des eapées professionnelles antérieures, dont on
pense pouvoir tirer partie aujourd’hui (13 cas).dérsens, les personnes cherchent a puiser
dans leur passé les atouts qu’elles pourraientrenatteur actif, et qui seraient transférables
dans un nouveau projet. Les 6 autres cas sontsdilmtons que parmi ces derniers, 4
personnes n‘ont pas encore finalisées leur projet fin de notre étude, notamment parce
gu’elles ne peuvent pas se référer a leur expéripassée. Remarquons aussi que 3 d’entre
elles ont un niveau de qualification peu élevéechkauréat ou en-deca), ce qui ne facilite pas

la reconversion, nous y reviendrons.

Le projet de Danielle (55 ans, reconversion comomsgltante en bilan de compétences),
avant sa maladie, est né de ses contacts avemdssltants en outplacement, qu'elle ayait
cOtoyés lors de plans sociaux qu'elle avait corsuussein de son entreprise. Elle s'était
intéressée a l'exercice de leur activité, en adigituté avec eux et sedyait bien a leur
place'. Elle avait réalisé pour elle-méme un bilan denpétences en 2006, qui l'avait

confirmée dans ses intéréts. Elle a égalementri@mins ce projet des compétences quielle
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avait mises en ceuvre en tant que représentanterdanmel a la périphérie de son actiyi
professionnelle (capacités d'écoute et golt poueliion d’aide). De plus, I'expérience

malheureuse de plans sociaux, qu’elle a connue usiepirs reprises dans sa vie
professionnelle, s’avére un atout en matiere dena@iseance des rouagds I'entreprise

gu’elle peut mettre a profit dans sa nouvelle @gtiv

En référence a l'article de Négroni (2005, p. 33i0ys identifions essentiellement
trois logiques de reconversion a l'ceuvre dans rethantillon d'études : la "reconversion-
passion, [...] archétypale du modéle de I'épanemisst de soi", qui peut s'exprimer
notamment a travers le désir de créer son entegplas "reconversion-stabilisation dans
I'emploi”, en vue d'une insertion durable sur larché& du travail et la "reconversion-
équilibre", recherche de compromis entre la prédgemnw de sa santé et le travail, entre des
passions et la nécessité de gagner sa vie. |l eesarguable qu'aucun sujet ne vise a
proprement parler une "reconversion-promotion” @mes de gain de statut et de revenus,
certains acceptant méme de renoncer a faire Veloimiveau de qualification au profit d'une
charge de travail moindre. Le nouveau rapport avail induit par la pathologie modifie le

regard qu'on peut porter sur sa carriere.

2.6.2. Les personnes faiblement qualifiées et jme&xa

Les individus qui semblent les plus pénaliséslaanaladie, sont ceux qui ne peuvent
justement pas rapatrier leurs compétences antésieurotamment quand elles relévent
d’aptitudes physiques ou manuelles requérant usanide dipldome peu élevé. Ce public est
peu représenté dans notre échantillon : 5 persosomsd'un niveau VI ou V de formation.
Ajoutons deux autres personnes d'origine étrangeie bien gu'ayant un niveau lll de
formation dans leur pays mais non reconnu en Fraurg employées sur des postes en-deca
de leur qualification et vivent de minima sociaux.

Parmi elles, 3 personnes, 2 hommes et 1 femme psétes a accepter un travail qui
les intéresse peu pour sortir de l'inactivité etlalgrécarité. Abdel (42 ans, spondylarthrite
ankylosante, ex- nettoyeur de carreaux) est diogignarocaine, et connait une telle situation.
Il est hébergé chez un ami avec son épouse nonofshone et son fils en bas age. Bien
gu'ayant une formation de niveau lll, il n’a jamaiavaillé en France que sur des emplois
non qualifiés et requérant des aptitudes physiqli€sait laveur de carreaux, lorsqu'il a eu
son accident de travail. Ne pouvant plus exercécsutype de postes, il se retrouve sans
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emploi, sans ressources, sans logement pérentevatt assumer la charge de sa famille. Se
heurtant a des blocages administratifs depuis gausimois, il déclare Des fois, je me sens
comme un mendiant, le mieux c’est de travaillsifnifiant par ces mots qu’il serait prét a
accepter n'importe quel emploi, méme s’il est cemtidiqué pour sa santé. Il réve pourtant de
pouvoir reprendre des études en informatique, sendtion d’origine, ou de devenir
professeur d’espagnol.

Titouan (40 ans, polyradiculonévrite, ex-faconnearimage numérique) et Nelly (47
ans, troubles musculo-squelettiques, ex- gardiefinemeuble) ont aussi en commun d’étre
peu qualifiés et d'avoir exercé des métiers physqugu’ils ne sont plus en mesure
d'assumer. Leur pathologie n’est pas stabiliséeurtint I'absence de travail est
psychiquement difficile a supporter pour eux. Téotest prét a se reconvertir dans un travalil
"alimentaire”, mais qui lui permette de conciliati@té professionnelle et suivi des soins.
Nelly postule sur des emplois de régisseuse d’intmesutout en explorant en paralléle des
possibilités de reconversion. Pour ces 3 persortnas,est plus compliqué car leur faible
niveau de dipldme limite les possibilités de reasion vers des métiers du tertiaire.
Dailleurs, leur projet ne sera pas finalisé aimade notre étude.

Le public de faible niveau de qualification estipeprésenté dans notre échantillon
d’étude. Ceci constitue un biais important de nateeherche, que nous n'avons pu
contrecarrer. Nous avons constaté que les pers@auequalifiées étaient peu nombreuses a
souhaiter participer aux clubs MCA. Parmi celles gont venues, la majorité n'a pas
prolongé longtemps cette expérience de groupe. 8aune, ne se reconnaissaient-elles pas
suffisamment dans les préoccupations énoncéegpautres participants, a savoir la prise en
compte de sa santé et de son désir dans I'élabordti projet. Peut-étre ont-elles ressenti un
sentiment d’infériorité, face a I'aisance que lag@s pouvaient montrer a s’exprimer a |'oral
et devant un groupe, face a des conditions deésedoignées des leutssemble bien que la
précarité sociale entraine une marginalisatioiti &ntrave la mise en projet.

Abdel témoigne d’ailleurs de cette difficulté a pmjeter : ‘uand on n'a pas d’argent,
I'avenir c’est demain, c’est apres-demain, c’estfita du mois ".Micheline (57 ans, agent
hospitalier), diplomée d'un CAP et qui a élevéiba $eule, reconnait qu’elle n’a jamais eu
I'énergie de reprendre des études. Prises paraesns de premiére nécessité, tout se passe
comme Si ces personnes ne pouvaient pas s’autarserterroger sur ce qu’elles souhaitent
vraiment. Pour elles, la question du sens de \i&etet la prise en compte de sa subjectivité
ne se posent pas. Elles raisonnent essentielleemetgrmes d'employabilité immédiate, en

faisant I'impasse sur le contenu de l'activitériague de mettre leur santé en danger. Elles
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sont guidées par des visées pragmatiques. Comnsa'avans vu dans notre partie théori
(p. 73), limpuissance sociale amplifie l'impuissanphysique et entraine un cumul

ruptures (divorce, perte d'emploi, du logement...).

Etude de cas :Abdela 42 ans, il est marocain. Il est arrivé en Franc@d0, aprés avo
vécu en Espagne pendant 14 ans. Il a quitté cettai@re terre d'immigration, car il n’
trouvait plus de travail. Sa femme, d’origine espag, et son fils de 6 ans I'ont rejoint
juillet 2011. Son épouse ne parle pas le frangaie ¢ravaille pas. Ills sont hébergés de fa
temporaire dans I'appartement d’'un ami, et vivertods dans une chambre. lls sont
attente d’un logement en HL¥1depuis 2 ans.

Abdel souffre d’'une spondylarthrite ankylosanteudsd999. Sa maladie était sous contt

jusqu’en 2010, ou il a été victime d’'un accidenttdevail, qui a aggravé sa pathologi
travaillant comme laveur de carreaux, Abdel est®m'une échelle et a fait une chute d
metres de haut. Il a été licencié pour inaptitudajs sa pathologie n'a pas été recon
comme maladie professionnelle, bien que sa chaiedeaucoup aggravée. Il ne peut p
exercer dans des emplois physiques, comme il ltadigpuis qu’il a quitté le Maroc. L
médecin du travail a préconisé un reclassementutari®mploi de bureau”, mais son pat
n’est pas en mesure de lui proposer un tel poste.

Nous le recevons en entretien individuel. Il expssesituation avec une émotion contenue
une grande dignité. Abdel a obtenu un baccalaw@antifique, puis a suivi une formatic
de gestion informatique au Maroc, mais n’a eu ge’'gourte expérience dans ce doma
dans son pays. Il n'a plus travaillé dans I'infotiqnee depuis qu'’il a émigré en 1999. Il per
gue ses connaissances dans la discipline sontedésoét qu’il n’est plus au niveau. De pl
ses dipldmes, hors communauté européenne, ne a@mégonnus en France. De ce fait,
occupé des postes d’'une toute autre nature : txagl@wnettoyage, de restauration, cond
de poids lourds et livraisons, logistique chez Miah aide aux personnes agées a la C
Rouge. Abdel s’est toujours débrouillé pour gageewie, au mépris de ses intéréts et d
formation de base.

Bien que parfaitement francophone, Abdel est petalus les rouages de I'administrati
francaise. Il confie qu’il ne sait pas par quel bptendre son probléeme. Ses stratégies
débrouillardise, qui avaient fonctionné jusqu’ana, marchent plus. Abdel est confront

une culture administrative, dont il ne possedelpssodes. || a monté un dossier pour fz
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une demande de Reconnaissance de la QualificatidmaVailleur Handicapé (RQTH), il €
en attente d’'une réponse depuis plus d'un an.tllaetuellement au chémage, mais
situation est bloquée, car le pdle emploi dit ne jpauvoir s’occuper de lui, tant qu’il n’au
pas obtenu la RQTH. Il se demande s’il doit attengassivement que sa situat
administrative se débloque, ou s'il doit étre pactif pour trouver une solution par Iu
méme.

Aux prises avec une situation de précarité et wameilie a charge (il ne percoit qu'ur
indemnité de chémage de quelques centaines d’'@arosois), il n'arrive pas a se projel
autrement que dans la reprise du premier emplaiv@mme il I'a toujours fait et méme s
est contre-indiqué. Pourtant, il souffre régulieemtnde douleurs dorsales trés fortes,
I'immobilisent et qui sont imprévisibles. Des méaiients le soulagent, mais I'endorment.
plus, il a le moral en berne ; il supporte mal dasipon d’assistanat, a laquelle il est assig
il doit nourrir sa famille avec une maigre inderdnite chbmage et s’appréte a demande
RSAY. Selon ses dires, il a impression de devoir qagder "comme un mendiant". P
ailleurs, les relations avec son épouse sont gatémdues, car ils vivent confinés dans
piece et sans relation sociale. Elle ne compresgparquoi il reste sans activité.

Abdel vit une multiplicité de ruptures : d’avec spays d’adoption I'Espagne ; d’avec S
corps : il ne peut plus lever les bras, porter atemges, se baisser, rester longtemps da|
méme position ; d’avec un mode de vie qu’il avais ren place et qui lui avait toujou
permis de s’en sortir dignement jusque la : presdresoi pour tenir, accepter n'importe q
travail pour survivre. Ces ruptures déseéquilibrienvie familiale, et engendrent d’autr
problémes.

Devant sa méconnaissance du systeme éducatif,expliguons a Abdel I'organisation d
formations pour adultes en France, et nous luigm@ns des organismes de format
publiques comme les Greta (Groupement d'établise8méAfpa*® le Cnanft’. Ces
explications ouvrent des horizons a notre intetieeu et lui permettent d’exprimer qu
aimerait bien reprendre une formation, car il adgret de ne pas avoir pu poursuivre
études au Maroc. Pour la premiére fois depuis lbeitdde I'entretien, nous sentons un esy

poindre chez Abdel, et I'expression d’'une vitaliggi le sort de I'état de résignation ou
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“"RSA : Revenu de Solidarité Active.

“8 Afpa : Association nationale pour la formation fessionnelle des adultes

9 Cnam : Conservatoire national des arts et métiers.

0 BTS : Brevet de Technicien Supérieur.

*! Fongecif : Organisme agréé par I'Etat, qui coides contribution des entreprises de 10 salariglig, au
titre du congé individuel de formation.
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semble réduit. Il déclare qu’il aimerait entrepnendne licence d’'informatique de gestion.

Nous évoquons ses différentes expériences professles, qui sont riches et variées. E

les

ne sont pas toutes liées a des postes d’exécutianpar exemple, été agent de maitrise ¢hez

Michelin, ayant la responsabilité d’'une équipe @yidtique. Abdel nous fait part de son g
pour les langues et I'enseignement ; il parle esplgouramment et se verrait bien don
des cours particuliers dans cette discipline. [Zaik, Il a déja expérimenté cette activité
Espagne dans un cadre bénévole.

La mise a plat du passé professionnel et de foomatiAbdel nous permet de repé

guelques pistes de reclassement potentiel qui @ieatr I'intéresser : l'informatique de

DUt
ner

en

er

gestion, I'enseignement de I'espagnol, le métieid#-médico psychologique auprés des

personnes ageées. Si des possibilités apparaissentifficulté supplémentaire réside dans le

fait que les dipldbmes marocains d’Abdel ne sontngasnnus en France. A-t-il les moyens

de se lancer dans des études universitaires déeynisisannées ? Avec quelle prise
charge ? Nous en doutons.

La situation précaire d’Abdel le conduit a recotmeaqu’il devrait viser des formations

courtes et professionnalisantes. Cependant, ilexpeimer son deésir de valider un "vrai

dipléme" de type BT®. Nous l'aidons & identifier des sessions de foienatlans quatrs

domaines : remise a niveau en informatique, inftiqna de gestion, formation de

formateurs, technique administrative et de gestiNous lui indiquons des réunions

en

D

d’'information dans un Greta a proximité de son dmii Nous envisageons €galement avec

lui 'idée d’entreprendre une validation des acaigsson expérience, en vue d’obtenir une

qualification qui soit reconnue en France. Maisqiel diplome pourrait-il demander

validation ? Les secteurs professionnels, ou seersitses expériences professionnelles
sont aujourd’hui contre-indiqués. Nous lui indigeatependant une antenne VAE prés
son domicile, car nous ne maitrisons pas suffisamrtee question pour savoir si cet
éventualité est pertinente ou non. Nous lui colwseilaussi de se rapprocher de pble em
pour étudier les formations qu’on pourrait lui pospr.

Nous explorons également la sphéere des loisirBe-cieest plus restreinte. Abdel dit aim|
voyager, surfer sur internet, suivre les actuglié&suter la radio, regarder la télévision,

pratiqué le footing et I'haltérophilie lorsqu’ilat plus jeune. Il n’a pas vraiment de pass
son plaisir le plus grand est de jouer avec san @e qui lui permet de s’évader. Ng
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quittons Abdel en lui demandant d’entreprendre ertain nombre de démarches

d’'information auprés du Greta, de I'Afpa, de I'amte VAE de sa ville. Il faudrait aus
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explorer les possibilités de financement d’une fation par le Fongecit.

Nous reverrons Abdel a trois reprises, souventteerinstigation, ou nous ferons a chaque

fois le point avec lui sur la ou il en est. Nousiegquons que notre sujet reste des semaines

sans donner de ses nouvelles. Nous apprenonsrevolgant qu’il a été a plusieurs reprig
immobilisé par une nouvelle crise de spondylarthrit peut-étre par un état dépressif g
ne veut pas avouer. Dans ces cas, Abdel semblep$ierrsur lui-méme. De plus, il €
occupé par des visites meédicales, des examens difiésents hopitaux, des démarch
auprés d’assistantes sociales. A chaque fois, skes¢ brinqueballé de services en servi
sans veéritable prise en considération de sa Situatanifestement, il n’a pas la disponibil
psychique pour se projeter. Les avancées de sget pant lentes et toujours bloquées
les différentes fins de non recevoir auxquelleseiheurte, et par une forme de passivité
nous percevons. Celle-ci peut se justifier : il mbajours pas de réponse de la MD
concernant I'octroi de la RQTH, malgré des tenttide relance de sa part. Le conse
Pdle emploi déclare ne rien pouvoir lui proposant fju’il n'a pas obtenu cette derniere. |
démarches effectuées aupres des Greta en matiefermiation sur les formations se sg
aveérees infructueuses, pour des raisons qui ntappent. Son enthousiasme pour reprel
une formation semble retombé, comme un réve imgdkile. Quelle est la part des obsta
extérieurs (colt de la formation, condition d'agcéktes, localisation géographiqt
empéchements administratifs) et celle des résiesapsychiques du sujet a se projeter ¢
I'avenir, quand les besoins de premiere nécessitéomt pas assurés ? Abdel a cepen
finalement posé une candidature pour donner dess qmarticuliers d’espagnol dans u
école privée a raison de quelques heures par semkim été recruté pour la rentr
prochaine.

L’accompagnement en orientation d’Abdel a consispiermettre la mise a plat de son r¢
biographique, a l'informer sur le systeme éducatihcais en matiere de formation pg
adultes, a favoriser I'éclosion d’un désir, jusgld@touffé sous les contingences matérie

méme s'il n'est pas facilement réalisable. Dangegatise en charge, nous observons queé

questions d’orientation sont subordonnées a destigue sociales de premiere nécessité :

logement, la santé, I'obtention du RSA, le régletrianla situation vis-a-vis de I'employe
précédent. Des répercussions apparaissent aussilalaaphéere familiale : son épouse
parvient pas a s'intégrer en France, leur fils feat ne veut plus aller a I'école... Comm
s’étonner dans de telles conditions que les plawns @ futur soient difficiles a échafaudg

Le travail de renarcissisation nous semble prinabréious avons pris linitiative a plusieu
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reprises de relancer Abdel pour gu’il se sente sautdans ses épreuves, au risque
'importuner, tant 'homme est pudique. De pluspuis des années, Abdel n’a jamais

I'habitude d’écouter ses désirs. En occupant tasjodes emplois de bas niveau

qualification, il a dO accepter d’essuyer des viexat: il n'est pas rare qu’on lui demande

s'il sait lire et écrire.

Les réunions du club MCA l'ont aidé a mettre en srlatmultiplicité de ses préoccupations,

gu’il ne pouvait sirement partager avec personaatrds ; il a pu ouvrir son réseau soG

ial,

jusque la réduit a sa famille. Il a pu notammerta@ger avec Francesca, une autre jeune

femme de langue espagnole, immigrée, élevant saufidle, atteinte de la méme pathologie

et vivant aussi dans une situation précaire. llt@ énfronté a I'exemple des aults

es

personnes, qui batissaient leur projet dans leistipréserver leur santé. Les participants

ont beaucoup incité Abdel a ne pas se resigner ntleles obstacles dressés par

I'administration, et a étre pro-actif dans ses diémes.
Nous nous sommes sentie globalement bien impuessdetzant cet amoncelleme

d’entraves de tous ordres, qui dépassaient sodgesphére de nos compétences. Ici

nt

difficulté résidait moins dans la déterminationmojet, ni méme dans celles des conditipns

de travail qui étaient compatibles ou non, que danscuité des cadres institutionnels, gui

permettaient d’apporter des réponses administetaex multiples handicaps que cumule

Abdel : immigré, non européen, chdmeur, sans dqcatibn reconnue et malade. C’est dans

un accompagnement au soutien identitaire que natgon de professionnelle de

I'orientation a pu cependant prendre son sens.r@ioaent & ce qu'il a expérimenté dans

les autres services sociaux et hospitaliers qutiéquentés, nous avons tenté de nous re
disponible pour notre interlocuteur, de I'accueillilans ses difficultés, d’initier un
restauration de I'image de soi en amorcant uneeption dans le futur, c’est-a-dire
essayant de dégager un espace de créativité, pensemp lI'avenir. Pour autant, G
accompagnement peut paraitre dérisoire, si non®m&pas de solution a proposer en |

de course.

2.6.3. Des projets reconfigurés par lI'expériencla aealadie

ndre
e

BN
et

out

Nous avons rencontré 8 personnes dont le progé aevisité par I'expérience de la

maladie. Trois d'entre elles, avaient déja le prdjévoluer professionnellement avant la

survenue de I'événement de santé. Leur projet anétéen suspens par la maladie, puis
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réactivé aprés la phase aigué de la prise en clmaégécale. Cependant, I'expérience de la
maladie a reconfiguré la facon dont elles projetagette évolution. Elles ont cherché a tirer
partie de ce vécu, et en faire une compétencelaepi'plissent réinvestir dans la sphére
professionnelle, et plus particulierement au praofutres salariés qui connaitraient un
accident de santé. L’expérience de la maladie sitigsiles individus a cette problématique,
et leur donne envie d’en faire quelque chose eltéement pour les autres anciens malades
de retour sur leur lieu de travail. Le projet indivel prend ici une dimension collective.
Ainsi, Sofia (40 ans, cancer du sein, consultanteeerutement) a entrepris de se servir de
son vécu de malade du cancer pour témoigner dagsaddes entreprises, et contribuer a une
réflexion sur ce qu'il faudrait mettre en place patintégrer des salariés, qui ont été éloignés
de I'entreprise durant 3 mois et plus. Clara (48, atlérose en plaque et cancer du sein)
souhaiterait créer une association regroupant desnps atteints de sclérose en plaque pour
leur proposer des soins de bien-étre sur le matiEdeprises en charges pour les malades du
cancer, dont elle a elle-méme pu bénéficier. M&i@ ans, cancer du sternurdpudrait
destiner ses séances de relaxation, dont ellx@étience auprés d'un public tout-venant, au
public spécifique des malades chroniques. Dani@le ans, cancer du sein) pense se
spécialiser dans les bilans de compétences pogomess malades (MCA 2, 3/1/2012,
17/1/2012). Anne-Charlotte (44 ans, lombalgie chiyoe) pense concilier son expérience
professionnelle dans le domaine de 'accompagnemenhangement avec son expérience de
la maladie, pour proposer un accompagnement aclanversion aux personnes malades
(MCA 2, 17/1/2012). Enfin, Line (37 ans, syndroroéutien, écrivaine publique) peut mettre
a profit les connaissances qu'elle a acquisesesbaridicap auprés des publics en difficultés
qu'elle rencontre, et qui lui demandent souventaige pour remplir des dossiers MDBH

La réélaboration du projet est donc stimulée gapérience de la maladie.

Danielle (55 ans, cancer du sein) était en realasse professionnel pour cause |de
licenciement, lorsqu'elle est tombée malade ende010. A cette époque-la, elle avait déja
entrepris une reconversion en tant que consultamtbilan de compétences et était sur le
point d'en réaliser un pour le cabinet d’outplaceingii la suivait. L'arrivée de la maladie a

conduit Danielle a suspendre son reclassement.tAy@cu un premier bouleversement

%2 | es dossiers MDPH désignent que les documentsesugersonnes en situation de handicap doiventliemp
aupres de la Maison Départementale pour les Pessomfandicapées pour obtenir une reconnaissance
administrative de leur handicap.
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professionnel du fait de son licenciement, ellerpot aujourd'hui sa reconversion dans la
continuité de ce qu'elle l'avait envisagé avantawoét. Si I'expérience de la maladie n'a |pas
modifié le projet de Danielle, elle I'a fait évotuear elle lui a donné l'idée de se spécialjser
dans les bilans aupres de personnes voulant sevextio apres une maladie. Elle pense gque
sa propre expérience peut étre un atout pour caordprdes problématiques des personnes
malades, notamment en ce qui concerne la difficdétérevenir au travail ou changer [de

profession, le manque de confiance en soi, la ouresie parler ou pas de sa maladie| au
travail, etc. Elle imagine proposer une prestataux entreprises autour de l'accueil |de
personnes handicapées ou sortant de maladie, gaisterait a jouer un réle de médiateur

entre I'entreprise, les collegues et la personnearoée. Par ailleurs, Danielle a le sentiment
que l'expérience de la maladie I'a rendue plug fédgtant surmonté cette épreuve, elle craint
moins celles a venir, comme le fait de travaillesan compte. Ainsi, alors qu'avant son

cancer, elle souhaitait devenir salariée d'un ele consultants, elle sait que la conjoncture
économique est aujourd’hui moins favorable, de membcabinets n‘embauchent plus car il

y a moins d'accompagnements, certains connaissemtentes plans sociaux. Elle pense
donc qu'elle n'a pas d'autre choix que de travadie free lance, mais elle envisage cette
alternative comme la possibilité de travailler a sgthme, d'étre plus a I'écoute de ses
besoins, de pouvoir gérer son temps, et d'avoinsnde pression. Pour Danielle, le combat

contre la maladie a donc stimulé d’autres combats.

Ainsi, ces personnes pressentent qu’elles déti¢rumersavoir expérientiel de la vie
avec la maladie, qui pourrait étre validé danspghese professionnelle. Intuitivement, a
travers la formulation de son projet d’accompagnenues douloureux chroniques, Anne-
Charlotte (44 ans, lombalgie chronique) incarnepdexpos de Flora (2013, p. 59) sur "les
savoirs expérientiels des patients" et les "praiqeollaboratives avec les professionnels de
santé" . la maladie "est I'occasion d’'un certairmboe d’activités nouvelles qui, de fait,
produisent des savoirs" (p. 65).

Nous observons donque si, paradoxalement, la maladie entrave le froje
professionnel des personnes, elle peut en étrei aussaiguillon. Loin d’étre dans
I'impuissance, des sujets ont été stimulés paéhément de santé qui les a affectés pour le

transformer en un projet innovant au service dm@été.
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2.6.4. Y a-t-il des différences entre femmes et imas1 dans la facon
d’élaborer leur projet ?

Nous avons vu dans la partie théorique que, seloarr@az (2010), les hommes
malades seraient plus affectés par des dilemmaesitalees que les femmes et pourraient de
ce fait étre dans le déni de leur pathologie, eard@ la facon dont ils se projettent dans
I'avenir et dans le monde du travail en particuller seraient donc plus enclins a prendre des
risques par rapport a leur santé, pour retrouvar pesition sociale antérieure. Qu'en est-il
pour ceux que nous avons rencontrés?

Nous avons déja mentionné la difficulté que nousna eu a "recruter" des hommes
dans les clubs MCA. lIs sont tres minoritaires daoge population (6/35). Ce phénoméne
n'est cependant pas étonnant. Tous les témoignagesergent pour dire que les hommes
sont traditionnellement rares a fréquenter les gesue parole mis en place dans les hopitaux
pour les patients. Des études anglo-saxonnes (8&mitGenre et cancer”, 20$3)ont
montré qu’ils avaient plus souvent recours au soautle leur compagne plutét qu'a un
collectif de pairs. Craignent-ils une trop grandduston des sentiments, un partage
d’émotions trop intense qui viendraient ébranler Isysteme de défense ? Cette hypothese
corroborerait les arguments de Charmaz. Trop péwdes a I'heure actuelle nous permettent
de statuer sur ce sujet.

Les hommes qui ont participé a notre recherchemeesemblent cependant pas
représentatifs des roles de sexe, qui leur soultibanellement assignés. lls paraissent
atypiques a différents égards : 4 sur 6 viventssety de fait, sont amenés a s’occuper des
taches domestiques. U™ est marié, mais a fait le choix avec son épousgridéégier la
carriere de celle-ci, en partie a cause de sedgmas de santé. De fait, Gautier (40 ans, ex
officier de la marine marchande) a tenu pendant afeges le réle dhomme au foyer,
s’occupant du ménage, de la cuisine, de I'orgaisates week-ends, et n’apportant qu’'un
salaire d’appoint a travers les cours particulgudl donnait. Est-ce justement parce qu'ils
sont atypiques qu’ils ont participé au dispositifllectif ? La encore, nous avons plus de
questions que de véritables réponses. Il est ffia partir du peu d’éléments dont nous
disposons, de dégager des différences notabledalarfacon de se projeter dans I'avenir par
rapport au groupe des femmes. Par ailleurs, laiéndientre eux, 3, avaient initialement des

métiers trés physiques qu’ils ont été obligés dialomner. Gautier s’est reconverti dans

%3 Ces études ont été mentionnées dans ce sémingieticulier lors de l'intervention de CatherinasBinger,
"La constitution du domaine "genre et médecinenrget santé" : quelques reperes” (Fussinger,020)2
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'enseignement sous forme de cours particuliersouin (40 ans, ex-faconneur en image
numérique) et Abdel (42 ans, ex-nettoyeur de carjea’ont pas encore finalisé leur projet.
Disposant d’un faible niveau de qualification atrek situation précaire, ils sont préts, comme
nous l'avons déja mentionné, a accepter un trataimentaire”. Deux autres hommes ont eu,
de tout temps, un métier a caractere social ostigiie. 5 sur 6 souhaitent prendre en compte
leur santé dans leur projet professionnel. Nousenennaissons donc pas dans ces personnes
les profils d’attitude dressés par Charmaz.

Par contre, nous notons que deux femmes, quiilleagat initialement dans des
milieux ou les hommes sont habituellement surrepr&s (I'informatique et le bois), ont
choisi, suite a leur pathologie, de devenir forimat dans leur domaine professionnel
d’origine. Fleur, victime de harcelement sexuel sam lieu de travail, redoute désormais les
environnements de travail majoritairement peuplésrdmes, car elle ne parvient pas a s’y
imposer. Eve constate qu’elle n'a plus la résistgpitysique pour poursuivre son activité de
menuisiere. Elle mentionne que dans ce milieuyilanaucune possibilité de prise en compte
de la vulnérabilité physique. Le modéle dominamisiste a effectuer la tache sans plainte et
jusqu’a la limite de sa résistance. Ainsi, si neammes dans l'impossibilité de dégager des
élaborations et des types de projets distinctseihble que les milieux de travail ou les
hommes sont massivement représentés, sont encare emxlins que les autres a prendre en

compte la vulnérabilité humaine.

2.6.5. Freins et facilitations au projet et au we@ I'emploi

L'élaboration du projet professionnel pour lesspenes atteintes de maladies
chroniques passe par la prise en compte de facie@smes comme son propre désir, ses
peurs, ses limitations physiques, et de facteutsrieas tels que les obstacles administratifs
notamment pour obtenir la RQTH, le marché de l'emmelui de la formation et de son
accessibilité. Se mettre en projet n'est pas faaitde sujet doit d'une part se confronter a ses

propres contradictions, et d'autre part mettre asgirations a I'épreuve du contexte

institutionnel et social.

2.6.5.1. Les obstacles internes

Un tiers des personnes rencontrées ont mentiomrféitl que la maladie gréeve la
confiance en soi et induit des peurs face au retounonde du travail : c'est la peur de ne pas

étre capable, de ne pas avoir assez d'énergies dasntenir le coup sur une journée, car avec

214



la maladie, I'évaluation de ses ressources physitpgte incertaine; peur de ne pas étre a la
hauteur, d’étre jugé par les autres, de retomhes s mémes orniéres qu’avant I'événement
de santé, d'étre a nouveau sous pression, d’'iassié par le rythme de travail; de s'engager
dans des projets irréalistes qui conduiraient grégarité. Elle peut engendrer une indécision
vocationnelle qui se matérialise par la difficudtéaire un choix, a accepter des compromis, a
prendre des risques :

"On laisse place a I'hésitation. Avec la maladiezdeps pese, méme si j'ai pas mal. Il

reste des séquelles psychologiques. Les symptémeser revenir, du coup je

manque de motivation pour chercher du travail [jaJ peur de ne pas réussir a me
décider. Et plus on laisse place a I'hésitatiomspla décision est difficile(Marianne,

21 ans, maladie de Crohn).

Cette crainte est d'autant plus grande que la neadaété provoquée par la situation de travalil
(harcélement, burn out, licenciement brutal), et taicoupure avec I'emploi a été longue :
"Plus on est arrété, plus c’est difficile de represid car la personne s’habitue a un rythme,
une routine s’installe, et il est plus difficile deebondir". Cette thématique est largement
abordée lors des clubs (MCA 1, 14/6/2011).

Le sentiment de vivre de facon marginale peut@rebstacle au retour vers le monde
salarial : fe n’y arriverai pas$. Les personnes peuvent appréhender le retourrgtiume de
travail intensif et stressant, ne plus pouvoir sgimer travailler a temps plein par crainte d'y
sacrifier toute vie personnelle pour des enjeuxniem valent pas la peine. Certains peuvent
se sentir trés en recul par rapport au monde diaitrat ne plus retrouver de "véritables
motivations", si ce n’est la nécessité de subvanieurs besoins (MCA 2, 17/1/2012). La
crainte de se faire happer par le systeme et d’avalonner toute son énergie est grande,
d’autant que les personnes viennent de trouverquilildre entre le repos et leurs activités
hors travail. (MCA 1, 13/9/2011).

Une des raisons récurrentes qui fait obstacleéaolution professionnelle est la
fatigabilité des personnes, le moral en bernetrtesles et les douleurs persistanten h'est
pas a 100% de ses moyen®‘autres éprouvent des difficultés a se projetar, leur

pathologie n'est pas stabilisée ou se manifestagda tres aléatoire.

Le fait de ne pas accepter sa maladie, de la ngannempéche la reconnaissance des
limitations ainsi que la recherche des conditiomsrevail adaptées, et conduit a des impasses
professionnelles. Ainsi pendant des années, Yddlle ans, séquelles d'un traumatisme

cranien) a persisté a travailler comme juriste démgrandes entreprises, mais ne parvenait
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pas a assumer la charge attenante aux postesi gutdmbaient et se mettait régulierement
en arrét maladie. Elle n'avait pas identifié que dédficultés récurrentes qu'elle rencontrait

étaient dues a des séquelles de son traumatismercra

En outre, les arbitrages que nous avons citésurtjugls sont confrontées les
personnes, sont difficiles a effectuer et peuvesihér la mise en ceuvre du projet : faut-il dire
ou taire le handicap aupres de I'employeur, audess collegues? Faut-il faire valoir sa
RQTH? Est-il pertinent de rechercher des empla@shiés "RQTH"? Les avis a ce sujet sont
divergents : Yaélle a trouvé facilement un empdpiartorié comme RQTH; elle a pu parler de
ses problemes de santé a ses employeurs, maiolggues n'en ont pas été informés et
semblent s'étonner de certains privileges qui nt soctroyés : elle vient d'obtenir un
ordinateur portable pour travailler chez elle. Atario, Béatrice (37 ans, maladie de Crohn,
responsable administrative) n'a trouvé aucun eniléché RQTH" correspondant a son
dipldme de master en finances; elle a donc renard®ercher un emploi de ce type, et vient
de trouver un poste ordinaire avec une proposid®iravail & 3/4 de temps, qui lui permet de
gérer sa maladie sans en avertir I'entreprise. gD ans, psychologue) déclare aussi que le
statut de "RQTH" ne lui a jamais ouvert aucune goRar contre, Francesca (37 ans, en
formation de bibliothécaire), d'origine colombienrmmpte beaucoup sur ce statut pour
accéder a des emplois réservés de la fonctionquédliDe la méme fagon, Martine (46 ans,
professeure d'art plastique) vient d'étre titueBgiscomme enseignante sans passer de
concours. Il ne semble pas y avoir de réponse @@ ces interrogations, tant que les
pratiques sociales a cet égard n’auront pas évaluéttendant, chacun est livré a sa propre
évaluation de la situation, et prend position encfon de son expérience et de ses

convictions.

2.6.5.2. Les obstacles externes

Des démarches administratives de toutes sortesradguées aux questions relatives
a la réalisation du projet, et s'enchassent les wans les autres. Ce faisant, elles la
ralentissent considérablement. Il peut s'agir tges non soldés avec le dernier employeur,
du délai d'attente pour l'obtention de la RQTH, désisions de la sécurité sociale etc.
L'inadéquation des formations avec les restrictidas individus est également un obstacle.
Par exemple, il n’existe pratiquement aucune foionatlans le domaine social qui permette

des aménagements horaires pour pouvoir étre saiteenps partiel (MCA 2, 3/5/2011). Les
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formations sont congues pour des personnes enepfassession de leurs moyens. Les
demandes de travail a temps partiel ne sont pasepps des chefs de service, et il est
difficile d'avoir une visibilité sur les postes panibles. Il est également difficile de trouver
des emplois qualifiés fléchés "RQTH".

En outre, la précarité sociale apparait commeemt&ve a la projection dans l'avenir.
Comme nous l'avons vu pour les personnes de faibkau de qualification et d'origine
étrangere, la réflexion et les engagements vefgtle sont rendus complexes, tant ils sont
empéchés par la nécessité de subvenir a des besommemiere nécessitéCdmment trouver
un emploi sdr quand on est femme, malade, avecrecennaissance de handicap et de
surcroit d'origine étrangereMCA 2, 3/5/2011).

Ainsi, la réorganisation du projet professionnelfpétre imposée par les contraintes

externes, qui réduisent les possibilités de maegemanceuvre.

2.6.5.3. Ce qui a été facilitant

Nous avons évoqué dans la partie théorique (tleapi2., p. 40-53) les processus de
compensation comme un moyen de surseoir aux haslied aux déficits induits par la
maladie ou I'avancée en age. Dans notre étudspiis rarement évoqués directement par les
personnes, car elles les mettent en place de fegontanée et sans en avoir véritablement
conscience. lls ne prennent pas toujours la foragengpus avions envisagée.

Au plan cognitif, Line (37 ans, syndrome rotulieeyoque cependant une activité
intellectuelle et des capacités d'apprentissageipii&es lorsqu'elle est immobilisée pour
compenser son impossibilité de se déplacer et enatprofit ses arréts-maladie. Béatrice (37
ans, maladie de Crohn) témoigne également d’'untape vie au sortir d’hospitalisations
prolongées, qui I'a conduite a plusieurs reprisespiiendre ses études, qu’elle avait arrétées
prématurément du fait de sa pathologie ; elle estgmue a obtenir un dipldbme de niveau
master a I'Institut d’Etudes Politiques de PariéaBice confie aussi prendre sa revanche sur
ses temps d'immobilisation contraints par des vegaau long cours. Dans ces deux cas, Line
et Béatrice ont pu par la suite tirer partie dedefiormations en accédant a des postes plus
qualifiés et correspondant davantage a leurs dspisa

Sur le plan de I'exercice professionnel a proprenpamler, le recours au collectif de
travail pour une répartition différente des tachiest évoqué que par les 3 personnes, pour qui
le retour au travail antérieur s’est bien passé&. atres inventent des subterfuges pour faire

face aux difficultés et tenir a leur poste : YagH@ ans, séquelles d'un traumatisme cranien,
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responsable administrative) compense sa difficdié concentration et sa fatigabilité en
arrivant plus tét a son bureau, en partant plud karsoir et en envisageant d'emporter du
travail chez elle. Kathleen (42 ans, sclérose aqu#), qui fait de la saisie informatique toute
la journée, et qui en a développé une tendinitpagnet, a trouvé un subterfuge informatique
en faisant un "retour clavier" pour soulager samsbCes maniéres de faire nous évoquent ce
qgue Grell (in Lhuilier, 2006, p. 101) nomme a premes chémeurs, "débrouillardise sociale",
c'est-a-dire "des pratiques multiformes tapies dassactivités et les savoir-faire”, et qui
attestent de l'ingéniosité des intéressés. Cecceg compromis s'effectuent au détriment de
leur santé.

Nous notons que la facon de compenser le manquéréi pour I'emploi qu'ils ont été
contraints de reprendre, est de s'investir dansadésités hors travail, des activités de
formation ou en prenant sur le lieu de travail dEsgponsabilités qui permettent de reconquérir
une place dans I'entreprise. Par exemple, Kathi#¢2rans, sclérose en plaque) a choisi d'étre
représentante du personnel, a l'international ponrentreprise. Cette mission lui permet d'étre
le porte-parole de ses collegues au niveau le plasé de la hiérarchie, et de mieux
comprendre les rouages organisationnels de latgteupour laquelle elle travaille.

Nous observons que les personnes, qui ont troneéissue favorable a leur projet,
sont notamment celles qui ont effectué un certaimbbre de compromis, en acceptant de
lacher quelque chose d'un acquis antérieur. Pamm@re Francette (57 ans, animatrice
d'ateliers d'éveil musical), pour pouvoir travaili@ son rythme, a renoncé a son statut
d'intermittente du spectacle. Yaélle (40 ans, este) et Nadia (59 ans, ex-directrice d'un
centre de formation) ont recherché des postes eh-de leur qualification, et moins bien
rémunérés. Béatrice (37 ans, responsable admiiusira accepté de ne travailler qu'a 3/4
temps sur un emploi correspondant a son niveauiglénue, car I'entreprise qu'elle visait
n'était pas en mesure de la payer davantage. Aacmntd'autres qui n‘ont pas été en mesure
d'effectuer ses renoncements, n'‘ont aujourd’huepasre abouti leur projet. D'autres encore
ont pris le risque de se mettre a leur compte comum@-entrepreneurs (4). Dans ce domaine,
le fait d'avoir un réseau a mobiliser et de bémgfid'une sécurité financiére constitue une
aide précieuse. Parfois, c'est le soutien du ddllete travail, et le sentiment de
reconnaissance qui y est lié, qui a été porteur.

En outre, l'appui sur des compétences antériquuagant étre transposées dans un
autre contexte professionnel a été égalementttadiliC'est notamment le cas des personnes,

qui ont pu réinvestir leurs acquis sur des postefoanateurs.
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Il nous apparait que le soutien social, tel quéstsopérationnalisé a travers les c
MCA, a été un élément déterminant en tant que peusecompensatoire de l'isolement lié

maladie. Les clubs ont en outre favorisé le déymament de la normativité de chacun, g

lubs
ala

race

au retour du groupe qui permettait de relativissrihjonctions institutionnelles ou issues de

I'entourage, devant lesquelles certains étaiergéplalls ont permis le développement d'un

nouveau réseau relationnel.

2.6.6. Synthese et conclusion

Les projets des personnes, avec qui nous avownsilléas lors de cette recherch

action, sont massivement centrés sur des valeunnaigtes et artistiques. lls sont affectés

e_

par

I'expérience de la maladie, qui leur donne uneratitiln particuliere, et aussi une puissance

d’agir. Nous devons constater qu'ils prennent nitajoement appui sur des compétences

antérieures, mais que les sujets n'avaient pasuranises en ceuvre jusqu'a la dans un ¢

professionnel.

adre

Les personnes, dont le niveau de formation esddega- du baccalauréat, raisonngnt

davantage en termes d'employabilité, et occultegtiestion du contenu de Il'activité.

Le petit nombre d'hommes ayant participé a laesstte ne permet pas de dégager

maniere différente entre les hommes et les femraese grojeter dans I'avenir. Le simple {

une

ait

d'avoir participé a un dispositif collectif d'éclyms apparait comme atypique des réles de

sexe habituellement attribués aux hommes.

Les aspects qui ont facilité la construction dggis sont essentiellement le soutien
collectif de travail, le transfert de compétencemsd des environnements professiont
différents, la reconnaissance de ses empéchemefitceeptation des compromis et G
renoncements nécessaires. Nous avons par aillestingdé des obstacles internes :
manque de confiance en ses ressources physique®rta de confiance en soi, la n
acceptation de ses limitations physiques, la @aiet ne plus étre a la hauteur et de ne
tenir le rythme, l'indécision vocationnelle. Lesstatles externes qui sont apparus
d'ordre institutionnels et administratifs : la kewt du traitement des dossiers, le manqu
réactivité des institutions, la non accessibiliegs dormations, la rigidité de I'organisation

travail dans les entreprises. lls peuvent étre ompéehement majeur a l'expression

du
1els
es
le
on
pas
sont
e de
du

des

préférences. Les processus compensatoires soivpgués. lIs relevent plutét de ressources
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individuelles et d’activités extérieures mises éace par les personnes, pour contrebalahcer
' un emploi jugé sans intérét ou une immobilisationcée, que des procédés facilitant

 I'effectuation d’une tache a proprement parler’atréénagements socialement institués.

220



2.7. Transformations initiées par la recherchesacti

Comme nous l'avons déja mentionné, notre projethdse s’est inscrit dans une
recherche-action plus large, portant sur les freinges leviers au maintien ou au retour a
I'emploi des personnes atteintes de maladies ouesi Par le lien fort qu’elle établit entre
connaissances scientifiques et pratiques de tercaite méthodologie d’intervention vise a
produire des enseignements issus des échangesédénges et d’idées entre les acteurs
concernés et les chercheurs, de faire avancerflexioh et d’apporter des éléments de
compréhension a propos d’'une problématique sodiafmée. En cela, elle a des visées de
transformationlci, les objectifs annoncés de la recherche-acitarent :

1. identifier les difficultés du retour a I'act@ibu I'emploi et les difficultés du maintien dans
I'emploi des personnes malades;

2. trouver des leviers d'action (réseau, échangerat&jues, ressources ou dispositifs d'aide,
etc.).

Ayant contribué au volet de cette recherche-actio direction des personnes malades
chroniques, en participant a I'animation des cIMSA et a la réalisation d’entretiens de
recherche et d’orientation, nous nous interrogesumsce que la recherche-action a permis de
transformer chez les personnes et sur la fagcon desttransformations éclairent notre
problématique de recherche. Autrement dit, nous mtmmandons quels ont été les effets du
dispositif mis en place, et quels changementgibauits.Nous tenterons ainsi de dégager les

éléments déterminants de la construction du projet

2.7.1. Fonctions et intérét des clubs MCA

Dans les situations de rupture (licenciement, pthsation, mais aussi arrét pour
longue maladie), Lhuilier (in Clot & Lhuilier, 2010p. 219-221) a formalisé lidée
qu'appartenir a un groupe de référence permetatephe l'isolement et se réapproprier son
expérience par sa déprivatisation” (ibid., p. 22@¢ le cadre contenant et légitimant du
collectif aide a la restauration du pouvoir d'adiirnous semble que c'est bien ce type de
phénomene qui a fonctionné pour les clubs MCA. fifgt,des questions débattues au sein des
clubs et les témoignages des participants noupamtis de dégager différentes fonctions du

groupe : sortir de l'isolement, avoir des inforroas sur les droits des malades, mutualiser des
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contacts et enrichir sa propre réflexion grace expériences vécues par les autres membres
du groupe. Une autre fonction est soulignée papadetcipants : celle du partage d'expérience
de la maladie, pas tant sur le plan de ce que ladiesfait au corps, que sur la fagcon dont elle
relegue l'individu d’'un point de vue social et p@ffamilial. Ne pas étre seul a connaitre
cette relégation, échanger avec d'autres sur tanfde se positionner par rapport a cette mise
a distance, réconforte et aide a surmonter cetteugp. D’ailleurs, 6 personnes se sont
inscrites au club pour témoigner de leur expérigrasative de la maladie, et en faire profiter
autrui.

La régularité des réunions est reconnue comme taptey; car elle donne un cadre qui
conduit a faire un travail sur soi et donc a avarfbeCA 1, 10/5/2011) C’est une fagon de
maintenir le lien, de se donner une chance d’&ué a'Si on reste tout seul chez soi a
pleurer, personne ne peut nous ald@viCA 1, 28/6/2011). Lhuilier ne dit pas autre sbko
lorsqu'elle écrit (in Clot & Lhuilier, 2010, p. 2RIAgir, au sens de prendre une initiative,
entreprendre, mettre en mouvement n'est pas pesibk l'isolement”.

Différentes personnes ont mentionné avoir décoysarthasard les clubs MCA, qui
correspondaient exactement a ce dont elles avhiestin, au moment ou elles les ont
rencontrés : renouer des liens sociaux, étre dticaeec bienveillance, chaleur humaine et
sans jugements, étre soutenu pour faire face eeksipn sociale et/ou familiale. A plusieurs
reprises (MCA 1 du 19/10/2010 et du 10/5/2011prkeupe est donc identifie comme un lieu
de redynamisation, d’information et d’échangegelimet de se reconstruire, de retrouver une
force, une énergie, une cohérence entre ce gu@t es qu'on veut devenir. Le groupe aide a
tester ce qu'on peut faire et comment. Ses resmmsvécus comme stimulants. Comparer sa
situation a celle des autres favorise aussi laagdtisation de celle-ci, et la prise conscience
de la ou I'on en estje' m'apercois que j'ai un manque de confiance em"nabt I'une des
participantes. Le club MCA est un espace de noement d'autrui. Il permet parfois de se
déculpabiliser, notamment par rapport au fait deasetravailler : I& retour au travail a tout
prix n‘est plus une obsessiofitla, 40 ans, cancer du sein). Les participantanaat y
chercher le soutien des pairs, des semblablesprguen commun l'expérience de la vie, et
plus particulierement du travail avec la maladignsf Nadia (59 ans, cancer du sein) a trouvée
un appui pour résister a l'injonction des conseile Péle emploi a retrouver un emploi au
plus vite. Le club constitue parfois un endroitloin peut exprimer des injustices dont on est
victime, et ainsi s’en soulager. Les mots utilipés les participants sont signifiantsootuffée
d’oxygenég, "aide pour ne pas déprimer‘encouragementsParfois cette rencontre n'est pas
toujours exempte du réveil d’expériences doulowsMCA 2, 3/5/2011). Mais il s'agit de
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puiser dans le collectif les points d'appui, qustegirent I'image de soi et l'assurance
personnelle. C'est aussi un lieu d'expérimentagjonpermet de s’affirmer, de prendre sa
place dans un collectif, d'apprendre a s’exprina@mefaux autresje se faire entendre et
comprendre. C’est un groupe d’aide a la connaigsdecsoi et a la re-connaissance de soi
apres I'épisode de la maladie.

Certains participants, qui, pour différentes ragsdsanté, démarrage d'une activité,
d'une formation, etc.), ne pouvaient plus vemie sont emparés du dispositif de facon
innovante via les comptes-rendus envoyés régul@menpour maintenir le lien avec le

groupe et communiquer a distance en donnant de tewvelles.

2.7.2. En quoi les transformations initiées par des éclairent la
problématique de construction de projet ?

Si les questions abordées dans les clubs sontsdwsjeil nous semble que la
problématique du projet les traverse toutes cannee nous I'avons mentionné, le maintien
ou le retour a I'emploi antérieur sont une facoendisager son avenir professionnel. Penser
au projet peut servir a se relancer dans le figtraisse la possibilité de s’autoriser a
envisager de nouvelles orientations de vie, avecégjuelles de la maladie. Par alilleurs, la
question des droits sociaux est intimement liéééktdoration du projet, dont elle peut
conditionner la mise en ceuvre.

Ainsi, les transformations initiées par les club€Msont directement au service de
I'élaboration du projet des personnes. Précisomsgjue projet est envisagé au sens large,
I'idée implicite partagée par la majorité des m#ptnts est qu’il s’agit d’'un projet
professionnel.Nous avons noté combien la dynamique de groupe igbgiortante pour
stimuler I'activité des individus, et encouragarrlprojection dans I'avenir. Cette derniéere est
induite grace au soutien moral et psychologique, apnstitue la participation au club ; grace
a la comparaison sociale créée par la situationpgie et le moteur a l'action qu’elle
engendre ; grace aux échanges d’informations, étsmpces, de "bons procédés" pour agir.
Les clubs MCA ont mis en évidence que, si la cocssn du projet passe, certes, par une
élaboration réflexive, elle se nourrit aussi dedafrontation au point de vue des autres et a la
réalité. En effet, la régularité des rencontresilifacdes allers-retours entre réflexion
personnelle, démarches a I'extérieur et délibématiwec les pairs a propos des données
recueillies. Ainsi, elle peut aider chacun a seitmoser, et éventuellement a prendre des

décisions concernant ce qu'’il souhaite pour I'aveni
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La comparaison induite par la présentation de Haement des projets de chacun a
chaque séance est un activateur fort pour accdiésedémarches pour son propre projet,
comme en témoigne Carole (55 ans, hépatite C), goiufexemple des autres constitue une
incitation 'a se lancel. Micheline (57 ans, cancer du sein), qui n'a pasisagé de changer
d’entreprise, s’interroge méme sur pourquoi ella jamais entrepris de formations pour
progresser dans sa carriere, alors qu’elle en svaidtentiel cognitif. Les échanges avec les
autres sont maintes fois valorisés en tant queagartet transfert d’expériences,
d’'informations, d’idées, de services rendus mué&mdnt, mais aussi comme source de
réflexivité sur sa propre situation. lls favorisemtiéveloppement de la normativité des sujets,
en s’affranchissant des normes qui les contraigfpar exemple, les injonctions extérieures
de retour a I'emploi au plus vite), pour inventesblution la plus adaptée a leur cas respectif.

Outre le soutien psychologique que les clubs appgrils permettent de trouver des
moyens d’agir plus efficacement, de construire stestégies pour investiguer le champ des
possibles. Il s’agit de trouver le bon interlocutgui saura donner des informations et des
conseils fiables, pour prévenir les obstacles. iAles participants déliberent sur la question
de savoir s'il vaut mieuattendre des convocations ou prendre linitiatieedeémander des
entretiens (de pré-reprise du travail, avec la BRH, oser demander ou attendre de recevoir.
A termes, le groupe aide a se décider pour unéeréation professionnelle ou a un maintien
dans I'emploi.

En favorisant la connaissance et la reconnaiss#meei aprés I'épisode de la maladie,
en permettant la confrontation avec des pairs,@maht I'occasion d'une mise en récit de
son parcours, et ainsi de rendre compte des déepmaréhlisées et des expériences tentées, les
clubs MCA mettent la en évidence trois élémentserd@ihants de la réorganisation
professionnelle opérée par notre population d'étulie développent la capacité de

subjectivation de chacun.

Synthese
Dans ce chapitre, nous avons dégage les fonctemsldbs MCA et I'intérét qu’ils pouvaient
avoir pour les participants. Liens sociaux, dynatis, échanges en sont les maitres-mots.
lls déprivatisent I'expérience du travail avec laladlie. Le groupe suscite un développement
de la réflexivité, et induit une comparaison saxiglii pousse a I'action. La confrontation des

expérimentations de terrain aide a la résolutiandilemmes identitaires que connaissent les

> DRH : Direction des Ressources Humaines.
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|nd|V|dus et favorise une expérience de subjedtimatAinsi, la capacité a monter des prOJets
se nourrit aussi de I'apport des autres. |
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3. Discussion
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Notre partie discussion vise a mettre en lumiésegiands processus identifiés dans
cette étude et a les articuler avec le cadre théerique nous avons mobilisé. EHe
composera de deux grandes sections. Dans un prehagitre, nous reviendrons sur les
résultats issus de notre recherche pour tenteesdmeéttre en perspective avec les apports de
la littérature. Il s'agira de voir en quoi ils éodat, voire développent notre cadre théorique.
Ce faisant, nous reviendrons sur les interrogatures nous avons égrenées tout au long de
notre élaboration théorique pour tenter d'y répenllious voudrions notamment approfondir
la question de la réorganisation des parcours gsafenels, en nous interrogeant sur les
processus a I'ceuvre, la logique et les points diagpi ont présidé a ces réaménagements.
Nous reviendrons tout d'abord sur les stratégiefide face mis en place par les individus,
notamment a travers le réle du travail de sante]asproblématique temporelle inhérente a
tout projet et sur la valeur du passé dans le poge malades chroniques des personnes
vulnérables en général, puis sur la question deisguel concept de soi est alors mobilisé.
Nous évoquerons les processus de compensationrmmisuere, et comment les personnes
parviennent a réaliser I'équilibre entre ratiogalathique et rationalité de productiden
cela, nous reviendromnsur I'expression de la normativité des sujets. Nsoglignerons en
guoi la recherche-action MCA nous apparait comme pratique d’intervention sociale.
Ensuite, nous tenterons de dégager des pistes llagabmpagnement en orientation des
personnes en situation de vulnérabilité.

Dans un deuxieme chapitre, nous procéderons &taarrsur notre méthodologie de
recueil des données. Il s'agira de présenter qaddté la spécificité des pratiques d'orientation
mises en ceuvre, et en quoi le dispositif colleetif'individuel ont apporté des matériaux
différents. Enfin, nous aborderons la questiona@drt de subjectivité inhérente et le rble

gu'elle a pu jouer dans nos observations et résulta
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3.1. Réorganisation du parcours professionnel

3.1.1. Processus a l'ceuvre

Nos résultats montrent que la maladie chroniguaptofréquemment les routines
antérieures, et engendre des réorganisations dansgiel des individus. Nous avons
essentiellement observé celles qui affectent leigr professionnelle, car elles étaient
directement en lien avec notre thématique de rebkerCertains sujets ont pu cependant
évoquer celles qui affectaient également leur eies@nnelle et familiale (divorce, séparation
des enfants ou disponibilité accrue pour eux, pgutdogement...). La maladie entraine en
effet parfois un cumul de rupturd3e plus, elle exacerbe le "je" et la question dsirdé
Mais comment s'opére la réorganisation du parcprgfessionnel? Quels en sont sa logique
et ses points d'appui?

De facon générale, nous pouvons dégager deux greypets de réorganisations
opérées par notre population d'étude :

- les réorganisations internes, relevant du rapposbi et du travail réflexif que font les
individus qui entrainent la prise en compte derdédpé du corps, une modification de
I'hygiene de vie, I'adoption d'un rythme différdityverture a de nouveaux intéréts;

- les réorganisations externes, relevant du rapaoautrui d'une part dans les relations
familiales ou amicales, et d'autre part dans |l&spprofessionnelle, avec 'aménagement du
poste et/ou du temps de travail, la modificatiors aeaniéres de faire, la négociation
eventuelle d'une nouvelle répartition des taches.

Revenons sur les processus qui ont conduit a labogtion.

3.1.1.1. Diverses facons de réagir a I'annonce a@’pathologie chronique et
stratégies de faire face

Danvers (2007, p. 63) déclare "qu'une transitmaplique un deuil a vivre", avant de
pouvoir réenvisager un futur possible. Ici, il #alg parvenir a accepter la réalité de son état
de santé. Cette acceptation peut parfois s'étaleplsisieurs années, au gré des moments
d'avancée dans la maladie et de la prise de cowscide ses répercussions. Nous avons

cependant observé que les processus a l'ceuvreaetionéa I'annonce d'une pathologie
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chronique sont variables d'une personne a l'audépression, repli sur soi, déni et ignorance
de la maladie dans un mécanisme de défense duomaléploiement d'énergie pour faire
face.Dans les situations de résistance a la reconnass#gs pertes, les individus pensent
leur maladie sur le modele aigu des pathologiegstént longtemps dans I'espoir d’un retour
en arriere possible. Pour ces derniers, c’estiiérantation répétée a la baisse de performance
dans l'activité, qui sera le déclencheur de laganisation de leur parcours professionnel.
Pour autant, I'expérience du déficit vérifié darectivité n’est pas la seule source des
réorganisations, car nous avons vu que la maladiesfborme aussi la personne au plan
psychique et de ses rapports aux autres.

Pour une majorité de nos sujets, l'expérienceadmdladie est vécue comme une
épreuve dialectigue de dépassement. Refusant wittopade passivité et de soumission aux
contraintes liées a la pathologie, adoptant unéup®sle combat, les patients voient dans cet
événement l'occasion de reconsidérer leur modeedervgénéral. Comme le disent Lhuilier
et Litim (2009, p. 93), il s'agit de trouver un gammis entre l'agir et le subir. Pour certains,
la maladie est I'occasion de changer des aspedisudexistence qu’elles n'auraient jamais
modifiés autrement.

Le "travail de santé", qu'évoque Strauss (1992)r mésigner la part active que
prennent les patients face a leur pathologie ptaitie des stratégies que nous avons observées
pour surmonter I'épreuve. Nombreux sont ceux qui mentionné, la facon dont ils
s'impliquaient dans leur prise en charge meédiddl®us avons mis en évidence que les
personnes ont alors le sentiment de développeexjertise par rapport & leur pathologie, qui
leur donne parfois l'idée de la réinvestir sur danpprofessionnel. Des compétences se
développent : I'écoute de soi, le décryptage deses que donne le corps, une sensibilité
renouvelée aux autres. Nous observons que lI'expéiele la maladie intensifie le désir
d’étre soi, et de pouvoir mettre en ceuvre sa sangél Comme le disent Waser et Lenel
(2014), elle permet de prendre des distances paoraa la norme sociale, en privilégiant la
nécessité de rendre le travail vivable pour saj.l&c question du "je" et du désir sont des
stimulants pour la réorganisation des parcours.

Pour certains, le travail de santé a pu étre direent lié au projet professionnel,
puisqu'il s'agissait d'imaginer les aménagementsodée, les équipements ou les conditions
de travail les plus adaptés. Ces recherches onklpuer d'un tdtonnement expérimental,
procédant par essais/erreurs pour parvenir a l#isolla plus adéquate pour travailler en
santé. Pour ceux pour qui l'acceptation des linptegiques a pu prendre plusieurs années,

nous notons que la prise de conscience d'uneeeftieimoindre dans la réalisation des taches
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au travail et la prise en compte de cet état deafgpermis aux individus de surseoir au
handicap, en reconsidérant leur activité en foncte ce parametre. Dans ces deux cas, le
passage par l'activité en contexte, mais aussccéptation de son état de santé ont été
déterminants. L’idée de déficit est en effet reltau métier ou au poste occupé, en fonction
du handicap concerné, et en méme temps ce degtessite d'étre reconnu par soi et par les
autres.

De facon générale, nous pouvons conclure que legyagisations des parcours
professionnels des sujets présentant une vulnigéabibnt déclenchées, d’'une part par un
sentiment d’altérité, et d’autre part par I'objeeation d’'une efficience moindre dans la tache.
Les stratégies pour faire face sont a la fois iiddielles et collectives : individuelles en ce
gu’elles sont liées a I'épreuve subjective de llérabilité ; collectives au sens ou elles sont
facilitées ou compliquées par la présence ou norcatkes organisationnels permettant
l'inclusion des personnes dans le tissu social. degextes d’emploi et de travail sont des
révélateurs des situations de handicap (Waser,liehuHuyez-Levrat, Brugeilles, Lenel,
2014). Or, reaménager son activité professionrsgli@pose aussi en termes de projet, car le
salarié malade chronique va devoir anticiper sdoureau travail, et réévaluer ce dernier a
'aune de son état de santé. Le projet, en tantdymamique individuelle, nous apparait
comme une aide a s'approprier le "métier" de matadane position de vulnérabilité, en ce

gu’il permet de penser cette situation, pour erefguelque chose au plan social.

3.1.1.2. Problématique temporelle et concept de soi

La réorganisation du projet professionnel met en yne problématique temporelle
passé/présent/futur. La temporalité est en effetsabstantielle de la notion de projet,
puisqu'il s'agit habituellement, en appui sur l&ngnce passée, de se projeter dans l'avenir.
Huteau (1993, p. 23) souligne que le projet s'ihsdans un rapport au temps : temps
personnel, temps social, temps qu'il nous resfera'vLe postulat de la valeur du passé pour
anticiper le futur fonctionne-t-il, lorsqu'on esaricapé par la maladie, qui fait passer
I'individu d'un état de bonne santé a un état dafie? La maladie conduit en effet le sujet a
des incertitudes majeures concernant le passéugtite car le sujet s'interroge a la fois sur les
compétences du passé sur lesquelles il peut ea@meuyer, et sur I'évolution de son état de
santé. Autrement dit, les "points forts" du paseavent-ils étre des points d'appui pour la
réorganisation du projet professionnel? Nous posivapprocher ces réflexions de celles que

nous avons émises dans la partie théorique comdelaar6le central de l'identité et du
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concept de soi dans la construction du projet. Lastion posée était de savoir a quelle
identité les personnes malades chroniques allaentéférer, si celle-ci était profondément
bousculée par la maladie. Quel concept de soi éesopnes allaient-elles mobiliser pour
rebatir un projet? Celui issu des expériences passait-il valide ?

Clot et Prot (2005), en développant le rapponteeexpérience et projet, donnent, nous
semble-t-il, des éléments de réflexion par rapores questions. A propos du bilan de
compétences, ils avancent I'idée que ce dernipeaese limiter a l'inventaire des points forts
et faibles de l'individu. lls suggerent de portdemtion aux compétences sous-exploitées et
aux projets non-réalisés d'autrefois comme motduns nouveau contexte pour développer
des projets :

"cherche-t-on a mesurer le passé de I'expérience& quendre la mesure de son

développement possible [...] cherche-t-on a évateeque les travailleurs savent faire

ou bien leur permettre de transformer leur expéreeen ressources pour travailler

dans d'autres contexte$ (». 51).

Nous pouvons d'ailleurs établir un rapprochemernteele modéle de Pignault et Loarer

(2008, 2010) qui proposent d'analyser les conted¢esavail en vue de dégager des "zones
proximales d'évolution professionnelle" plus patigrement pour les salariés de faible

niveau de qualification, et celui de Clot et P2A{5).

Ces interrogations prennent une autre portée,oreggs a la situation des malades
chroniques, qui, comme nous avons pu l'observer peains de nos sujets, ne peuvent plus
s'en référer totalement a leurs expériences antésepour se projeter dans l'avenir. Il sera
particulierement pertinent pour eux d'explorerHabiletés peu exploitées ou les projets non
réalisés du passé comme un développement potawéigioni (2005, p. 343) évoque aussi la
référence aux réves du passeé :

"Dans ce moment de retour sur soi [qu'est la recmsigr professionnelle volontaire],

le passé est convoqué [...] la personne investt digsirs passés, les réves d'enfant

tombés en sommeil réapparaissent [...] Sont coné®gles projets avortés ou qui

n‘ont jamais vu le jour, comme autant de posséslia prendre en compte"”; "pour

I'ensemble des reconversions professionnelleg)dmé du "retour aux sources" fait

écho de maniére systématique a un intérét prerisemble que ce soit revenir aux

origines pour construire ce qui n'a pas été'fait
C'est effectivement un fonctionnement que noushgvou observer dans notre population
d'étude. Nous remarquons cependant que le plusesbugs personnes que nous avons

rencontrées, ont cherché a renouer avec quelquee aeleur soi antérieur, et que le concept
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de soi n'était pour la plupart, sauf pour les sujebntraints a se reconvertir, pas
fondamentalement remis en cause. Il était le ptwsrent reconfiguré par I'expérience de la
maladie. Dans le premier temps de ['élaboratiorpaijet, au moment de l'exploration des
possibles, les réves du passé, les projets dddsmmce sont souvent évoqués. D’'une part, le
retour aux réves anciens ne témoigne-t-il pas désir de se dégager de choix "raisonnables"
que l'on a fait antérieurement par nécessité, goivilégier maintenant ce dont a vraiment
envie ?

Par ailleurs, méme si le rapport a l'activité seite modifié par la maladie, il semble
difficile de faire complétement table rase du pag€sEmme le dit Charmaz (2010), il est sans
doute important de maintenir les qualités essdasielu self pour maintenir une continuité. En
effet, dans de nombreux cas, les personnes se ammiyées sur la méme identité
professionnelle, mais gu'elles souhaitaient déysoplans d’'autres conditions de travail. Cet
aspect corrobore l'idée que le déficit est toujalépendant du contexte ou se situe l'individu.
Nous touchons cependant aussi une différence iaertentre un public adulte, ayant le
souhait de se reconvertir mais en tenant comptecli@sges financiéres et familiales qui lui
incombe et un public d'adolescents, qui seraiedii toute charge matérielle. Il n‘est pas facile
pour un adulte en milieu de carriére de pouvod'a&tcepter de repartir a zéro.

En outre, la question du sens semble transversalérais concepts centraux de notre
étude, la maladie, le projet et I'activité, et lebe de facon dialectique. En effet, nous avons
déja mentionné que la survenue d'un probleme dé sanduit a se demander pourquoi on est
tombé malade, c'est-a-dire a s'interroger sur hs sie la maladie dans son parcours de vie,
dans l'objectif d'en tirer profit. Nous avons vuégborer un projet passe par la quéte du sens
de son parcours professionnel; en I'occurrenadgvlta prendre en compte la dimension de la
dégradation de I'état de santé. Enfin, le sendajgajet construit dans ses activités est source
de construction de soi et peut étre utile a I'élatban du projet. En outre, pour les malades
chroniques, l'ouverture & de nouvelles activitéslifa le renouvellement du concept de soi.
Nous avons souligné combien les activités pouvadéntenter le projet du sujet malade. Le
sens est donc une donnée transversale, qui a pedéhoix d'orientation de la majorité de
notre population d'étude.

Il ressort que le point d'appui de la réorgamsaprofessionnelle de ces personnes est
en premier lieu la valorisation de leurs intérédpssés a des compétences acquises qui
peuvent tenir lieu de "points forts". Par contres compétences ne sont pas toujours référées a
la derniére expérience professionnelle, mais pdw/alimenter a des expériences lointaines et

hors travail. Le concept de soi qu'ont mobilisé sagets pour rebatir un projet n'était pas
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toujours issu de leur identité professionnelle aebée, mais de leur enfance ou de la sphere
des loisirs et du hors travail.

De ce fait, nous notons la pertinence de pourgmourir a la multiplicité des formes
identitaires subjectives des intéresses dans desespd'activités diverses, selon le modele de
Guichard, et darticuler leurs différents domairtkes vie pour explorer un maximum de
possibles. Savickas et al. (2010) indiquent ert effie le concept de soi peut étre modifié par
de nouvelles expériences et qu'il "se construitledgant & l'occasion des expériences
spécifiqgues que les personnes font dans les ditfrenvironnements qu'elles fréquentent”
(Savickas & al., 2010, p. 8). Nous nous étions detéa quels étaient les points d'appui de nos
sujets pour reconstruire un projet. Nous constatprits sont multiples, issus de ressources a
la fois internes et externes, des expériences gedteés réactivées par l'opportunité de
nouvelles rencontres et la création d'un nouveaearé relationnel, des spheres d’activité les
plus variées.

En outre, nous relevons dans les modeles de €Btat (2005), puis de Loarer et
Pignault (2008, 2010), la valorisation du primat lexpérience, car comme le souligne
Négroni (2005, p. 338), "lI'expérience est une nmrangBéprouver [...] [elle] est unique et
propre a l'individu”. Ceci corrobore un des poidésdépart de notre problématique, qui a été
d'étudier la place et le réle des activités dadiglbration du projet, en postulant que les
théories mentalistes du projet étaient impuissaategpondre a la situation des malades
chroniques et des personnes vulnérables en général.

Nous avons validé partiellement cette hypothésae,farce est de constater que le
projet passe par une élaboration cognitive, ménwell@-ci ne suffit pas a la réalisation des
intentions projetées. De fait, la maladie inteesii registre de I'éprouvé et engendre une
activité réflexive importante, que ce soit celleedas personnes ont initiée par des lectures,
celle qui a été induite par la confrontation auuge MCA, celle induite par I'outil d'aide a
I'élaboration du projet qui a été proposé dans dlaa clubs. L'activité cognitive est bien
présente, mais elle doit s'étayer sur I'expérigrmg que le projet s'ancre dans une réalité :
"C'est par leurs activités, en lien avec leursaliss sur leurs expériences que les personnes se
construisent” (Savickas & al., 2010, p. 8). Négr(0h05, p. 338) souligne également la
dimension cognitive de I'expérience; elle cite Dub&expérience est une activité cognitive,
une maniére de construire le réel et de le vétifidinsi, la réorganisation du parcours

professionnel passe par I'expérience et la réfi@xiv
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3.2. Retour sur les processus de compensation

Nous avons développé l'idée que le déficit n'gias réductible a des pertes, mais
gu'il pouvait étre source de processus compensataitl I'environnement joue un grand role.
Vygotski (1994) a mis en évidence la capacitéatgdnisme a s'autoréguler et a produire des
compensations en se réorganisant, témoignant @énfa force de développement présente
dans tout organisme vivant. Il a aussi montré quiaiblesse du sujet peut devenir force, si
une autre énergie que la sienne vient a sa remcdPdur lui, 'essentiel des compensations
est d’'ordre social. Baltes (1993) a, pour sa padisté sur le réle de I'expérience pour
contrebalancer les phénomeénes de déclin dus dlisgnent. Qu'en a-t-il été pour notre
population d'études?

Les processus de compensation ne sont pas facikssir, car ils sont intégrés a
I'activité, ce qui les rend difficiles a isolerslse développent souvent a I'insu des personnes ;
elles ne sont donc pas toujours en capacité dpeeser, ni de les verbalis&n outre, ceux
gue nous avons repérés semblent peu conformes@&uencés dans la littérature.

Nous avons indiqué que le collectif de travail eem@ent été un recours pour les personnes
rencontrées (sauf dans 3 cas/35). Elles ont trésepd’occasion de négocier leurs taches, ni
des aménagements éventuels. Les compensationtesamid été initiees par les malades eux-
mémes, et le plus souvent a I'extérieur des ensrepdans lesquelles ils travaillaient, a travers
la participation aux clubs MCA, a des activitéesshtvavail (formations, loisirs, soins...). Ces
activités connexes permettent de développer depé&mmces (par exemple, apprendre a parler
en public), de reprendre en confiance en ses dapacie mettre a distance les dégradations
dues a la maladie, de supporter parfois un trasmiluyeux et pour lequel on ne voit pas
d'issue.

Par ailleurs, I'expérience professionnelle n'est @aoquée comme un atout permettant de
combler des déficits, que par les personnes quirsgpnnues favorablement dans leur milieu
de travail, et avec lequel une répatrtition difféeedies taches est négociable. Ceci ne représente
gu'une minorité de situations rencontrées. D'augesndiquent la maitrise de leur métier pour
|égitimer leur désir de transmettre un savoir-fagt briguer des postes de formation ou de
tutorat.Nous relevons ici une limite de la comparaison ipds®ntre les phénomeénes de perte

liés a la maladie et ceux de déclin liés a 'avaneg age, et les processus de compensation qui

234



leur sont associés. Nous constatons que ni l'expéei du poste, ni d'éventuelles
compensations cognitives (capacités d’anticipatsg@ection, hiérarchisation des taches, etc.)
n'ont permis a la majorité des personnes renconiéaester dans leur emploi d’origine. Sauf
dans le cas de métiers tres physiques, I'essatdgetravailleurs vieillissants ne change pas de
poste et peuvent alors mettre en place des cosddigamticipation, des "ruses" liées a leur
expertise professionnelle, permettant de prévessr dgficits éventuels en termes de rapidité,
de maitrise des nouvelles technologies ou autren@rs avons mentionné que les*3f5le
notre population d’études n’ont pas pu ou voulderedans I'emploi d’avant la survenue de la
pathologie chronique, ce qui annihile la possibitle compensation par I'expérience acquise.

Les pertes les plus souvent citées sont : & pkéhergie et de capacité de récupération,
la fatigabilité, la difficulté de concentration, lmanque de rapidité dans l'effectuation du
travail, l'incapacité d'effectuer certains gestesi{aisser, porter des charges, lever les bras). A
cet égard, grace aux rééducations en kinésithédagipersonnes apprennent a s'économiser, a
bouger différemment, & éviter certaines posturestiliser des aménagements (ascenseurs,
chariots, ordinateur portable permettant le tél@ita étre seul dans un bureau)es
compensations sont ici largement individuellesogfugses. Les autres n'‘ont pas d'autres choix
gue de se taire et de prendre sur elles. Dans illeunedes cas, quand il n'y a pas moyen d'y
surseoir, ces empéchements amenent les persondemander un changement de poste.
D'autres ont fait le choix de travailler a tempstipha leur frais pour pouvoir récupérer. La
stratégie mise en ceuvre pour faire face est doie ade I'évitement. Elle permet en outre de
tenir la maladie sous silence dans le milieu psatemel.

Nous avons abordé la question des processus deeosation, dans le but d’envisager
la déficience ou la vulnérabilité sous l'angle destentialités qu’elles recelent. Nous
observons donc que, dans notre étude, loin d’é&texistants, ils sont cependant moins
cognitifs que sociaux et relationnels, moins sotveternes a l'activité qu’externes, moins
donnés que acquis. lls relévent plus de conduitesdébrouillardise et d'initiatives
individuelles, que d’aménagements socialement oaitst lls consistent plus souvent a
mettre en place dans sa vie hors travail des "gmgpde sécurité" pour tenir au travail, a
imaginer des échappatoires a une situation juggigfiaisante. La projection dans un plan de
formation en vue d’'un changement professionnelésmrte par exemple en elle-méme un
processus de compensation. Au plan individuelyéssources des personnes résident d’'une
part dans une capacité réflexive accrue, qui errgema enrichissement de la vie intérieure ;
et d’autre part, dans une créativité qui leur permi@naginer des activités de travail

compatibles avec leur pathologie, comme allier danaissance de la photographie et des
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régimes alimentaires pour personnes diabétiquespoposer des ateliers de collages sur le
theme de la composition de menus spécifiques. kesepsus de compensation témoignent
donc bien d'une force de développement, qui prepmliasur des ressources présentes et

construites par les sujets.
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3.3. Expression de la normativité

Nous avons dans notre partie théorique évoquédatiqun du lien entre sante, travail
et la nécessité, selon les termes de Dejours, deliev la rationalité de production et celle
de l'accomplissement de soi. Nous avons indiquépque Veil (in Lhuilier, 2012), la vie au
travail est a penser dans la tension entre norataiset normativité, c'est-a-dire entre le fait
de pouvoir s'adapter aux exigences de la produetida possibilité de trouver des marges
d'individuation. Comment les sujets que nous avemgontrés ont-ils pris en compte ces
deux dimensions ?

Il nous semble que la prise en compte des deionadités dont parle Dejours préside
a l'élaboration du projet d'une majorité de perssnifComme nous I'avons mentionnég, la
norme implicite des participants aux clubs MCA désilans le souhait d’'un retour a I'activité
professionnelle, mais pas dans n'importe quellalitmm. C'est en effet ce qui explique peut-
étre qu'un nombre important de sujets (31 sur 3J&poée des projets d'évolution
professionnelle, et que, parmi eux, un tiers sdat@eer sa propre activité en devenant auto-
entrepreneur. Nous interprétons cet engouement lpgomojet, comme le témoignage de la
crainte de ne pas pouvoir trouver dans le monddrakail actuel cette possibilité de
normativité, se libérer des contraintes du salaparaissant comme un des moyens d'y
parvenir. En outre, nous avons souligné que lesopees étaient nombreuses a entreprendre
des activités de formation ou de loisirs pour consgee le peu d'intérét qu'elles avaient pour
leur activité professionnelle. Nous voyons la alisspression d'une forme de normativité,
ou les individus cherchent a compenser les ac$iétntraignantes, et ou ils n'ont que de
faibles marges de manceuvre, par des activités agseht sens pour eux et qui leur
permettent d’éprouver leurs capacit®ans un sursaut de vitalité, la maladie serait donc
I'occasion de mettre a distance la norme socidlepmment celle du travail qui fait peu de
cas de la vulnérabilité, pour pouvoir renaitre ians@me et affirmer sa singularité.

Au regard de nos résultats, force est de congjaeecet équilibre entre normalisation
et normativité est en effet difficile a trouver,ggue seulement trois personnes ont parlé d'un
retour heureux a leur travail, c'est-a-dire justeim@& une activité professionnelle
épanouissante et qui ait du sens pour soi. Le gnantbre de personnes qui souhaitent se

reconvertir, méme quand elles n'y sont pas complgté obligées, témoigne de cette
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difficulté a trouver un juste équilibre entre cesuxl pdles. Nombreuses étaient justement les
personnes qui avaient peur du retour a l'activitdggsionnelle, dans la crainte de retrouver
"les mémes conditions de travail qui [ont] avaieomtribué a la détérioration de leur état de

41}

santé" (St-Arnaud & al., 2009, p. 6) (stress, pogshiérarchique, compétitivité). D’ailleurs,
les discussions au sein des clubs ont permis aimertle prendre des distances avec des
injonctions institutionnelles, notamment celles Eéle emploi, ou avec la pression de
I'entourage pour reprendre un travail au plus \aters qu’ils ne s’y sentaient pas préts : "le
travail collectif au sein des clubs MCA [...] aut@ifa constitution de ressources afin que
chacun puisse recréer des normes pour vivre, ‘akailler en santé" (Waser & Lenel,
2014, p. 8)Nous avons donc largement retrouvé dans les témgéamrecueillis la difficulté
de la prise en compte de la maladie sur le lietralail, telle qu'elle est évoquée par Dodier
(1983), Langlois (2003), Waser & Lenel (2014), Wadehuilier & al. (2014), et les
arbitrages récurrents que doivent opérer les galarialades chroniques entre cacher ou
révéler la pathologie dont ils souffrent.

Par ailleurs, nous avons vu que, pour des raig@msonnelles ou externes, les
réorganisations sont parfois imposées. Nous avworgué, a travers la lenteur des démarches
administratives, l'inaccessibilité des formations, l'impossibilité de leur prise en charge
financiére, des contraintes externes qui freindeméalisation des projets. De fait, les choix
sont contraints et les préférences ne peuventpéises en compte. Dans ces situations, et
plus particulierement pour les personnes peu géedif la mise en ceuvre du projet est
entravée par des empéchements personnels (indertige a I'évolution de I'état de sante,
limites physiques, indécision vocationnelle, liriténancieres) ou des empéchements
administratifs ou institutionnels (non négociatidn poste de travail ou d'aménagements
eventuels, absence de discussion avec le colletténte de la RQTH...). La capacité de
normativité des personnes est alors extrémemeniteed compris dans I'expression d’un
projet qui se voudrait "personnel et personnatisgour reprendre les termes de Tosquelles
(1967).

De facon générale, les sujets vulnérables sonf@ddres soucieux de rejoindre une norme,
et tentent perpétuellement de se situer par ragpette. Etre en activité est une facon de
raccourcir la distance qui sépare des autres, gtéane temps raméne a soi par I'éprouvé de
ses propres potentialités ou limites. Les sujelsérables sont sans cesse confrontés a la
question de savoir s’ils doivent prioriser "la n@hou leur "propre norme". Une force vitale
les conduit souvent a développer leur capacité ativen et a mettre les autres a distance.

Elle s’exprime par exemple a travers des prisedédésion qui font abstraction des attentes
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sociales, ou a travers des projets personnels sbyeal académiques, témoignant d’'une
grande créativité. Ces projets apparaissent dancté de I'élan vital, comme un moyen de

recréer des normes qui permettent de travaillesaené.
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3.4. La recherche-action MCA comme pratique

d’'intervention sociale

En tant que de pratique d’intervention, une rediesaction mise de facon générale
sur l'intersubjectivité et la force du groupe desears pour comprendre et transformer des
phénomenes a I'étude, produire un changement,iboatrau renouvellement d’actions de
terrain, grace aux connaissances scientifiquesoidab par les chercheurs. Qu’en a-t-il été
pour celle qui a présidé a notre dispositif d’imgation ?

La recherche-action MCA a montré l'intérét de lanayique de groupe, pour les
personnes qui traversent des crises identitairgdesaj comme celle de la survenue d'une
affection chronique. Se retrouver entre pairs sermmalispensable pour comprendre et agir, en
I'occurrence ici sur les ressources a dispositionrpfavoriser le maintien ou le retour a
I'emploi. Les discussions entre semblables permettédentifier des besoins pour résoudre
certaines difficultés, évaluer ses marges de mareedonner libre court a sa créativité. Elles
permettent de mettre a jour des vécus communsyalesirs partagées et engendrent des
identifications réciproques propices au déeveloppende la réflexivité et a I'élaboration de
projets. Le collectif fonctionne alors comme unugpe de coopération, qui joue un role
d’étayage pour chacun. La centration sur l'actid&s personnes, professionnelle ou non,
présente ou a venir, marque une différence notalde les groupes de paroles entre malades,
que certains ont fréquentés dans les hdpitauxneose positionne pas ici par rapport a sa
pathologie, mais bien comme un individu a partéatien recherche d’'une réinscription
sociale.

La participation aux clubs MCA a contribué au décleement des réorganisations
professionnelles des individus, qui sont venusraurions. Elle a fait partie des processus de
compensation gu’ils ont mis en place, pour conlestzr les tourments liés a la maladie. Par
la mise en récit biographique qu’ils occasionnéad,clubs favorisent une reconnaissance de
Soi par soi et par les autres. Comme l'attestenédeits sur le conseil en orientation de public
dit "a besoin spécifique”, sous main de justice gpample (Bézille, 1996), le passage par la
mise a plat de son histoire aide a se réappropoerparcours, pour lui donner du sens. Elle
contribue au travail identitaire des personnesn@rdial dans le processus de counseling

(Moyse, 1966). Ici, cette mise en récit s’effecameprésence du groupe ; 'adresse a un tiers
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permet, comme dans les pratiques d’'analyse dediexuce, de mettre a distance le vécu, de
le soumettre au regard des autres et d’'opérer @aaakments, grace aux retours du groupe.
Elle contribue, dans I'épreuve, a I'émergence dantiment de solidarité.

Les tours de table de début de séance, ou chaquimexla ou il en est, conduisent a
une compréhension partagée des histoires des udgsetutres. Ecouter les récits des
membres du club permet de se situer, de relatigserdifficultés et de réévaluer a leur juste
mesure les avantages dont on bénéficie (par exesgrendre compte que le salaire que I'on
gagne en mi-temps thérapeutique est confortable rapport a d’autres). lls donnent
I'occasion de repérer une condition commune, qui’espérience de la maladie au travail.
Cependant, ces récits partagés supposent de sikedéae aux autres ; cela a pu susciter des
réactions défensives chez certains, qui ne sontgséés dans les clubs; d’autres ont préféré le
cadre de I'entretien individuel d’orientation paborder des points dont ils ne voulaient pas
parler en groupe. C’est une des limites du dispasiliectif.

Le groupe constitue également un cadre d’expériatient du rapport aux autres :
comment on prend la parole, comment on fait sagple@mment on interagit ; pour certaines
pathologies comme les troubles psychiques, ce mded®nctionnement n'est pas aisé. En
outre, il fonctionne sur lintersubjectivité et gagse un nombre minimal de participants.
Parce que cette condition n’était pas toujours tEmngeux a trois séances en soirées ont été
annulées, ou se sont transformées en entretievidndl. Ainsi, les clubs ont pu jouer le réle
d’espace intermédiaire entre soi et les autresngant de sortir de soi pour entrer dans
I’échange avec autrui, avant de retourner danpdes de la société.

Nous avons déja indiqué combien l'activité étaitcantre du dispositif d'intervention.
Par la narration de leurs avancées et reculs coaceleurs démarches de retour a I'emploi,
les participants témoignent qu'ils s’engagent daes activités, montrant leur vitalité et leur
créativité. La pérennité des clubs sur trois atessé la possibilité de suivre les expériences
de reprise de travail de certains, aprés une lonmgusde d’arrét. Comme nous I'avons
mentionné dans la partie "résultats", la majorigntie eux n’'a pas poursuivi au-dela de la
période d’essai, car I'éprouvé de I'activité lesdoisait a considérer que les conditions d’'un
travail en santé n’étaient pas réunies, ce qualemenés a revoir leur projet professionnel.
Ainsi, les débats n’ont pas tant porté sur la qoeste comment retrouver un emploi, que sur
celle de comment reconstruire un projet profes®bmui permette de travailler dans un

milieu favorable a sa santé.
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Vingt-cinq personnes n’ont pas souhaité prolonger participation aux clubs pour
diverses raisoria Certaines étaient srement en attente de satutilé@ en main”, que nous
n'étions pas en mesure de leur apporter. Celley qui trouvé un intérét ont compris, qu’au-
dela de l'aide a la résolution de leur situatiomspanelle, leur contribution a la recherche-
action MCA visait a la transformation des milieux tlavail pour vivre en santé, la maladie
pouvant jouer le rdle d'un réformateur social, produirait des réorganisations utiles a tous.
Certains projets ont eu en effet une dimensiorepnéneuriale et collective, qui visait a faire
quelque chose de la maladie dont la société damsessemble puisse bénéficier, et plus

particulierement en vue de modifier I'environnemeéeatravail.

% Des personnes se sont avérées pas véritableméméesopar un retour a I'activité et semblaientdner
conserver un statut d’assistanat, ce qui les flagailécalage avec le groupe majoritaire ; d’apttedaible
niveau de qualification, ne se sont peut-étre pasmmues dans I'habitus dominant.
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3.5. Quelles pistes pour l'accompagnement en

orientation?

Nous avons précisé des le début de ce travail gre atude se situait du point de vue
des sujets concernés, et non du point de vue ddsspronnels du conseil en orientation.
Cependant, l'idée sous-jacente qui a présidé a mtherche, est que les éléments recueillis
du co6té de la subjectivité des acteurs peuvent @ithes d'enseignements pour
'accompagnement au projet d'autres personnes teatien de vulnérabilité, le cas des
malades chroniques n'étant qu'une illustration gtedlématiques de changement dans un
contexte de transition contraint. Young (1988, 1)986Valach (1996) ont en effet montré
I'intérét de la prise en compte de I'expériencegsligre des individus, pour développer les
modeles théoriques de la carriére et les pratigiessprofessionnels-les du conseil dans ce
domaine. lls ont souligné I'importance du récit dagets a la fois comme occasion, pour le-la
professionnel-le, de saisir le sens que les peesoagcordent a leur expérience (1996, p.
367), et comme opportunité pour ces derniéres eledpe conscience de la cohérence et de la
continuité de leur parcours, ainsi que d’envisdgeenir sous de nouvelles perspectives. De
plus, pour le-la professionnel-le du conseil, lmmpeehension de la signification des conduites
et des actions de l'individu constitue un instrumpaur le développement ultérieur de la
personne (Young, 1988). Dans le cas présent, uilleane connaissance du vécu subjectif de
la maladie éclaire les conseiller-ere-s d’orieptaisur des aspects a prendre en considération
lors de 'accompagnement de ce public, qui peugenstituer des appuis dans le processus
de conseil.

Dans le souci de mettre en lien les théories dardaere et les "explications ordinaires
des usagers”, selon I'expression de Young (198&)s nous proposons de structurer notre
réflexion autour des "4 S" définis par Schlossh®m. (1995) comme éléments a prendre en
compte dans l'analyse des transitions, le soi,itlat®on, le soutien, les stratégieSes
dimensions nous semblent pertinentes, car elles aorwceur des réorganisations mises en
place par les individus.

Concernant le soi, hous avons déja signalé queéience de la maladie constitue en
tout premier lieu une expérience de l'altérité gport a soi-méme et par rapport aux autres.

Elle engendre notamment une intensification du o&p@ soi. En cela, la prise en compte du
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Soi nous parait encore plus centrale que dans touteédure habituelle de conseil en
orientation. Nous avons notammaesaiuligné l'importance de I'attention portée a béwmé du
corps du sujet, qui donne acces a son resserdi,facon dont il percoit ses capacités, son
efficience ou ses limitedans la tache. Partir de ce ressenti donne le Istnéa prise en
considération de la singularité de l'individu. Aysr la place que joue la maladie dans la
perception de la personne, comme le dit Vygots@®4), aide a évaluer sa capacité a prendre
des risques. Fait-elle écran a tous les autresctespge la vie du sujet, ou n’est-elle qu'un
épisode, certes marquant, mais dont il va pouvaacemmoder pour le dépasser ? C’est une
des questions que le- la conseiller-ére devra temipte, lors de son accompagnement.

Nous avons vu combien puiser dans les différerdasds identitaires subjectives du sujet
pouvait renouveler le concept de soi et ouvrir gessibles, en explorant notamment les
compétences dans la sphéere hors travail. Nous asoakgné que la période des soins
intensifs et I'expérience de la maladie pouvaidreg & l'origine de nouveaux savoir-faire et
compétences, trop souvent ignorés de l'entouragielal créativité de I'accompagnant-e
comme celle du sujet sont mobilisées, pour imagilesrvoies non académiques, des activités
et des conditions d’exercice compatibles avec thghagie, pour inventer parfois une activité
inédite. Ce rapport créatif a la réalité, tel qe@dt pensé par Winnicott (1975), préserve un
espace psychique de pensée, qui permet aux sujetsés par la maladie, d’envisager que la
vie n’est pas que soumission a des contraintes.

Du point de vue de la situation, I'éprouvé du sapt en lien direct avec I'expérience
de l'activité. L'accompagnement gagnera a valorigemise en activité, qui permet de
construire des savoirs sur soi, sur ses godtssesicompétences, sur son degré d'efficience
dans une tache et de renforcer les sentimentscd@fe personnelle (SEP); ou a contrario
d'invalider un projet. En l'occurrence, c’est averes le "faire” que le sujet peut éprouver ses
limites et reconnaitre ses déficitsa prise en compte des conditions et du contexte de
I'activité peut étre déterminante, quant a sonwérnoent et sa faisabilité. En outre, valoriser
les activités du sujet permet de situer résolurfeeptrojet du c6té de la vie, et de considérer
I'individu du point de vue de ses forces vives @t e ses déficits.

De fait, le soi et la situation dans laquelle seu¥e le sujet, sont en constante
interaction. Valoriser ses activités de subjectirapermet d'explorer le sens qu'il construit
dans ses actions, et favorise le dégagement desats et des intéréts. Ce faisant, il
développe des capacités de normativité, qui faoilita remise en question des normes en
vigueur, au prisme de ses propres motivatikessoutien que peut apporter le-la conseiller-

ere d'orientation-psychologue n’est pas négligeattéms la considération de la singularité
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des personnes. En outre, si, comme nous lI'avonkaditaladie est 'occasion de se distancier
des normes ambiantes pour prioriser ce qui esinisk@our soi, 'accompagnement en
orientation doit permettre d’aménager un espacepdéssion entre le-la conseiller-ere et son-
sa client-e pour prendre en compte rationalitéalestsrationalité de la production, sans étre
prisonnier des injonctions institutionnelles. Leojpt est donc un moyen de recréer de la
normativite.

En ce qui concerne le soutien social dont peuéfigéar la personne, notre recherche-
action et les dispositifs qui I'accompagnent ontnin® le réle de dynamisation que peut
procurer un collectif d'échanges entre pairs pawlarontation des points de vue, le retour
réflexif qu'il favorise et la comparaison sociahgliite : I'analyse de la situation de I'un fait
écho avec ce que vivent d’autres et favorise adesterts de réflexion. Cet aspect renouvelle
le modele dominant du conseil en orientation, guiilggie I'interaction individuelle de face
a face conseiller/client.

Les stratégies sont liées au soutien social, a trdeerscours a un réseau relationnel
permettant des échanges sur les maniéres de Eairécho a Vygotski (1994), la médiation
sociale apparait comme centrale dans le dévelopuetedindividu.

La piste que nous souhaitons valoriser est avartt delle du recours a l'activité,
comme appui pour construire un projet. Comme n@awenhs dit, I'activité permet de revenir
a I'éprouveé et donc a soi, en évacuant la dimend®a prescription sociale et des autres.
Elle est un moyen de reconnaitre les pertes. Elitge a l'interface de I'éprouvé du défaut et
de la fagcon dont on se projette dans I'avenirtret & I'origine des réorganisationkfaudrait
bien évidemment approfondir cette voie et la dgwedw, car elle se heurte, nous le savons, a
la difficulté de trouver des terrains de stageeebtlse en situation. L'acces aux entreprises est
souvent affaire de relations personnelles, et estaement tres discriminant. En outre, la
prise en charge des stagiaires dans les entremsiegroblématique, par la surcharge de
travail qu'elle engendre. La question des misesiteation et des expérimentations de terrain
pourrait étre l'objet d'une autre recherche centoidte fois-ci, sur les pratiques des
professionnels de I'orientation en interaction asepublic.

En outre, I'épreuve du projet par l'activité n'gsds exempte du risque de devoir
renoncer a ce qu’on avait prévu initialement. bk yle fortes chances que, sur le modéle de
I'activité réalisée en clinique de I'activité, goé représente qu’une part du réel de l'activité,
le projet que les personnes malades chroniques pamenir & mettre en ceuvre, soit lui-
méme gorgé d’autres projets avortés, du fait déswss de la maladie. L’accompagnement

du-de la psychologue de [lorientation peut permeettd’'une part, d'accueillir ces
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renoncements nécessaires, puis d'aider a les dgpams les transformer en un nouveau plan
pour I'avenir. La prise en compte du réel du prajatst-a-dire celui qui serait aussi chargé de
tous ceux qui n‘ont pas pu aboutir, nous sembleomapte, pour que les traces laissées
immanquablement par ces renoncements n’agissergrpasus-main, sous forme de regrets,
de ressentiments, d’amertume, de manque de mativadians la tentative d’élaboration de
projets ultérieurs.

Enfin, nous avons également évoqué le fait quéuaton de déficit ou de handicap
dans laquelle est placé l'individu, quelque soitpsdhologie, est relative au contexte, au
métier ou au poste occupé. L'examen des conditibesercice d’'une profession sera donc
également au centre du processus de réorganisggi®rparcours, pour ne pas creuser la
"situation de handicap”. Les aménagements de posétsnt pas au cceur des métiers du
conseil en orientation, les professionnel-le-s dodine devront travailler en partenariat avec
des professionnels plus spécialisés (ergonomeseaimsd du travail dans un service de

pathologie professionnelle, etc.), pour affiner laoccompagnement.
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3.5. Retour sur la méthodologie

En regardant d’'un ceil critigue notre méthodologi@atervention et d’analyse des
données recueillies, nous souhaitons souleveiirfée$ de ce travail et ses faiblesses. Tout
d’abord, nous expliciterons quelle a été la spétdfides pratiqgues d'orientation mises en
ceuvre, ou tout au moins les questionnements pketew@uxquels elles nous ont confrontée.
Puis, nous préciserons en quoi le dispositif irdiiel et le dispositif collectif donnent acces a

des matériaux différents.

3.2.1. Spécificité des pratiques d'orientation sese oeuvre

Deux types de pratiqgues d’orientation ont été mese ceuvre dans notre étude : une
pratique collective dans le cadre des clubs MCAure¢ pratique individuelle sous forme
d’entretiens. Nous avons déja indiqué dans le paphg 2.7.2. (p. 223-224) comment le
dispositif collectif avait contribué a I'élaboratiades projets des participants, méme si tel
n'était pas sa finalité premiere a l'origine. Eriieef par la mise en récit biographique qu'il
permettait, par la mise a plat du parcours et &vait identitaire qui y est lié, par la
comparaison sociale et la possibilité de s’idemtiiux autres, nous pouvons considérer que

les clubs MCA ont permis de mettre en ceuvre unigpad’orientation en groupe.

En complément, les entretiens d'orientation résl@# visé a répondre de différentes
maniéres aux interrogations qui nous étaient Isréans une posture de co-construction du
projet. Comme nous l'avons précisé dans notreepantthodologique (p. 125-126), nous
avons ecouté et analysé la demande des consuPanisresituer cette derniere, les personnes
ont relaté leur parcours professionnel ainsi quei cgii avait été le leur depuis I'avénement
de leur probleme de santé, et qui expliquait leuestjonnement actuel. Les questions
génériques qui nous ont été soumises sont lesrdas/a
- "Je voudrais y voir plus clair dans mon parcoursnsldes conditions de travail que je
recherche" ;

- "Je voudrais trouver ma voie ";
- "Quel(s) métier(s) puis-je faire qui corresponu@ @ toutes mes contraintes? "
- "Vers quel métier m'orienter qui soit compatilblec ma pathologie? Vers quel métier me

reconvertir? "
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- "Dois-je changer de métier?"

- "Comment mettre en ceuvre mon projet?"

- "Je voudrais trouver des formations qui soientessibles au handicap lié a ma maladie”;
"Je voudrais avoir des informations sur telle rf@tion, tel métier, tel secteur

professionnel "...

Les demandes consistaient tantét en des questi@amemiassiques d’information sur
un meétier ou un secteur professionnel, une formatmmme les métiers accessibles par les
concours de la fonction publique, les métiers aitdies métiers du social, de l'artisanat d'art,
les métiers autour de I'enseignement des langiesNeus avons fourni des documents
électroniques ou papier, des brochures, aidé adécnyptage et a la comparaison des offres
de formation. Rappelons que les personnes renesngént des adultes, qui ont quitté
l'univers scolaire depuis longtemps et qui ne gast familieres du monde de l'orientation et
de ses dispositifs comme la VAE (validation desuécqde I'expérience), les Greta
(groupements d'établissements pour adultes)...’dét sagi parfois d’accompagner la
consultation de sites internet, par exemple enéretie recherche de concours de la fonction
publigue, ou comme celui de Pdle emploi et de sdwd$-métiers, ou de sites d'écoles
proposant des formations (Cn¥mAfpa>’, universités). L'accompagnement consistait donc
ici en une aide au tri et a la hiérarchisationidésmations recueillies, en vue d'une aide a la
prise de décision. En outre, un certain nombretadliogations portait sur des activités
professionnelles non référencées dans des fornsatioadémiques ni dans les documents
officiels d'information, telles qu’exercer en tamu' art-thérapeute dans des établissements
spécialisés pour enfants handicapés, exercer gaspian de gestion de sinistres dans un
cadre associatif, s'établir comme relaxologue, isa@oqui Ss'adresser pour proposer ses

services comme formateur en espagnol en dehotBdiechtion nationale.

D'autres demandes visaient lI'exploration des itg#éiNous avons utilisé une fois un
questionnaire d’'intérét informatis€; nous avonstigoné a trois reprises a I'exploitation de
I’ "outil d’aide a I'élaboration du projet” propostans les clubs de I'aprés-midi (voir annexe
3). Ce support consiste, a partir du bilan desis@@ns marquantes dans le parcours du
bénéficiaire, a lui faire prendre conscience de erpériences, pour en extraire des

compétences et des priorités. L'adresse a urséenble un élément important dans la prise de

%6 Cnam : Conservatoire national des arts et métiers.
" Afpa : Association nationale pour la formationfessionnelle des adultes.
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conscience des intéréts et des compétences. Redatexpériences vécues illustrant ses golts
permet de conforter le sujet dans ses capacitésresentiment d'efficacité personnelle. En
outre, cette exploration des intéréts devait Saifr au prisme de la pathologie, de ses
empéchements et de ses apports éventuels. Leaog#tons les plus complexes concernaient
la question de savoir sur quelles compétencesigyappquand on ne peut plus revenir a son
activité antérieure. Dans ce cas, nous avons cheactexplorer les différentes spheres
d'activité des sujets, et notamment hors travalles qui pouvaient étre a l'origine d'un
réinvestissement professionnel potentiel, en nogpiiant du modeéle de I'Inventaire des
Systemes d'Activités en entretien constructiviBi@s, nous avons encouragé les personnes a
aller explorer par elles-mémes les possibles paremguétes-métiers et des interviews de

professionnels, en proposant un accompagnemerduaestour d'expérience.

Notre accompagnement a fréquemment consisté a aitiéaboration des dilemmes
qui se posaient aux individus et aux arbitrageseedifférentes options, tel que changer
complétement d'orientation ou chercher une actavitéon puisse réinvestir des compétences
antérieures, ou encore concilier la nécessité asig'er des revenus réguliers et le désir de
s'épanouir dans son travail. En effet, beaucougueastionnements portaient sur le souhait et,
en méme temps, la peur de changer d'orientatioaréde sa propre activité et se mettre a son
compte, c'est-a-dire sur I'ambivalence a I'égardlale@uestion de la prise de risques, les
empéchements psychiques étant au moins aussi Emg®iue les entraves physiqlie®ar
exemple, comment s'y prendre, lorsqu'on a passte tea vie professionnelle comme
fonctionnaire de la Ville de Paris et que l'on jamais appris a "se vendre", pour s'établir
comme relaxologue? Nous devions souvent faire apprbtre créativité, pour aider les
personnes a évaluer la faisabilité du projet, @éfime méthodologie d'action, lister des
ressources et organiser leurs prospections. Naussgw conseiller la mise en relation avec

d'autres personnes du club, qui traversaient leertgpe d'expérience.

Comme nous l'avons déja dit, les pratiques prajasgiles que nous avons mises en
ceuvre ne sont pas fondamentalement différentes etlescavec un public ordinaire.
Cependant, elles nous ont confrontée a des difisidpécifiques. Tout d'abord, de par notre
expérience professionnelle antérieure, nous ngpais habituée aux problématiques d'adultes

trés tournées vers les métiers et I'emploi, damsvisée pragmatique. Les questions posées

8 | orsque les empéchements psychiques étaient mpprtants, nous pouvions conseiller aux personees d
contacter la psychologue clinicienne de notre geodigtudes, Katy Hermand qui s'occupait des praitigoes
de pré-orientation.
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sont souvent pointues, d'une part parce que leopees, souvent trés autonomes, avaient
déja accomplies des démarches d'informations pes-glémes avant de venir nous voir;
d'autre part, parce qu'elles correspondent a l@uat®n particuliere eu égard a leur
pathologie, par exemple trouver un métier de cardad'on soit peu soumis au travail avec
un ordinateur. Comme pour les pratiques d'oriemtativec les personnes en situation de
handicap, I'accompagnement au projet des persattedstes de maladies chroniques est un
travail au long cours, car les problématiques sontplexes et le cheminement intérieur des
personnes, en ce qui concerne l'acceptation dealadie et ses limitations, est lent, sujet a
des revirements multiples, au gré de l'état deésatd la personne, des contraintes
administratives, des opportunités qui vont se mtése tant en matiére d'emploi que de
formation. Dans la plupart des cas, nous n‘avonsmapagné les individus que sur un petit
moment de leur parcours d'orientation, I'aboutigsgndu projet, de sa conception initiale a
I'emploi effectif, pouvant s'étaler sur plusieunsnées.Le projet est par définition un

processus de longue haleine.

3.2.2. En quoi le dispositif individuel et le digwif collectif donnent
acces a des matériaux différents?

Nous avons mentionné le constat d'une certaindasité entre les matériaux de
discours recueillis lors des clubs, et lors desegiens individuels, qu'ils soient de recherche
ou d'orientation. Nous avons explicité les thémedsyde discussion débattues dans les clubs
MCA (p. 123-124), la grille de questions qui présicaux entretiens de recherche (p. 130-
131), ainsi que les demandes a l'origine des étet'orientation (p. 247-248). Nous avons
indiqué que les informations recueillies pouvaismtrecouper. Cependant, si les clubs MCA
ont facilité I'émergence des préoccupations rénteseet des points communs entre malades
chroniques, la mise en place des entretiens ing®$da permis que s'expriment des éléments
plus personnels et plus détaillés de l'histoireividdelle et du parcours des personnes
rencontrées. La situation méme de face a face aisdvl'approfondissement des questions
évoquées; c'est ce qu'exprime Ida (40 ans, cancseid) : €changer avec une spécialiste de
I'orientation m'a permis de m'autoriser a aller fand des choses, alors qu'en groupe ce n'est
pas le cas"Méme si la dynamique de groupe constitue un gomtde la recherche-action, il
ne se dit donc pas exactement la méme chose extifolit en face a face. D’ailleurs, méme
si I'écoute bienveillante et le non-jugement étaggnmise, certains participants ont exprimé

I'idée suivante :II'y a des choses que je n'ai pas envie de dirgraupe”.Les animatrices du
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club de l'aprés-midi avaient par exemple proposéuiit d'aide a I'élaboration du projet (voir
annexe 3), que chacun pouvait remplir chez soi exser en réunion. Plusieurs sujets ont
souhaité exploiter ce support de réflexion en renamis individuel, certes parce qu'ils
avaient du mal a finaliser I'exercice demandé, raassi parce que, comme l'ont dit certains

participants, 'outil expose, il faut avoir confiance dans le gpe".

En outre, comme dans tout groupe, une dynamidgustasire a partir de la place que
chacun prend dans le collectif. Nous avons évogudinparaison induite par le dispositif en
présence. Cette derniere s'est opérée tout d'adbqmbpos du regard posé sur I'évaluation du
degré de gravité de chaque patholdjieertains s'interrogeant sur la légitimité de lelace
dans le groupe. Ainsi, Annie (46 ans, diabete gireiSion pour burn out au travail) a
I'impression par rapport aux autres membres du deilme pas étre malade. Les entretiens

individuels sont parfois venus compenser une dilfiicd'intégration éventuelle.

Eu égard a notre problématique, des thématiqagsnéinsuffisamment abordées dans
les clubs. Ainsi, étant donné le fil conducteur disgussions, a savoir le maintien ou le retour
a l'activité, les questions de santé étaient pegqudes en collectif, les participants appréciant
d'ailleurs beaucoup (a la différence des groupegsadele proposés dans les hépitaux), qu'on
ne parle pas ou peu de la maladie en tant que @ilecomme nous l'avons expliqué, nous
avions besoin de revenir sur I'épisode de la malpdur pouvoir mieux comprendre comment
s'élaborait le projet, en soutien a I'appropriattn"métier” de malade. De plus, la question
de la description concréte des activités duramhddadie, qui est pourtant au centre de nos
préoccupations, n'‘émerge pas spontanément desgéshan collectif. Il nous fallait donc
interroger les personnes a ce propos. Nous aviessirp d'aborder en détail les démarches

effectuées, les critéres de choix, les étapesbdiédéion du processus de mise en projet.

En conclusion, il apparait que le dispositif indilel a permis d'aborder des questions
qui n'étaient pas traitées en collectif, en liaecti avec notre problématique de recherche. Il a
facilité I'expression et I'approfondissement dertagques, que les personnes ne souhaitaient
pas évoquer dans le groupe. Par contre, les échangeein des clubs ont favorisé la mise en
ceuvre de stratégies collectives pour faire face @astacles, qui n'auraient pas eu lieu en

interindividuel.

%9 Bien que rien n'obligeait les personnes a nommerpathologie, rares sont celles qui ne l'ontfpias
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3.2.3. Part de la subjectivité dans le traitemestdbnnées

Rappelons tout d'abord que les travaux sur I'édlwor du projet des personnes
malades chroniques sont, a notre connaissancejstalets. Nous nous sommes donc
appuyées sur ceux concernant les personnes eticgitda handicap, qui sont eux-mémes treés
peu nombreux. Nous avons également inféré desmgefoents par rapport aux études, plus
conséquentes en nombre, portant sur les publicaipeg§. Ainsi, noOus NOUs sommes situées
dans une perspective exploratoire, dans la vigetaifer des zones inconnues.

Eu égard a la recherche-action dans laquelle noogs ninscrivions, notre
méthodologie de recueil des données s'est résotuptecée du c6té du vécu subjectif des
malades chroniques que nous avons rencontrés.nlliead de soulever les limites de ce
travail, les faiblesses éventuelles de la méthaiejoet la part de subjectivité inhérente a
notre posture de chercheuse dans cette rechertthe-dcanalyse de notre implication fait
partie de cette derniére, dans la mesure ou naussa¥une part, participé a I'animation des
clubs MCA, mais aussi contribué a I'édificationgojet de certains participants a travers des
entretiens d'orientation, et enfin conduit desetigns semi-directifs de recherche.

Notre posture ne pouvait donc pas étre celleedééliorité et de la pure observation :
nous devions animer le dispositif collectif d'éopes, le principe méme de la recherche-
action étant de positionner les participants consmeonstructeurs d'une réflexion, a égalité
avec les chercheurs. Bien que nous ayons mainteruowvoiement, une certaine proximité
s'est donc établie avec les participants, dont raass pu suivre le devenir sur plusieurs
semaines, voire sur plusieurs mois. Notre réle desmséunions consistait a lancer les débats,
réguler la prise de parole et interrompre parfes personnes trop prolixes, synthétiser les
propos, prendre des notes sur ce qui se disaitetogardant un regard de méta-analyse. Il
fallait souvent un certain temps d'échanges powr lgu discussion s'instaure entre les
intéressés et se poursuive en dehors de nous.nEmua psychologue, notre posture était
celle de I'écoute bienveillante et sans jugemenawis de personnes, dont nous connaissions
la vulnérabilité. Notre réle n'était pas cependsat de prendre partie pour elles, au détriment
par exemple de I'entreprise dont elles pouvaiamt €dlariées ou d'autres interlocuteurs qui
pouvaient leur donner la controverse (médecinsrakail, de la sécurité sociale, etc). Nous
avons ainsi tenté de refléter au plus pres le discde chacun, laissant au groupe la charge
d'émettre des points de vue différents ou controides.

Comme nous l'avons déja dit, nous rédigions agiiague séance un compte-rendu de

réunion qui pouvait étre amendé par les particjaet dont nous souhaitions qu'il puisse
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ouvrir de nouvelles controverses dans les réunsonsantes. La rédaction de ces écrits s'est
effectuée a deux mains, avec notre co-animatricajdvhe Lhuilier. Cette rédaction n'était
pas non plus exempte d'une part d'interprétatiois thasélection méme des contenus retenus,
puisqu'elle était guidée par nos questionnemeg@girles de chercheuses. Notre subjectivité
était cependant encadrée par le filtre de nos degerds, et par I'approbation des participants
du club. Il s'agissait de nous dégager de I'histsimguliere de chaque participant pour monter
en geéneralité et synthétiser les propos échangtmirade themes, ou chacun puisse se
reconnaitre. Force est de constater que ces comguidgs étaient peu remis en débat, et n‘ont
pas été utilisés comme nous l'escomptions, c'dgieacomme un outil pour rebondir. Les
participants exprimaient une certaine admiratiomade la mise en mots de ce qu'ils avaient
pu dire et ne ressentaient pas le besoin d'y revénci laisse penser que la posture d'égal a
€gal que nous avions souhaité instaurer avec hgsipants n'était qu'imparfaitement réalisée.
Tout au moins, nous pouvons interpréter leur asaent comme le signe que nous n‘avions
pas déformé leur propos. En outre, difféerentesguerss ont relaté le fait qu'elles pouvaient
relire ces comptes-rendus de fagon différée efsqronstituaient une aide a la compréhension
de leur situation, a la prise de distance avepdggnce vécue et a la déprivatisation de cette
derniére. Ces écrits permettaient de sortir ddiVidualisation des problemes en leur donnant
une dimension sociale : "Se réapproprier son expée par sa déprivatisation : celle-ci ne
peut reprendre sens que si elle trouve a étregeaiaocialisée” (Lhuilier, in Clot & Lhuilier
(2010), p. 220).

Notre fonction de conseillere d'orientation-psyiolgoe nous positionnait encore
differemment vis a vis des personnes que nous aegues en entretien. Il nous a été difficile
de nous défaire d'un désir de réparation imporfaog a ceux dont nous savions qu'ils étaient
en attente d'une solution qu'ils n'avaient enaanevée nulle part ailleurs. Nous nous sentions
investie d'une responsabilité par rapport a laibiié du dispositif MCA. Nous avons veillé
a ne pas porter de jugement sur les choix opérésgsaconsultants. Il était parfois compliqué
de savoir jusqu'ou devait aller notre accompagnénlersque nous avions l'impression
d'avoir apporté des eléments de réponse et queste du cheminement ne nous appartenait
plus.

Pour les entretiens semi-directifs de rechercbasravons déja évoqué quel pouvait
étre 'objectif des sujets qui acceptaient de rdpma nos questions : répondre a I'engagement
de recherche-action qu'ils avaient contracté aveis,mous rendre service, éventuellement en
contre-partie de l'accompagnement en orientatiom mpus avions prodigué, contribuer a

I'avancement de la recherche sur un theme peuréxetaui leur tenait a cceur. Nous étions
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régulierement étonnée, lorsque les personnes nenmardlaient si elles devaient préparer
quelgue chose pour l'entretien. Ceci nous évoqueetmaarque de Blanchet (1991), qui
souligne que la situation d'entretien suscite awdit interprétatif chez le sujet qui imagine ce
que le-la chercheur-euse peut attendre de lui.ufm celle dit également quelque chose de la
fagcon dont la personne vit sa problématigQertains pouvaient en effet étre tres prolixes,
nous racontant par le menu les détails de leuropascde vie, dans l'espoir que cela puisse
nous étre utile, et parfois au-dela de nos attefite®tait pas toujours aisé d'y couper court,
pour ne pas perdre le fil directeur de notre qoastment, a savoir le projet et l'activité. Ce
dernier n'était évidemment pas annoncé expliciteér@aems interlocuteurs. Par ailleurs, le flot
de paroles, qui se déversait parfois, ne peutsigdexpliquer a la lumiére de, et en contraste
avec l'intensité de la répression du "dire la migladui s’exerce le plus souvent a I'égard des
personnes malades chroniques dans leur rapportrai,a@u 'image de ce dont elles ont
régulierement témoigné?

Par ailleurs, l'analyse qualitative de contenu goas avons réalisée a partir des
matériaux recueillis est aussi sous-tendue paalyaa interprétative de la chercheuse. Le
regroupement du discours des personnes est néeessai I'objet d'une catégorisation
subjective, en fonction des axes d'investigatior gaus nous étions fixés. La parole des
sujets se résout rarement en une catégorisatioroque, et comprend souvent plusieurs
dimensions. En ne retenant que ce que nous ju@imeda tonalité dominante, n'avons-nous
pas couru le risque de la simplification, voireldedéformation du discours? Nous n‘avons
pas été a l'abri de ces écueils. Cependant, ledtatssrecueillis recoupent sur des aspects
concernant le vécu de la maladie en tant que tile données développées dans la littérature,
a propos de telle ou telle affection chronique peedcancer, VIH, épilepsies...), et nous
confortent dans la pertinence de nos choix.

L’'idée méme de proposer une typologie des projetsliscutable et nous a posé des
difficultés de catégorisation. Le projet reléve pature plus d’'une dynamique que d’'un état.
Dans notre souci de catégorisation en vue de repérgrandes tendances, nous avons été
confrontée au caractere mouvant de ces dernieggieAmoment de leur projection allions-
nous saisir les personnes ? Nous avions décidéwefander sur la phase ou elles en étaient,
au moment ou nous les avons connues. Cette posi@ih cependant ses limites, car, d’'une
part, comme nous l'avons dit, les sujets rencontrésaussi cheminé durant I'espace-temps
de la recherche-action, et d’autre part, nous pmsvdifficilement faire abstraction des étapes
par lesquelles ils étaient passés antérieuremarit, pgrmettaient de comprendre leur

cheminement.
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De fagon générale, nos résultats ne se veulentepassentatifs de la population des
malades chroniques, puisque nous n‘avons touchg gohantillon restreint de 35 personnes.
Comme nous l'avons déja mentionné, les hommessepdesonnes de faible niveau de
qualification sont sous-représentés, ce qui casstitn biais a notre étude. De plus, est-il
véritablement envisageable de dresser un panoraprésentatif de ce public en matiere
d'élaboration de projet, tant les pathologies dordrses et leurs manifestations variables? Tel
n'‘était pas notre objectif. La recherche-actionsdaquelle s'est inscrite notre étude, ciblait
explicitement des personnes suffisamment dégageés ghase aigué de leur affection, pour
pouvoir s'intéresser a la question de leur repdisetivité (voir annexe 2). De fait, les
participants des clubs MCA étaient personnellenmeabilisés par la thématique du projet
d'insertion professionnelle, et venaient de le@irpbré, non contraints par des institutions
extérieures. Nous n'étions donc pas dans des pmabtfties d'injonction au projet, voire
méme les échanges au sein du club ont permisdirede mettre a distance la pression qu'ils
pouvaient ressentir de la part d'organismes itigtitnels pour un retour a I'emploi auquel ils
n'étaient pas encore préts. Dans le méme tempgait-d une facon différente d'élaborer un
projet professionnel par pathologie? Nous ne |lgame pas. Notre méthodologie a eu tout au
moins le mérite de repérer des tendances, qui paugissent transversales a la grande

catégorie des affections chroniques.
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Conclusion générale

Notre these a porté sur la facon dont les persoma¢sdes chroniques élaboraient leur
projet de retour au travail, sur la maniére donhkdadie chronique transformait ce projet, et
en quoi les activités, gu’elles soient professidleseou non, pouvaient constituer une
ressource dans cette réorganisation. Notre pergpedse a renouveler la conception du
projet, comme une activité en lien avec I'expérgenécue, et qui se construit dans I'ensemble
des activités de l'individu.

Les événements de santé graves et durables cormmatl®logies chroniques tracent
le plus souvent une frontieére entre un avant eapnes leur irruption. La maladie est a la fois
privation et remaniement. Elle est une expériengbjestive, qui peut étre vecue de
différentes fagons : comme une rupture, comme uRé@w@nement, comme une legon de vie,
comme une remise en question de son identité. tEEllesforme la personne sur différents
plans : physique, psychique, social. Ces transfooms ont des répercussions sur la fagon
dont les personnes envisagent leur retour a laratessionnelle. Ainsi la maladie sollicite de
nouvelles normes de vie. Chacun passe par divétapss, la suspension des activités n’étant
gue temporaire. Ces dernieres favorisent en effetldgagement de la maladie, et la
réactualisation de la facon dont on se percoitesE8ont source de renseignements sur la
maniere dont on va réinvestir I'avenir. Ainsi, bigne les événements de santé altérent
négativement la capacité d'action des individuspkrsonnes malades, comme les travaux de
Strauss (1992) sur le travail de santé I'ont dégatré, sont loin d'étre sans activités. La
pratique d’activités de travail et de hors travailsouvent été une ressource dans la
construction des projets. Celles mises en jeu parderniers sont réflexives, prospectives,

administratives, d’expérimentation de terrain, ai@rfation.

Nous avons distingué deux grands types de projets projets dans la continuité, et
ceux dans le changement. Revenir a une situationueopermet de répondre a un besoin de
sécurité, qui vient contrebalancer l'incertitudéelia la pathologie. Nous avons en effet
constaté qu’'une majorité de personnes de notree était revenue dans un premier temps a
leur emploi d’origine (19). Dix ont repris leur W@l dans la continuité au moment de notre
étude. Mais, pour la plupart de nos sujets, cauread’activité antérieure s’est effectué dans

des conditions qu’ils ne jugeaient pas compatiblesc la préservation de leur santé. En outre,
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le temps "entre parenthéses" que constitue la meapseit nourrir le processus d’élaboration
de projet, et étre I'occasion de s’autoriser a pe@sce qu’'on aimerait vraiment faire de sa
vie. Ainsi, 25 personnes ont construit un projeidee changement, auxquelles nous pouvons
ajouter 6 autres sujets, qui, ayant repris leurlemgntérieur, ont finalement envisagé une
mobilité professionnelle. Les reconversions ou @ohs professionnelles sont moins
souvent contraintes que souhaitées. En effet, Bvetaladie réémerge la question du désir.
C’est donc 32 personnes sur 35 qui s’interrogemtlsur projet de travail. Vingt-neuf
personnes sur 35 ont un projet de formation, ckdtaiere semblant jouer un réle de sas avant

le retour & 'emploi. Ces chiffres témoignent despturs €léments :

1) en France, les organisations du travail peinenteadre en compte la condition des

salariés malades et ne facilitent guere leur inaius

2) La maladie chronique engendre souvent une transtmpsychique des sujets qui
les conduit a revoir leur rapport au travail evvaiade nouvelles exigences concernant
les conditions d’exercice. Il s’agit de pouvoirdver un milieu de travail qui permette

de vivre en santé.

3) Le projet, en tant que dynamique individuelle, ¢tns un moyen de se relancer dans
le futur et de reprendre la main sur la maladierestaurant sa capacité d’action sur

soi et sur son environnement. Il permet de créemdemes qui conviennent mieux.

Les reconversions s’opérationnalisent sous formdégart en formation, de création
de sa propre activité ou de recherche directe d@mprsqu’un transfert de compétences est
possible. Les projets des personnes rencontrégsmsssivement tournés vers des intéréts
altruistes et secondairement artistiques, le gaiur g’humain, pour l'action utile et la
possibilité d’avoir une part de créativité appasarg comme des criteres déterminants pour
avoir une activité qui fasse sens pour soi. llsvpatiprendre une coloration spécifique, du
fait de I'expérience de la maladie, pour en tirae wcompétence rapatriable dans la sphére
professionnelle. Les habiletés exploitées sont fégt @ la fois professionnelles et extra-
professionnelles. De fagon générale, les projets eavisagés a deux niveaux : par rapport a
ce qu'on a envie de faire, et par rapport a la st d’avoir un revenu. De fait, cette

élaboration pose de nombreux dilemmes et suppopeidr des arbitrages.

Les réorganisations sont déclenchées par le cod'statdéficit dans 'activité, mais
aussi par I'expérience subjective de ce qu’est ddadie chronique. Contrairement a ce que

nous avions imagine, la référence a I'expériencesg@a n'est pas totalement caduque.
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Cependant, I'acceptation de son état de santé, quesle passage par I'activité en contexte
sont déterminants pour les réorganisations. La aieeance de soi, la capacité de
subjectivation, la reconnaissance de soi par aatria confrontation aux pairs jouent aussi un
réle important. En majorité, nos sujets ont tergér@houer avec quelque chose de leur soi
antérieur, quand il n’était pas totalement remiscause par la pathologie, essayant ainsi de
donner la priorité a ce qui tient a coeur, tout mé@rageant le "travailler" avec la maladie. La

réorganisation des parcours passe donc par |'expeiet la réflexivité.

En matiere d’accompagnement en orientation desssejeproie a des événements qui
accentuent leur vulnérabilité, nous avons soulignéien-fondé du récit biographique, de la
prise en compte de la singularité du sujet et dw \gkibjectif de sa situation, de I'éprouvé du
corps dans le contexte de l'activite. Nous avonssiadémontré I'apport des dispositifs
collectifs, par les échanges, le soutien mutuelaesynergie qu’ils permettent, ainsi que

'importance de la confrontation aux pairs.

Un prolongement possible de cette étude pourraitsister en une étude plus
systématique et plus expérimentale du projet ddisidtus apres 6 mois, 12 mois, 18 mois de
suivi. Il conviendrait également de se centrerlsuravail des professionnels de I'orientation
avec ce type de public, pour tenter de modéliseaamompagnement, qui facilite la mise en
activité, ainsi que l'analyse de cette expérieraels types d'activités seraient-ils plus
propices a la construction du projet ? Commentisiderait la pratique avec son élaboration
cognitive et sa mise en mots ? Quel serait le dalele la professionnel-le de I'orientation

dans cette interface ?

Nous avons voulu montrer que, sur le modéle dexiggqui envisagent le handicap
comme un possible opérateur de développement (¥kgafanguilnem...), la maladie peut
devenir une opportunité, celle d’envisager sa vagssionnelle comme un nouveau départ.
Elle est un révélateur et un amplificateur des @seuas ordinaires de la vie quotidienne. Par
respect pour les personnes qui en sont affectées, mirons pas jusqu’a dire que la maladie
est une chance, mais elle peut étre le lieu d'uossiple transformation positive de

I'événement de santé, I'occasion d’'un dépassenwehpel.
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"Quand la faiblesse physique devient une force atent
Quand c’est le plus vulnérable qui sait ou quandrgaoi et comment
Quand I'envie de sourire redevient un instinct vita
Quand on comprend que I'énergie ne se lit pas seemt dans le mouvement
Parfois la vie nous teste et met a I'épreuve nosgacité d’adaptation
Les cing sens des handicapés sont touchés maisio'exieme sens qui les délivre
Bien au-dela de la volonté, plus fort que tout sseestriction
Ce sixieme sens qui apparait c’est I'envie de vivre

Grand corps malade, sixieme sens, alliiati 20.
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Annexe 1 : Quelques chiffres saillants de I'étude

* La population d’étude et ses caractéristiques

35 personnes dont 29 femmes (soit + dé™/8e notre population d'étude) et

6 hommes (soit — de1¥B de notre population d’étude)
Moyenne d’age : 46 ans

Niveau de formation :

= 10 personnes baccalauréat (soit 2/ de notre population d'étude)

= 25 personnes > baccalauréat (soif“’%‘?ﬂe notre population d’étude)
Ancienneté dans la maladie :

= Moins de 10 ans = 23 personnes (soit + d€™#te notre population

d’étude)

= 10 ans et plus = 12 personnes (soit 1/3 de nofralation d’étude)
9 personnes souffrent de 2 pathologies (soit p&a%ﬁmede notre population
d’étude)
19 pathologies sont représentées.
14 personnes (soit 2/%° de notre population d’étude) sont atteintes d'un
cancer.
14 personnes (soit 2% de notre population d’étude) ont une Reconnaigsanc
de la Qualification de Travailleur Handicapé (RQTé#)5 autres en ont fait la

demande (soit 177°de notre population d'étude).

« Sjtuation au moment de I'étude

8 personnes sont en congé maladie (soit + d&™Lte notre population
d’étude)

9 personnes sont au chbmage (soit presql?@eﬂé notre population d’étude)
1 personne est en formation initiale

14 personnes sont en emploi (soit*?f&le notre population d'étude) dont 6
sont en mi-temps thérapeutique et 6 a temps pafieliles 2 personnes
travaillent donc a plein temps.

12 personnes qui travaillent, sur 14, ont une actité a temps partiel.

3 personnes sont en reclassement professionreahcrpar leur entreprise.
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Quelques résultats en chiffres

Vécus subijectifs de la maladie

7 personnes disent avoir vécu l'annonce de la reladmme un
"choc " ou un "traumatisme” (soit £/% de notre population d’étude).

23 personnes ont vécu la maladie comme une ruptuigoit + de

3/5°™ de notre population d'étude).

10 personnes ont été dans un premier temps danattitoele de déni
ou de non prise en compte de la maladie (soff"2¢% notre population
d’étude).

8 personnes estiment que la maladie ou la rectaitéée a leur vie
professionnelle (soit plus de /Sde notre population d'étude).

9 personnes ont vécu la maladie comme une lecamedsoit presque
2/7°™ de notre population d’étude).

La maladie engendre une remise en question dentitdepour 11
personnes (soit + de SFfde notre population d’étude).

22 personnes /35 disent avoir cherché a agir saraladie (soit + de

3/5°™de notre population d’étude).

Transformations engendrées par la maladie

Rapport a soi aux plans physique et psychique
Rapport aux autres

Rapport au temps

Rapport au travail.

Les étapes de la maladie

Absence d’énergie et repli sur soi = 17 personie&dit presque la
moitié de notre population d’étude)

Désir de reprise rapide du travail = 7 personnBg(g8it + del1/8" de
notre population d’étude)

Activités hors travail comme sources d’'investissetnealltérieurs = 19

personnes/35 (soit plus de la moitié de notre i d’étude).

Activités qui nourrissent le projet
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Activités réflexives

Activités hors travail sources de projet pour 19spenes/35 (soit
presque 4/7"de notre population d'étude).

Recours a un accompagnement individuel ou collegdur
I'élaboration du projet = 25 personnes /35 (sddt @ notre population
d'étude)

Activités prospectives pour explorer les possilste$7 personnes/35
(soit presque la moitié de notre population d’éjude

29 personnes /35 ont un projet de formation (soit/&éme de notre
population d’étude).

L’activité apparait comme une ressource pour I'@fabon du projet
pour 22 personnes /35 (soit plus de™378le notre population d'étude).
12 personnes/35 ont déja eu l'expérience de l'aétidans laquelle
elles envisagent de se reconvertir (soitl/3 deenmdpulation d’étude).
8 personnes sur 35 (soit + de *If5de notre population d’étude) ont

reconfiguré leur projet au prisme de I'expérienedalmaladie.

Scenarii de retour a 'emploi ou de mobhilité prefesnelle tels qu’ils sont

projetés par la population d’étude

Retour a I'emploi dans le méme poste et dans laenémreprise = 3
personnes (soit — de £ de notre population d’étude).

Retour a I'emploi dans la méme entreprise a unepdgtérent = 2
personnes (soit — de £Fde notre population d'étude).

Recherche d’emploi dans le méme métier gu’avanindadie mais
dans des conditions différentes = 4 personnesdpees/?™ de notre
population d’étude).

projets dans la continuité = 9 personnes (soit prgse 2/7™ de

notre population d’étude).

Recherche d’emploi directe dans un métier différaméc ou sans
formation préalable = 5 personnes (soif1¥de I'échantillon).

Mise en projet en vue d'une reconversion ou duneluion
professionnelle = 20 personnes (soit presqu&™aée notre population
d’étude).
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= projets dans le changement = 2Hersonnes (soit presque 5¢7° de
notre population d’étude).

= Un cas autre.

- Projets tels qu'ils ont effectivement été opératmisés au moment de I'étude

= Retour a la situation antérieure pour 10 personnesgsoit 2/7émede

notre population d’étude)

— au méme poste dans la méme entreprise = 3 pessdsoie - de

1/7™ de notre population d'étude).

— en reclassement sur un poste différent = 3 peeso(soit - de 1F7e
de notre population d’étude).

— dans une autre entreprise sur le méme type de podtpersonnes
(soit — de 1/7™de notre population d’étude).
Seules 3 personnes parlent d’'un retour heureuacéiité antérieure. Une
d’entre elle a un projet non professionnel. Paesi1 autres personnes, 6
envisagent, parallelement a leur reprise, une resion ou une évolution

professionnelle.

» Projets de reconversion ou de mobilité professiontie

— 32 personnes sur 35 s’interrogent sur leur projeprofessionnel(soit
+ de 6/7™de notre population d’étude).

Dont

o Reconversion obligée =@rsonnes (soit plus de iMde notre
population d’étude)

o Reconversion ou évolution professionnelle souhaitee23
personnes (soit presque %1% de notre population d'étude),
dont 6 personnes/32 qui recherchent directemenemploi
dans un métier différent (soit plus de*{fde notre population
d’étude).

0 Un cas autre en formation initiale.
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— 12 personnes (soit 1/3 de notre population d’'dtudgei sont, au moment de notre
étude, dans des problématiques de projet et domeotidité professionnelle, sont en fait
revenus dans un premier temps (lointain) a leurl@naptérieur.
= Clest au total 19 personnes sur 35 (soit presq6&'3de notre population
d’étude) qui ont, dans un premier temps, élabor@rojet de reprise dans la
continuité, avant de se lancer dans un autre projet
= Surles 32 personnes en projet de mobilité professinelle, 17 (soit presque
la moitié de notre population d’étude) sont revenug a leur métier ou a
leur entreprise d’origine, avant d’élaborer un projet de mobilité
professionnelle

Caractéristigues des projets

= Intéréts altruistes = 20 personnes/32
o Dont Activités de formation ou de transmissionl=pgkersonnes/32
(soit presque 1/3 de notre population d’étude).
= Intéréts altruistes et artistiques= 6 personnes/32 (soit presque®ifsie
notre population d’étude).
» Intéréts artistiques =3 personnes /32
=> [ntéréts pour 'humain exprimés par 26 personne82 (soit plus de
5/7°™ de notre population d’étude).
— Création d’entreprise envisagée par 11 persongses# presque 1/3 de notre

population d’étude) et mise en ceuvre par 4 persi8ae

- Origine des projets

= jssus des réves du passeé pour 7 personnes /32.
= jssus de compétences extra-professionnelles ppers®nnes/32
= issus d’expériences professionnelles antérieures I personnes/32.

= autres cas pour 6 personnes.

- Freins au retour a I'emploi

= Obstacles internes : Manque de confiance en soi
Fatigabilgétroubles persistants
Non reconmsaisce des limitations

Arbitragesféectuer.
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= QObstacles externes : Lourdeur et lenteur des démsuadministratives
Inaccessibides formations
Précarit€iste

Faible nivede qualification.

= Ce qui a été facilitant : Recours au collectif @il (pour 3 personnes)
Savauire de débrouillardise
Transfée compétences
Soutsortial des clubs MCA
Recorgsaince et acceptation des déficits

Renoncement a des acquis antérieurs.
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Annexe 2 : Plaquette MCA

(1ub Maladies chroniques el acivit

Pour vous aider  maintenir oy reprendre une activité, au cours
ou aprés une longue maladie. Quelle activité ? Quel métier 7
Quel statut d'emploi avec la maladie 7

('geturte peut étre un facteur de guenson. Parce qu'ele permet 3 chacun d'agr el de
52 confronter aur aubes & aux choses, elle peut éire une source de safisfacion et de
reconnaissance. Pour décider de son chemin et sumomer les dificulés, (aide des
Ares et précieuge.

Le Club Maladies chroniques et actvié (MCA) a pour obiectf d ader et accompagner
tdans ou vers [activie ou (emploi cells et ceur qu vivent avec ure maladie
chronigue ou qui en sont sors mals qui ont des apprehensions ou connaissent des
difficaites. Par un travail collctif au sei de pebts qroupes, il s 3qit

v [Videnther les obstackes au manten o au retour & [emploi

v [ rouver des soluons pour les franchir

Ce Chub ofre un espace de renconre ef de convivialite afin que chacn puisse
Elgborer. 2 son rythme, des statégies de manfien dans son emplol, son mefie, son
acfiviie ou un projet professionnel, chetcher une formation, trouver un emelor ou ceéer
ne aCHviE. Vous pourtez yous appuyer sur Ies ressaurces oferes par (3 C18 des
metiers et 3 Cie de (3 sante.

(e dispostf est expermental. Anime par des cherchewrs et avec | paricipation de
specialetes de [analyse du traval el de foneniafion professionnele, [e club MCA
vingcet dang une démarche de recherche-action” 3 Bouele vous vous engages 3
parficiper. Yos expéniences et temoignages servront & mieux comprendre J3 question
e [nsertion et de 3 place des malades dans le monde du traval Amsl nous
pourrons a1 ensemble pour une meillewre mise en ceuvie des disposfs d'ade
evistants of des rescowrces des miliews de traval,

A0t FCIETTE-AGN et prOpLSeE Far des chertnsyrs oo Laboratoe iteslsciinaie pour 3 souiioge
ECONDIUE (L), LN 5252 CHRS-CHAR et par 1 Cite des méters et Cl g saie. Sl est nance ar

fnsli aional sy cancer INCA) & 2 dErmu e 20703 2013
Q N TRTR
Fentnanan
wlasm

L
Y
Ll
UMV BEIEN R

RO P R A T
LU 1k Uk B

Pour qui?

Toutes les personnes, majeures, au avec une makade chronigue {cancer, VIHisida,
hapafites, diabete, sclroce en plaque, et ont e désir de poursuivee ou de demaner
une acivié professionnel ou hénevale ou de réarienter leur parcours profeesiommnel
peuvent participer au Club « Maladies cheomiques et achivie s Seule condition:
S ENROE! 3 SuVTE BVEC requiarts fes actvtés.

0“ ? 3 la Citt des métiers, riveau -1 de 3 Cité des sciences et d (industie.
M® Porte ge La Vit (igne T), Pars 1%.

(omment ?

Un premeer entrefien, & la Cite, permetira de vous explioues la demarche ef de vous
orienter vers un des groupes. Le fraval en oroupe permet de vous aider 2

v [denfier fes difficultés rencontrées au fravail ef Jes moyens de les

surmenter

v Elzhorer un projet o activite compatible avec vore efat de sante

v Wetire en ceuvre voire projef dactivite
Pour obtenie un enfretien, contactez Dominique Lhuiier, Nathalie Rousset ou Ame-
ane Waser par
telephone - 11 40053518 ou par me!: amwaser@iree.

(and ?

Les qroupes se seunissent s mardis matn, apres-amidh ou en sovee ([horaie sera
fié aprés volre enfeten). Durée )

Participer 4 ce projet de rechesche-action supnose un desi de se maintene en actvie
o4 de reprendre une actiuté, un effort personme de documentation et une energie
pour s mobdiser autowr d'un projet professionnel. Une présence requiere aur
teurions du Club pemnet d etable des liens enire les participants ef de créer aingl une
ique collecive.

Acces grauit

el Cusgar, memive & CubllCh

Pour en savoir plus : fhttn://maladies-throniaues-activite.org
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Annexe 3 : Outil d'aide a I'élaboration du projet

Aide a I'élaboration de projet

1/ Qu'aimerais-je faire si je n'avais aucune contrainte (financiere, familiale, géographique,
etc.) ?
REVE

2/ Compte tenu de vos propres contraintes (familiales, géographiques, financieres,
physique, etc.), qu'aimerais-je faire ?

Indiquer un ou plusieurs métiers ou activités avec lien social (ex : faire de la peinture peut
étre une activité si vous exposez vos ceuvres)

PROJET

3/ Indiguer trois expériences marquantes de votre vie, professionnelles ou non.

3 bis/ Indiquer trois points que vous avez aimés et trois points que vous n'avez pas aimes
dans chacune de ces trois expériences.

3ter / Développer trois niveaux d’argumentation « pourquoi j'ai aimé/pas aimé » pour chacun
des points du 3 bis en terme d’attrait/rejet, d'intérét/désintérét ou de
compétencel/incompétence.

4/ En partant du ou des projets développé-s au point 2/ et compte tenu des intéréts, attraits
et compétences qui se sont dessinés au point 3ter, pouvez-vous confirmer votre projet ? le
modifier ? le changer ?
A partir d’'un projet confirmé :

4.1. quelles ressources avez-vous déja pour le réaliser ?

4.2. quelles ressources vous manquent-il ?

4.3. A votre avis que manque t-il pour le réaliser ? que puis-je faire pour le
réaliser ? ou qu’est ce qui m’empéche de le faire ?

5/ Si le projet est jugé réalisable, par vous, par vos proches, par des professionnels de

I'orientation, établir un plan d’action avec un calendrier.

&&&E&EEE&EEEESE
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Annexe 4 : Quatre exemples de fiche individuelle

Annie, 46 ans, niveau DEA en information-communication

Diabéte insulino-dépendant +dépression (4 RV)

Situation actuelle:

Est en congé maladie depuis deux ans. est en tamgée durée, n'a plus d'affectation.

Chargée de mission au ministere de l'identité nateet de l'immigration. Fonctionnaire

catégorie A. Ne sait pas ce gu'elle veut fairemmemt, et si elle veut reprendre dans|un

ministere.

Emplois antérieurs : a de nombreuses expériences ldadomaine de la culture et des

affaires sociales. A été chargée de mission danmdeention des violences faites gux

femmes étrangéres. a soutenu des actions culturell@udiovisuelles pour I'accueil des

étrangers en France. a été rédactrice en chejallumal de lutte contre lillettrisme; a rédigé

des articles et fait de la mise page. A rédigé des articles pour des artistayaillé pour
Arte.

La maladie :

A une maladie qui ne se voit pas. Les autres mersdent pas compte de ses difficultés, mais

peut se sentir trés fatiguée et angoissée. Ménutabatologue ne considepas la maladie

comme un véritable handicap. A demandé et obteeupupiongation de son congé maladie

de 6 mois. Dit qu'elle ne s'occupe pas assez déiabpte, a souvent des taux trop haut

S et

"fait avec", se met en danger pour 'avenir. dé\ptais contrdler son régime mais ne parvient

a s'astreindre a une certaine rigueur dans laaétfutles repas. est un peu dans le déni de la

maladie, ne I'a pas encore complétement acceptée.

Hésite a demander une RQTH, elle a des avis dimesgair ce sujet. Sa diabétologue le
déconseille, par crainte d'étre stigmatisée damsilieu du travail; le médecin du travail |
en a au contraire parlé pour la protéger. ne astpop qui penser par rapport a cela. ne
pas ou se renseigner. Voudrait travailler son reppola maladie avec un psychia
spécialisé dans cette pathologie.

"J'ai du mal avec la rigueur [...] c'est vrai qla pas une rigueur paepas|...] cette

maladie, elle est la-dessus justement sur I'éqeflib
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Activités pendant la maladie :
Prépare une exposition de photographies dans amsomfamiliale a Belle-ile-en- mer pour
le mois de septembre 2011. c'est une expositiofegsimnnelle. envisage de créer un site
internet pour cette exposition et faire des captestales.
A appris a préparer des cadres en carton pourxgmsiion. doit s'entrainer pour en refaire.
"J'en ai fait trois des cadres, c'est pasucoup, mais c'est pas de qualité a étre ventkl da
une galerie pour linstant, il faut que j'e fassauroup plus si je veux réellement pouyoir
encadrer mes photos donc je mhemande si je suis en capacité de faire moi-méras
cadres [...] je voulais faire aussi des cartesghestet des petits bouquins, j'ai avancé a un
moment donné et puis j'ai arréte".
A fait un stage sur le theme "vivre et travailletrament”: réflexion en groupe sur comment
changer d'activité. L'activité qui s'est dégagéar pnnie, c'est de mettre en valeur les gens
et leurs créations, faire des portraits-photospgesonnes pour les mettre en valeur.
Dans le méme ordre d'idées, elle a vendu des edfaides amies, adore donner des conseils
pour choisir les vétements, sait repérer les chios@essantes, a le golt des tissus.
Garde une petite-fille deux jours par semaine @owondir ses fins de mois (a une perte de
salaire de 900 euros)." c'est les deux jours pair avec l'obligation d'étre préte a 9h 30,
c'est en bas de chez moi, [..] apres je vais madbalavec elle, apres je vais faire a manger,
je peux faire de trucs pendant qu'elle fait latsige joue avec elle, on va se promener, a|19h
je laraméne a la boutique de ses parents".

S'est essayée de faire de la photo avec un appareérique.
S'est impliquée dans sa vie amoureuse et famikadst occupée de la maison de son ami et
de son fils, a vécu en "vase clos" dit-elle.
Expérience du dispositif MCA : écoute beaucouplucalonne I'envie d'aider, a une pierre a
mettre dans la dynamique de groupe, se verrait jmguhothérapeute, parfois elle joue|ce
réle aupres de ses amis ou collegues.
Va régulierement dans une petite boutique de ptedinlogiques pres dehez elle, c'est un
lieu de rencontres convivial.

Noue beaucoup de contacts avec différentes persoAn@oposé seservices dgournaliste
pour un journal d'entreprise, il n'y a pas eu deesiar le sujet était trop technique mais gela

peut étre un contact pour une collaboration a vénrencontré une femme qui a un lieu pour

organiser des ateliers a Paris, pourrait proposatelier de cadres en carton. "j'ai une fjlle
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qui vient me dire "Annie, jaimerais bien que tu fasses une petite plaquette”, elle
thérapeute, elle fait du chant prénatal, elle anas photos, elle m'a vue, et elle m'a

"|'aimerais bien que tu me fasses quelque chose™".

A rencontré un psychiatre spécialiste du diabéte.

Ce qu'elle a appris d'elle :

est
dit

S'est rendue compte qu'elle pouvait s'occuper efiant, ce qui suppose de se décentrer,

d'étre a I'écoute, disponible, au présent, patiente qu'elle pouvait étre "maman”.
A un vrai plaisir & conseiller l'autre, redonneeseconde vie aux objets, sait dénicher

bonnes affaires. Sait mettre en valeur les autres.

les

"Je suis un peu inquiete dans le fond, pour ébre fpour créer, j'ai besoin de ne pas avoir de

trucs qui me prennent la téte".

Ce qu'elle recherche, rapport au travail :
Est plus a I'écoute de ses besoins physiques, @nbés calme, de sécurité, d'aller a s
rythme, ne veut plus travailler au rythme qu'el®anu, ne veut plus de pression ou de ¢
stress, ni avoir de longs trajets, ne se voit pasvailler dans un bureau, a besoin de boy

de rencontrer degens de variété A besoin d'étre créative atdépendante, veut trouvdu

sens a ce qu'elle fait. "J'ai besoin de partage l@segens".

Annie supporte difficilement les transports en camm "' arrive pas a savoir si jaurais

capacités de faire cet effort ou bien est-ce gagnent je ne peux plus"” "trois quarts d'heu
une heure de métro tous les matins, ce c6té rigpétitrois que je I'ai vécu longtemps, je |
fait pendant pas mal d'années, plus c¢a allait .plus] quand je suis dans un truc stressé
quoi, ca m'angoisse, je le sens, ¢ca me stregsga[.des stratégies quand je prends le mé
je ne passe pas par les gros changements [.nmemaica me fait quelque chose, je sens

je le prends en compte dans ma facon de vivre".

Projet :

Annie a deux projets, I'un qui serait de continadravailler a mi-temps dans la foncti
publique pour s'assurer un revenu fixe et minintalre sécurité de I'emploi; un autre (
serait de développer une activité qui serait plusaecord avec ses aspirations artistiq

Aimerait travailler a domicile, s'organiser ellesm& pouvoir prendre des initiative

Envisage de se faire un "book" de photos qu'etiéja réalisées pour présenter son travail.

50N
Jros

ger,

es

=

e-
ai

} ou
3tro,

que

op!
ui
les.

S.

283



besoin d'acquérir des compétences en informatique gouvoir travailler a distance, depu

S

chez elle "il faut que j'acquiére des choses quiperenettent d'étre plus indépendante, si je

bouge, pouvoir faire des choses de chez moi".

Envisage de créer sa propre activité autour deht@ographie, faire des photos pour
autres, aurait un public potentiel, a déja quelglegaandes. Mais ne se sent pas préte a
sa propre structure: "il y a plein de choses quidingent "vas-y, lance-toi", mais surpéan
financier je ne peux pas [...] je suis dans unpettatermédiaire, j'ai besoin d'avoir des s

qui tombent, je suis un peu inquiete dans le fond".

les

créer

OUS

Sa grand-mére était couturiere et son pére faisgsitmoules pour des sculpteurs; a toujours

été attirée par l'art, a 17 ans elle voulait étyBsse mais ses parents ont eu peur qu'elle
dans un milieu artistique, car son pere avait eupdeblemes d'argent.
Pour son emploi dans un ministere, doit demandeeniretien de carriere aupres de

Directeur des ressources humaines, deux mois agaeprise.

aille

Les obstacles au projet :
Manque de confiance en soi. Peur de ne pas potravailler sur commande. Nécessité
gagner suffisamment d'argent. Se met la pressitamdance a vouloir en faire trop

Ne maitrise pas suffisamment I'ordinateur pourrcséa site, répondre a certaines deman

de

des,

doit se former dans ce domaine. En parlant d'ureopae qui lui a demandé de lui faire une

plaquette:

', tout d'un coup je me dis "je sais fmee [...] j'aimerais beaucoup mais

concrétement je sais pas, [...] j'ai trés enviéud&ire une proposition esthétique, graphique

mais j'ai pas la compétence".
L'approche de I'exposition lui met une pressionlguygaralyse et qui fait qu'elle n'avance
comme elle le voudrait dans ses projets.

Est angoissée par sa santé. Se demande si eliérét ia demander la RQTH, et ne sait

pas

pas

ou se renseigner, pour avoir un avis impartial. pdla confiance en la MDPH, n'a pas ey un

bon contact, "ils sont juge et partie”. De plute elurait entendu dire que déabéte ne sera

pas pris en compte pour la RQTH.

~—+

Ressources :

Passe beaucoup par des contacts interpersonneddlelnéme qu'elle a besoin de concre
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Kathleen, 42 ans, assistante marketing dans une grandemdigdition.
Maitrise en civilisation anglo-saxonne

est en invalidité depuis 2000.

Sclérose en plagues depuis 1998. (2 RV)

Situation actuelle :

travaille a mi-temps (3h30 par jour), a le sentimdiétre "placardisée”. Fait un travail

administratif (saisie informatique) qu'elle troux&barbatif et inintéressant; n'a eu aucune

évolution de carriere depuis qu'elle est dans séepo

A fait un bilan de compétences en 2009.

La maladie :

Est tres fatigable et la fatigue engendre des dosieéd besoin de faire une sieste tous
aprés-midis de 14 a 17h. « la fatigue, c’est vraima truc dont malheureusement je d
tenir compte ».
A eu une crise en février 2011, a du mal a remdatgrente. La fatigue s’est accrue et
moral est fluctuant.
A force de faire de la saisie informatique, a wratnite chronique : « j'ai fait un travail tre
tres répétitif de saisie et je me suis bousillédries ». De plus, a force de travailler
I'écran, "quand je fixe trop, quand je fais touttéenps la méme chose", a da®blémes
oculaires. « Le médecin du travail a préconiséolgvalence des taches, mais ¢a ne cha

pas ».

es

ois

Rapport au travalil :

A besoin de se sentir utile, veut donner du sesgnatravail, a besoin de voir des gens
veut pas travailler a domicile. Veut travailler danne ambiance amicale, ou les g
s’entendent.

La maladie a changé son rapport au travail ; avpateelle était dans I'idée de progres
professionnellement, puis s’est rendue compte lgured pouvait plus faire ce qu’elle fais
avant, doit se ménager du temps pour sa santése'oecentre sur soi, Si on ne s'occupe

de soi, on ne peut pas s’occuper des autres".

ne

ens

ser
Ait

pas
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Activités :

Suit un cours de psychologie au Cnham le samedinmpéis pour obtenir un dipldme ma

pour expérimenter le retour aux études. Elle seathel® si elle pourra assumer la rep

S

fise

d’études avec son activité professionnelle. Cepanckette formation en psychologie pournait

lui servir dans son travail, car son entrepriséuggonner avec une maison d’édition de tests

psychométriques.

Au travail, elle doit parfois répondre a des ensaigs. Elle s’apercoiu’elle a une bonn
capacité d’écoute et de la patience, ses collegoes pas la capacité de reformuler com
elle, d’'intervenir au bon moment sandaisser exaspérer.

Représente les salariés de son entreprise au careseministration depuis 2 ans, et

niveau européen. Y voit 'occasion de découvrirféactionnement de I'entreprise, (e

rencontrer d’autres collegues d’autres pays, @llg faire entendre aux instances supérie

gu’il y a des questions qui se posent. Elle a vosdisir I'occasion qui était faite de

s’exprimer. Va assister a une réunion pour I'Eurpp&st I'occasion de s’expérimenten a

prendre la parole en public, a parler devant desnnus et contourner la langue de bois

en restant polie. Elle s’apercoit qu’il est treéficiie de mobiliser les collégues pour

respect de leur droit.

Fait partie d'une chorale.

Participe au dispositif MCA.

A entrepris des démarches juridiques pour voiresil Iégal que les écoles refusent

aménagements horaires. a contacté l'inspection

Aime bien rendre service, renseigner les gengjuddlle aurait pu travailler dans une age
de tourisme ou étre guide touristique.

A suivi une formation a la méthode Feldenkreis depuelques années (technique de p
de conscience du corps et de relaxation). Elle saourpour obtenir un certificat d
formation. Elle s’est impliquée dansdaéation d’'une association, "le collectif Felden&te
et va donner des cours a la rentée scolaire 20&fais par semaine le lundi soir. Veut
donner une discipline d’activité physique.

Elle n'arrive plus a faire le ménage et a du mBhécepter car c’est une activité que tout
monde fait au quotidien ("c’est pas comme fairetdumpoline, on peus’en passer”)elle

pleure). Méme porter un sac devient difficile.

Démarches pour son projets’est renseignée aupres du Cnam, a été a uneomngé

d’information, auprés du Cned pour I'enseignemediséance, auprés d’écoles d’assistar
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sociale, auprés d’'un IUT, auprés d'un Greta (foromatontinue pour adultes), cherche a
contacter d’anciens auditeurs du Cnam. A tenté aoletacter un inspecteur pour les
ameénagements de scolarité, en vain. A rencontréjunste spécialisée dans le droit du
handicap. Deux textes de loi existent a proposamesnagements, doit faire une lettre aux
écoles et voir comment elles réagissesitla réponse est toujours négative, elle pesngne

un avocat.

Projet :
"Avant, j'étais tres résignée, je faisais monrtraain, et a partir de 2005, jai fait un travail
tres tres répétitif de saisie. J'ai eu une tendioftronique, et ¢ca, ¢ca a été un peu déclencheur,
je me suis dit " kathleen, il faut que tu fasseelque chose pour sortir de 1a, ¢a va pas

s'arranger™.
Trois pistes sont ressorties du bilan de compéterieetravail social, la psychologie, un
travail dans la fonction publique. a renoncé arknbhe "psychologie” car les études sont
trop longues pour des débouchés incertains.
Veut apporter une aide concréte aux gens, apprdelepersonnes dans leur globalijté,
"envisager les multiples facettes d’'une problémetiq Avait déja pensé au travail sogial
pendant I'adolescence, mais un professeur I'ensauddée et a fait une formation « plus
classique", "je suis rentée dans le moule".
Recherche une formation reconnue, dans le mondeadail ; a besoin d'un encadrement
assez rapproché.

Envisage aussi une évolution en interne.

Va donner des cours du soir en Feldenkreis a taé®n

Obstacles :
A cause de la fatigue, aurait besoin d'étaler sendtion sur deux ans. Or, les écoles
d'assistante sociale qu'elle a contactées ainsilepidUT carrieres sociales et le BTS

conseillere en économie sociale et familiale net fpas de cursus adapté pour [un

aménagement des horaires. Les formations n'adapéenke cursus pour les personnes entre
guillemets "a problemes".
Certaines écoles demandent de passer la sélestfort de savoir si un aménagement|du
cursus sera possible. Kathleen refuse de se lalarer la préparation d’'un concours, sans

avoir la certitude a I'avance que la formation ssseessible pour elle.
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S'essouffle & devoir forcer les portes et se résign
Doit prendre en compte le temps de transport giatigue beaucoup.
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Martine , 47 ans, artiste peintre, professeur d’art plasticpntractuelle.

Cancer du sein en 2009. A arrété son traitementiseim mois. (4 RV)

Situation actuelle :

Est en congé maladie depuis deux ans. A lI'impresdiavoir eu une vie professionne

le

éclatée, n’'a travaillé de facon salariee qu’'en GR[ temps partiel. A eu 6 ans de contrat

précaire a I'Education nationale, a été assistdig@ucation. Avait été admissible au Caj
d’art plastique, n'a pas pu le repasser une secfmisla cause de la maladie.

La maladie :

N'a arrété son traitement que depuis un mois. Ldadma la fatigue encore beaucol
Commence tout juste a refaire surface. Se sentaniie sur certaines choses. Elle sent
effets du traitement, notamment au niveau cognltif; a des effets secondaires que
meédecins ont tendance a nier. Elle a 'impressiom agla lui prenait une partie de son esj
elle ressentait un carcan dans la téte. A chercihéindernet les raisons de ce qu'e
ressentait.

L’annonce de la maladie a constitué un grand clgacg provoqué beaucoup de secouss
de questions, elle a recherché du sens a la maktliedes livres sur le cancer, comme ¢
de Guy corneau et celui de Servan-Schreiber. Caiettdlui a permis d’agir : a changé
facon de se nourrir, a arrété de fumer. L'expéretie la maladie lui a appris a profiter de
vie : le plaisir de mettre ses chaussures et de 4@ minutes, le plaisir de boire un café
une terrasse... Ses pensées étaient occupées a B9kdegade "j'ai le cancer”, elle avait |
peur au ventre avec en méme temps la certitudeejaellait s’arréter un jour.

Martine ressent les traitements comme trés violetda en prend plein le corps et pend
deux ans, c’est monstrueux".

A cherché a donner du sens a ce qui lui arrivge :me suis mise a l'affit de tout ce ¢
pouvait donner du senmais aussi de quelle fagon jallais pouvoir agir ©i& choc et su
cette maladie. [...] je tombe sur le livre anticancée Servan-Schreiber, je I'ache
immédiatement, je me plonge la-dedans [...] je mes r@etécouvrir un univers dont je
savais rien, c'est-a-dire les différentes histoigsi se raccrochent a cette maladie,

interprétations.” "ce livre m’a permis d'agir [...] j'ai choisi pour agide prendre se

conseils sur I'alimentation, donc j'ai changé mdimreentation, j'ai arrété de fumer [...] j'a
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essayé d’agir un peu sur tous les tableaux, ungaewésespoir je dirais.

La maladie lui a fait remettre en cause des tashdses : pourquoi elle n’a pas eu d’enfants ?

Pourquoi elle guérit ? ¢a lui a ouvert I'espritesadhoses qu’elle ignorait. L’'expérience d¢
maladie alimente la créativité. Elle voit la maadiomme une solution a ses probleme
pris conscience de ses échecs, des mauvais chelledait, donne du sens a tout ce qu’s

fait jusqu’a la.

Rapport au travalil :

Dans sa jeunesse, Martine ne voulait pas se carsaar travail, préférait vivre dans
précarité plutdt qu’avoir un travail fixe. Voulaatvoir du temps pour faire des chogesr
elle.

La maladie a révélé un besoin de stabilité, le ipedune position plus sécurisante [
rapport a 'emploi. Alors que pendant longtempstvia n'a pas envisagé le travail comt
le centre de sa vie, elle éprouve le besoin densidérer cet aspect de sa vie, a besoin d
sécurité financiere. Martine dit ne pas avoir besbune reconnaissance professionnelle

elle le pouvait, elle se satisferait de ne faire du dessin pour elle.

Projet :

Imagine pouvoir refaire de I'enseignement dans des plastiques devant des publ
difficiles (a travaillé en banlieue). Souhaiteraiprendre un travail a la rentrée scolaire 2(
Elle aime la relation entre aspects humains estayties. Elle ne se voit pas retravaille
plein temps, voudrait travailler 5-6 h par semaaedeébut. Le travail de préparation (
cours et de rencontre avec les parents est auggiosriravail qu’elle ne se sent pas eng
d’assumer. De plus, elle connait les programmed’Etucation nationale. Cependat
Martine craint de se retrouver dans le contextecallege, a peur de ne pas avoir as
d’énergie, ne se sent pas capable de prendraneiti@ le matin a gare du nord et de revs
le soir a 19h30.

Son désir serait de pouvoir enseigner les artstiglees dans des structures autres
'Education nationale comme des établissementsiass, des hbpitaux...car ce sef
moins contraignant qu’a I'Education nationale ehikrarchie y serait moins forte. Il y aur
une dimension d’aide qui lylait. En ayant fait 'expérience de la maladide & plus de
respect pour les gens malades et handicapés quéaapé, elle sait ce que c’est que d’av
le sentiment de perdre ses forces. Je lui suggengodtuler spontanément en batissan
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projet original sur ce qu’elle pourrait apporter &mt qu'intervenante extérieure. E
envisage de contacter une intervenante extérigui@teplastique dans I'h6pital ou elle ¢
soignée et d'y prendre un cours. Martine en feeapérience et ne poursuivra pas, ca
contexte de I'h6pital la replonge trop dans la m&a

Par ailleurs, Martine dit ne pas avoir avancé sumpmjet de cours, car elle ne sait
exactement dans quoi elle s’engage, n'a pas didt&stes clairement définis ; elle per
gu’elle n’a pas grand’chose a mettre dans son G\ @@ domaine, elle ne se sent pas
légitime a proposer ses services car elle n'a pasdiplomes requis, bien qu’elle ait u
expérience en college avec des éléves difficilé®i 'besoin de savoir précisément, c’¢

toujours mon probleme, dans quoi je peux m’'engagercoup ¢a m'empéche d’agir par

qu’il faut savoir par quel bout attraper le problémn "Pour faire un projet, il faut que j'aj

entéte le public ou le lecteur, c’est a lui queciig, la jai personne a qui écrire, du coup
ne sais pas quoi construire en I'air, jai peur daspiller mon temps, par contre si je |
disais " bon cet endroit avec cette personne, ok, jévaugeu prés ce qui..., ce que
pourrais faire, ¢ca deviendrait possible, mais lasoe ¢a en l'air je peux pas

Pense aussi a I'art-thérapie, mais ne voit pasdrequoi ¢ca consiste, sait qu’il existe des

dans ce domaine. Ne croit pas beaucoup a cettei¢gehqui lui semble superficielle.

Elle a déposé une demande de RQTH pour travaillEducation nationale, ¢ca peut IUi

ouvrir des postes. Pense qu’elle n’a pas droit anutemps thérapeutiquear elle n'a pas

d’employeur. Doit se renseigner sur son droit dediller dans la fonction publique avec U
RQTH, je lui conseille de contacter la MDPH eFEIRHFP.

N’envisage pas de repasser le Capes dans I'immédiat

A envisagé de faire une VAE pour obtenir le dipléd'educateur spécialisé, mais y renot
car se rend compte que c’est une démarche longloeirele et qui ne répondrait pas a
objectifs, elle ne veut pas travailler comme édumaspécialisée.

Je lui parle de concours pour enseigner les aatigles dans des municipalités, mais éq
cette option car elle dit que c’est encore plusqle I'agrégation.

Martine envisage d’acquérir un niveau master esafdgiun master 2 professionnalisant e
plastique pour avoir un dipldme reconnu ; pour celke veut recontacter une formatri
gu’elle a connue pendant la préparation du Capagyet elle fait confiance.

Ne sait pas trés bien a quel master s’'inscrireeépenseignements pris, Martine s’aper
que le dossier est compliqué a remplir. Elle a imed@tre aiguillée sur le bon interlocutel

et les inscriptions se cloturent en mai 2011. Seepla question du choix du mast
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esthétique et histoire de I'art ou métier de I'égisement. Elle a appris qu’elle devait de
présent rédiger un plan de mémoire et envisagatin@ateur de recherche. Elle a conta
plusieurs fois la formatrice de Paris VIII qu’etlennait par lettre, par email et par téléphg
Cette derniére lui conseille le master "métier’dadeignement”. Martine se rend compte
regardant I'emploi du temps que ce master ressernbiicoup a une préparation

concours du capes. Par contre, les cours sonttigegar deux jours, ce qui lui convier
Méme si elle ne compte pas passer le capes I'apra@mhaine, opte pour ce mastérje

considere ca comme des cours, de toute facon shdessi ; comme les programmes
college ont changé il y a deux ans, moi ¢a m'irdgeed’avoir cette perspective ». « |
I'intention de suivre leur conseil, parce qu’ilsrotaissent trés bien, elle ( la formatrice) ¢
tres bien intentionnée, elle m’a conseillée au mjeelle me connait et elle connait
métier[...] je vais les écoutér

Pense par ailleurs dans un premier temps représamecandidature comme contractuell
I'Education nationale et prospecter du c6té degsires privées.

Martine a utilisé I'outil proposé dans le dispdsMICA de I'apres-midi qui consiste

évoquer trois expeériences marquantes, comme baseodstruction de projet. S¢
expériences la renvoient a son parcours chaotigueussi a la quéte d’'un idéal qui
correspond pas a la réalité. Son idéal serait fet @&avoir un espace d'initiative personne
dans son travail, ou méme de ne pas travailler ptascuper bénévolement de cho
éducatives et artistiques.

Démarches A pris des renseignements sur les sites des nsitiés, a téléchargé des dossi
d’inscription. A contacté le secrétariat deniversité Paris VIII, a été a une réuni
d’information.

Martine a besoin de se donner un objectif & mogand, notamment avec le dossier RQ]
Elle ne veut pas se retrouver sans rien et notarmsem ressources, quand son cg
maladie prendre fin ; elle ne veut pas se retrodaes le flou. Mireille s’interroge beauco
sur les droits que ludonne la RQTH, elle manque d’informations, et apéicsur des
problemes qui ne se présenteront peut-étre pas, eflaipointe la difficulté de serojeter
dans quelque chose qui n'est pas assez con€rgbus me dites "ne vous inquiétez pa
I'avance sur quelque chose qui n'est pas la", ngaigait forcément partie de... parce que
une chose ne me semble pas possible, je ne vaisgdles !". " - je veux savoir exacteme

ce que je fais, ou je vais, je veux savoir exaaeroemment je me débrouille [...] c’est
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retrouver sans rien, aprés on peut plus rien fam&me aller manger et aller acheter yne

cartouche d’encre ¢a devient un probleme [...] nomgeveux pas me retrouver dans cette

situation, voila tous mes efforts et venir vous wanissi, c’est pour me blinder pour savo

vraiment ce que je vais faire dans quelques témps

r

Difficulté de savoir quelle est la bonne stratégieadopter pour accéder a la bonne

information : faut-il s’autoriser a passer par-dss¢es intermédiaires pour contacter

personnes décisionnaires ? "Il y a une responsatadémique des personnes handica

les

pées

[...] mais je n'ai pas voulu I'appeler parce que gesais pas si elle a I'habitude de répondre

aux questions des personnes... en général ca commpantgui vous a donné mon numér

[...] "des fois jai fait des choses et je m’apeg;en allantw club que jaurais di attendre".

Martine raconte qu’elle a recu des conseils comdtaides concernant ses démarches pour le

dossier de RQTH, venant de deux personnes difigsent

Activités :

Martine dit que pendant la premiére année de sadigglelle était « K.O.» et éta
incapable de ne rien faire.

En 2010, elle a effectué un stage "MBCR", une waithaméricaine de réduction du str
basée sur la pleine conscience du corps penda@m8ises + une journée, a raison d
heures par semaine et qui était organisé par leeomédjui la suivait a I'hopital. Il fallai
aussi pratiquer chez soi 45 minutes par jour. Giestméthode qui allie yoga et meéditati
Cela a été une révélation pour Martine. Il s’atjitn va-et-vient entre respiration, prise

conscience des sensations du corps et méditatlmutavec des mouvements de yoga |
pouvoir mettre ses peurs a distance. Elle état r@d¢herche de quelque chose. Ca lui a
beaucoup de bien. Martine a intégré cette pratiguns sa vie.

Participe aux ateliers MCA en apres-midi. Elleélie tres contente d’aller a ces réunions
sont un endroit de confiance, de ressources, aefalntient et c’est un « endroit-clé » et
réel soutien.

Pendant sa maladie, Martine a fait une expositerpeinture grace a une amie, qui I'y
poussée et qui a pris toute I'organisation en ahdwtplgré son épuisement, elle a réalisé

peintures ; elle s’est donnée des dates pour eéddis tableaux dans un temps donné.

Au gquotidien, elle s’efforce de lire, d’écrire, deir des expositions pour se tenir au cour
Elle va voir une a deux expositions par semaineddbut de sa maladie, elle n’avait que

force de regarder des feuilletons télévisés I'apnési, elle a le sentiment que ¢a rend b¢
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“je me suis apercue pour avoir regardé "Derrickidaat des mois a 13h30... ! Que
horreur ! Derrick, j'avais vraiment la cervelle ralte ! ".

S’est débattue avec des tracasseries adminisBativaamment a eu des droits: "1
problemes avec sa mutuelle et a été au tribun@it appel a un avocat pour défendre

droits, faut se battre pour les avoir, j'en ai thides fois".

A délaissé certaines chose comme le ménage ; sbataza mére I'ont beaucoup aidée,

pas eu besoin de faire appel a des personneseexssi

Martine a repris la peinture. ; elle essaie d’inkéglans ce qu’'elle fait ce qu’elle a appris
savoir une relation au corps différente, la conmsmede sensations qu’elle ignorait, preng
comme un matériel créatif. A eu I'impression dectoer au fondement de I'étre humain,

alimente la créativité.
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Lam, 51 ans, modéliste dans la couture, Brevet denieieim, VIH (3 RV)

Situation actuelle :
Est au chdmage depuis presque 1 an. Dans deux itmastouchera plus les Assedic. A des
dettes. Travaille dans la couture depuis 25 angn Araitement contre le VIH depuis 1987,
mais n'a pas de symptémes. A obtenu la reconnaiesdae travailleur handicapé (RQTH)

depuis septembre 2010. Ce statut le rassure.

La maladie :
Est suivi pour le VIH depuis 24 ans, mais a vécsl @&nements douloureux il y a quatre-

trois ans qui I'ont beaucoup perturbé (décés dehm®, sa sceur, des amis, a accompagng son
frere a I'hopital qui était lui aussi atteint dula). Aprés le décés de sa sceur, jean a fait une
dépression, ne pouvait plus réagir, n’avait plusnagson.
Quand il a appris qu’il était atteint du VIH, ilailait pas bien, il est parti en vacances| en
Thailande : "fai vu des enfants se baigner damesul’ d'une riviere avec un sourire
magnifique, je me suis rendu compte le lien queajs a courir en France apres je ne sais
quoi [...] on ne sait méme plus pourquoi, commenbrsalqu’en fait on voudrait étre en
harmonie avec soi-méme, et la maladie ca m’a régaglé
Alors que jusqu’a |3, il avait enfoui sa maladiesahoses sont revenues a la surface. §'est
alors posé beaucoup de questions sur le sens degtqw’il faisait. La maladie lui a révélé

des obstacles intérieurs. Elle lui a révélé le lesdEtre en harmonie avec soi-méme et a
stimulé en lui le fait d’aller de I'avant.
Auparavant, il ne s’occupait pas beaucoup de lunménéme s'il était fatigué. Il n’était pas
focalisé sur sa maladie. Puis il a cherché uneimaéint adéquat. Devait prendre le traitement
a certains horaires, ca le fatiguait et il avas dérrhées, il a fini par ne plus prendre son
traitement ou ne le prenait que le soir. Il a dapaer ses prisesc’eést moi qui ai toujours
sollicité [le médecin] [...] je me rendais compte quiétait moi qui était acteur, le médedin
c’était juste, en fait il devenait un alli€' le traitement que j'ai, il et plus allégé qu’avaiit
y a moins de contraintes horaires [...] j'ai adapt#@e qu’a un moment donné, je prenais le
traitement [...] pendant la journée et la jétait KParce que dans la journée il fallait que
jassume le truc et en plus je le prenais en deldes heures de repas, j'avais des diarrhg¢es,
des trucs comme ¢a, donc il fallait toujours quéej@renne pendant les repas|...] et aprés
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j'en ai parlé a mon médecin, il m’ adite vais vous le donner en une pfi§e.] parce que
dés que je le prends j'ai envie de m’endormir epéeix plus résister,, [du coup], je ne

prenais pas.

"Je me rends compte que les gens prennent la maladis voient lemédecin comme le

sauveur et le médicament c’est juste le truc gueseaguérir, alors eux ils ne font rien, alors quei
jai pas ce sentiment |a j'ai le sentiment que ti®@®i qui donne le pouvoir aux médicaménts
A demandé la RQTH sur les conseils de son médAcirdébut, y était réticent et finalement ¢a

rassure au cas ou il se retrouverait sans rien.

Projet :

e

e

Ne veut plus travailler dans des ateliers, voudi@hsmettre sa pratigue a des jeunes.

Voudrait étre maitre d’apprentissage dans une @ige mais ne sait pas a qui s'adresser

pour accéder a ce type de poste. A postulé a I'&chrc nationale comme contractuel, a

eu

des entretiens, mais n'a pas été retenu. Veutdatns I'enseignement, mais veut toujours

avoir un pied dans la pratique. Doit clarifier a€ilgveut. S’est rendu compte qu’il était plus

créatif que technicien. Voudrait travailler comnigliste et non comme patronier, ve

ut

travailler a la fois a plat (le patronage) et etunwe, voudrait pouvoir mener un travail dans

sa globalité : 8§i maintenant je veux étre créatif, c’est que jessgue mon..., ce que je spis

vraiment c’est ¢a, c'est ¢a que je dois développdeut enseigner pour partager ce qu'i

appris.

Ne veut plus travailler en intérim, a besoin destanre quelque chose dans le long terme.

Pensait partir a I'étranger (en Chine) apres sonieleemploi, mais n’a pas obtenu de vis|

cause de sa santé. Devait enseigner dans une Aagerd’hui, il veut valoriser son travall

en formant des jeunes mais tout en restant en &ranc
"Maintenant quand je réfléchis bien a tout ce gla maintenu en fait [...] javais toujout
des projets".

Démarches est allé a la cité des métiers. Vient me reneonje lui explique que ce qu’
recherche s’appelle I'enseignement par apprengssage lui explique le statut des mait
d’apprentissage et des apprentis.

S’est renseigné aupres du rectorat sur les po'sesaignants.

A regardé les sites des écoles d'art.

| a
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Rapport au travail :
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A travaillé pendant 15 ans en intérim par choixaiddes missions de 2-3 mois, et s’arré

tait

de travailler entre deux missions, il était contgmé¢ les missions se terminent, avait besoin

de repos. Il ne mettait pas ¢a en lien avec sadiealmais avec le fait qu'il travaillait trop.
a eu une fois une proposition de CDI qu’il a refuséjourd’hui, il se rend compte que s
expérience professionnelle décousue peut faire aiseivimpression :J'ai besoin de
construire ma vie, mon lieu, parce que chaque jfaigamais I'occasion de voir le résults
de mes efforts [...] je suis plus slr de mon traval, besoin de le concrétiser dans

endroit' " j’ai plus I'age pour aller a droite a gauche

DN

it

LN

Activités :

A fait un voyage en Thailande.

A changé de pratique religieuse, s’est initié audathisme, y a découvert une démar
intérieure et une philosophie de vie qui met emalanotion de responsabilité.

A travaillé pendant 6 mois dans une école privéeapfiris que pour transmettre il fa

encourager les gens, se mettre a leur niveau etséir de ce qu’on fait. "J'ai plutot v

ut

u

comment moi je pouvais adapter ce que je faisBisiise que les jeunes qui sont formés ¢ans

les écoles ont des formations qui ne sont pas @dspau besoin des entreprises. Son

expérience d’enseignant lui a permis de voir cé ga’voulait pas faire. Se rend compte que

I'important pour lui n’est pas le statut mais détreéatif, il ne veut plus étre patronier m
travailler comme styliste.

A suivi un atelier d’entretien a la cité des sceEn@vec I'’Agefiph pour "apprendre a

vendre" : "je me suis dit il y a un probleme etretien, je ne dois pas dire ce qu'il faut" [.|.

je me suis rendu compte que je disais certaineseshqui ne servaient a rien, que je
dispersais”.

A suivi un atelier emploi, a appris a préparer dagetiens d’embauche, a faire un CV
rééecrit son CV.

Pendant sa dépression, est parti a Marseilleat arf travail sur soi pendant 10 séances.
S’est investi dans des associations de bénévolateaule gens malades pour agir |
concretement. Durant la période difficile gu’ilraversée, il a eu la chance d’avoir des g
et il veut rendre aux autres ce qu’il a recu. Aleebénévolat, il a appris a étre a I'écoute

I'autre, a avoir de 'empathie et percevoir cheatre ce qui I'empéche d’avancer.

ais

se

me

res
mis
de

Participe au groupe MCA de I'apres-midi.
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Annexe 5 : Fiches comparatives

Marie

Carole

Anne-Charlotte

Francesca

Vécu et rapport a la

maladie

Etait trés fatiguée et ne comprenaifA suivi un protocole de traitementSe sentait trés seule.

pas pourquoi, les médecins |

disaient qu'elle  devait étr
déprimée. A passé plusieurs m
avant que sa maladie soit identifié
Disait ses douleurs et avg
l'impression que les médecins

I'écoutaient pas. Cela a retardé
diagnostic et elle en a gardé u
grande colére pendant des mois.
la suite, a voulu chercher
comprendre pourquoi on ne l'avé
pas cru. A eu de l'acupuncture, de
sophrologie. Etait trés fatiguée, u
éponge lui tombait des main
Kinésithérapie et orthophonie.

Un spécialiste lui a demandé

s'interroger sur les causes de
maladie, mais Marie pense qu'e
n'a pas voulu étre malade; e
pense méme que lors de s
premier cancer, elle avait nié d'u
certaine fagon la maladie telleme
elle était plein de vie et avait env

de faire des choses. Asortir de

uiqui ressemble a une chimiothérap
ec’est une trithérapie qui provoqy
isine fatigue énorme. Ce protocole
eété treés éprouvant, en avait

itd’autres auparavant qui l'avaie
n&té beaucoup moins. .Avait d
leontréles hebdomadaires, une pr|
nele sang tous les deux jours, de
Painésithérapie respiratoire pour

abronchite chronique, des piqdres|
ifaire tous les 2 jours. A perdu
l&ilos. Traitement inconciliable ave
neine vie professionnelle.
5sA des pathologies associées a g
hépatite : bronchite chronique, a
lese faire opéré des sinus, anévris
la l'aorte...

lEEst porteuse du virus de I'hépati
|eC depuis 30 ans, mais ne souffre
pmien a proprement parler, n'a pas
nesymptémes. Mais sui
ntégulierement des protocoles

esoin préventifs. Maladie qui me

A pr
ieconscience qu'elle devait se batt
esinon elle ne guérirait pas.

A été mise en invalidité par |
pigsécurité sociale au bout de 3 4
ntd'arrét-maladie et I'a trés mal vécu

eS

on

me

te

iSA commencé a avoir mal au dos,
e pouvait plus porter des poi
lourds ni faire de longs trajets €
atransport en commun. A changé
ngavail. a eu un traitement lour
edont un qui lui permettait d'étre ply
mobile, mais ne reconnaissait p|
son handicap. A eu du mal
accepter le fait qu'elle était limité
dans son corps et qu'elle pourr
avoir intérét a demander
RQTH.

Se rend compte qu'elle est tn

ur

fatigable. Doit se coucher trés tot
Soir pour se reposer, a trés peu
vie sociale car elle n'a pas le mé
rythme que les autres. Se re
complet qu'elle a du mal a travaill

a plein temps.

des barrieres a la projection da|

1%
==
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I'ndpital, elle avait envie de fair
plein de choses, daller danser,
sortir...

Pendant la maladie, elle a cherg

tout ce qui pouvait la soulager.

el'avenir (cf pour demander de
dpréts).

hé

Ce que la maladie 3

changé

|

A changé son alimentation; gra
au livre de Servan Schreiber,
accentué certains aliments.

A son travail, ne veut plus avo
autant de responsabilité qu'ava
veut prendre du recul et "passer
a nouvellg

flambeau" ses

collegues” car elle ne se sent p

aussi solide, ne veut pas retombeslus voyager car elle ne pouvai

malade, depuis va bientdt partir
retraite.

A repris son travail quelques mo
en

mi-temps  thérapeutique.

négocié avec le collectif u
aménagement de poste, ne peut
porter les enfants, ni se baisser,
dispenser de certaines taches et
contrepartie constitue un
documentation pur ses collegues
certains thémes.

Se lance des défis, se dite" que
j'ai pas pu faire avant, je vais |

faire maintenant".ainsi, elle a été

A beaucoup réfléchi a son travail
&n a conclu qu’il n'avait plus d
sens pour elle, qu'elle y était rest
rpar sécurité, par confort et p
nparesse, mais qu'elle ne pouv
I@lus continuer comme ¢a.

uguelques années elle ne pouv

erplus prendre I'avion et sa conditig
physique n’était pas assez bonne
isfaire des plongées, donc il n'y ava
gplus de contrepartie de plaisir.
h
lus
est
en
e

sur

1%}

ne

témoignée a la télévision dans u

sSa maladie faisait que depui

etA appris a faire connaissance av
e son corps, a écouter son rythme
Fase des

préserver plages

arécupération.

it

ed du envisager de changer d'emp

dear sa maladie, le fait qu'elle étz
limitée dans ses activités, qu'e
était fatigable.

A accepté de demander une RQT|
ce qui lui a permis d'avoir acces
des emplois réservés, d'obtenir
financement de sa formation ¢
bibliothécaire par I'Agefiph.

A fait plus attention a son hygien
de vie, a son alimentation, a ne g
prendre de poids, a faire (
I'exercice physique, a avoir une \

réguliére, a arrété de fumer.

oi

at de reconnaitre le handicap caulisé

it

le

H,

a

le

le

as

ie
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émission sur la santé, a candidaté

pour étre lectrice de protocoles

médicaux. auparavant elle n'os
pas s'exprimer et parler en publ
elle a voulu se lancer le défi de
faire et voir qu'elle en est capab

de plus cela lui permet de se libé

de choses lourdes et de s'exprimer

pour étre entendue.

Ce qui s'est joug
autour du

diagnostic; Rupture /
a vie antérieure ou

pas?

A été trés en colére qu'on n'ait pak’arrét-maladie lui a fait prendr

été plus a l'écoute de ce qu'elleonscience qu'elle n’avait

disait. En a voulu longtemps auxd’intérét pour son travail depu

médecins. a hurlé & l'annonce
diagnostic, puis s'est dit qu'el
n‘avait
d'accepter et de faire confiance

chirurgien.

A souhaité retourner régulieremenelle avait repris sans difficulté.

sur son lieu de travafpour ne pas

perdre le fil" A été trés décue

quand une coordinatrice lui ad
gu'il n'était pas sdr qu'elle puis
retrouver son poste et que les ge
avec un handicap et en mi-tem
thérapeutique n'étaient
de

d'établissement:lés bras m'en son

pas tf
appréciés responsabl
tombés; J'ai rien répondu [..f4ais

je lui dirais quelque chose quand

pas dautre choix quepressée d'y retourner.

plu
dguelques temps, qu'elle n'y allg

eplus avec plaisir. N'était pas du to

deux ans et n’avait duré que 4 mo

it
5e

(NS

all’arrét précédent datait dil y a

2 A conscience qu'elle est a u
stournant, et veut que cette rupty
SSoit constructive.
it

ut

is,

mMle pouvait plus travailler comme
trgs
it

renseignante, ou de facon

limitée dans le temps, ne supportgi

plus les longs trajets, ne pouvait
plus porter des poids lourds, a danc

décidé de trouver d'autres emplois a

D

I'Education nationale et a proximi
de chez elle.
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partirais"." Non seulement vou
avez été malade, mais vous vd
sentez un peu rejetée en fion
compte alors que vous av
travaillé toute votre vie a la ville d

Paris, vous avez donné..."

us
de

2Z

D

Etapes par lesquelles

les gens sont passés

~

- signes avant-coureurs: éta
excessivement fatiguée, avait d
crises de larmes, alors qu'elle ¢
d'un naturel trés actif et ressent
de trés fortes douleurs. les médec
lui disaient que c'était des angoiss
et pensaient qu'elle était déprimé
De ce fait, le diagnostic a é
retardé d'un an.

Avant I'opération, souffrai
énormément, cherchait des moye
pour atténuer la douleur par d
traitements  homéopathiques
différentes technique

paramédicales, est allée voir

n
immuno-thérapeute, qui lui a donJ:é
a

des conseils alimentaires et lui

demandé de s'interroger sur |

causes de la maladie. A été opérg

Etait trés fatiguée, ne pouvait fai
les choses que d'un bras.
Apres la maladie, avait besoin

parler avec des gens, parler de

itPendant 7 mois était épuisée par
efraitement. A commencé a se ser
bgnieux 3 mois apres l'arrét d
aiprotocole.
n& repris son travail dans une agen
ede tourisme spécialisée dans
eplongée pendant un mois puis a
éun entretien ou elle a négocié s
licenciement.
A entrepris un suivi avec un cent
nde reclassement professionnel e
esuivi quelques formations courtes,

et

e

ce

& eu un premier arrét de 3 moi
tipuis des arréts sporadiques

uquelques jours pour dépression.

cpassé de positif. Au début de s
larrét, elle ne pouvait rien faire, el
ege tordait de douleurs sur son
pAwvait des infiltrations mais étai
anéme temps, n'avait pas été b
I eonseillée, car il aurait au contrai
fallu qu'elle continue a bouge|
Faisait de la kinésithérapie.

Puis on lui a conseillé un stage
réentrainement a l'effort dans
service de neurochirurgie a
Salpétriere. Ce stage d'un mois
marqué une rupture. ¢a l'a remis
contact avec des gens, car elle
sentait trés isolée et ne voyait p
d'issue a son probleme.

Apres e continy

stage, a

I'entrainement physique chez el

abrutie par les médicaments. Ememplacements

sA commencé a avoir mal au d

dalors qu'elle était enseignan

Pendant 6 mois, il ne s'est riertravailler, s'est limitée a quelques

pwvacations  en Espagnol.

ecommencé a avoir un traiteme

itlourd qui lui a changé le caractére

epossible de porter des sacs lour
r.de faire des longs trajets.

A cherché a travailler en milie
dacolaire prés de chez elle. a trou
run emploi de surveillante le midi ¢
aétait animatrice le mercredi €
aentre aéré.

efuis a eu un traitement qui
ssoulageait et qui lui permettq
ad'étre plus mobile.

A obtenu un contrat aidé comn

I'Educati

éaide-documentaliste a

enationale ou elle a expérimenté

vacataire. Ne pouvait pas beaucqup

tA continué a faire des
a I'éducation
enationale mais ce n'était plus

it

pn

le
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qu'elle faisait, des recherch

gu'elle faisait mais elle trouv,
aujourd'hui que c'était trop.
A repris son travail d'abord en m

temps thérapeutique.

D

la gymnastique,
musculation; a continué son cou
de théatre une fois par semaine.

Puis a pris un avocat pour

a un courrier de menace pour fau

de

recherche d'associations pour

beaucoup démarches

faire aider, a fait des recherches

étirements,travail et a vu que ¢a lui plaisait.

défendre face a son entreprise, suite

professionnelles. Puis a entrepyis

les métiers, sur le marché du travail.

rs

b€

es

de

se

sur

Activités durant
maladie et role/

projet

la

au

A déja donner des "cours" (

relaxologie au sein d'un

association de fagon bénévole,

déja fait des séances en individu

chez les gens. a assist¢é a dgsms d'énergie. La moindre activi

séances de relaxation données

d'autres pour faire o]
"autocritique" et améliorer sa facgd
de faire.

Pendant la maladie, a fait de
du

des activités qui Iy

marche nordique, taich
cherchait

fassent du bien et qui lui permette

ePendant les 7 mois d'arrét n
epratiguement pas eu d'activité
aessentait une fatigue énorme, av

pldes plaquettes trés basses, n'a

pari demandait un effort énorme
nporter un pack d’'eau, faire son lit.
nLe fait de faire ses soins (prise

sang, kiné, piqdres) lui prenait tou
lsson énergie. S’organisait pour fai
i,ses courses le 2éme jour apres a
irécupéré de sa piqdre.

nAvait pas mal de cogitations,

de rencontrer des gens. Faisait

recherches sur comment avoir un&changer de vi§ mais ne pouvai

meilleure qualité de vie, a lu des

livres dont celui de Serva

Schreiber sur le cancer, a lu des

epmmandé des livres sur le ther

pas mettre en ceuvre ses projet
cause de son physiqugui ne

Suivait pas. A écrit, a lu, a vu de¢

aA entrepris un travail de coachin

sde groupe avec une associati

/atbompétences sur une durée de 6
€mois.
2, groupe son parcours professionn
. présenter des réalisations concré
fdeuis recueillir les retours du groug
teet élaborer 3 projets, puis mettre

elace un plan d'actions.

aprofessionnels.

né retravaillé son CV.

| la terre, écrire.
5 a
fait de la kinésithérapie, a de

| massages en profondeur, a entre
S

Il s'agit de présenter aud'emploi

ol suivre un stage a I'Apec pouA obtenu un contrat-aidé comm

apprendre a utiliser les réseaumide-bibliothécaire a

voudrait refaire du piano, model¢m'avait pas encore la nationali

gA rencontré un groupe de latin

oaméricains, a commencé a faire

ajtour faire une sorte de bilan deactivités avec eux (piscine, sport...

apduvait discuter de ces problem
de

eprofessionnels. L'échange avec I

et ses proje
tegoupe m'a beaucoup aidé a n
eremettre en forme"A pu parler de
eson projet de travailler dans d

bibliotheques et mieux le définir.

I'Educatio
nationale; puis a postulé dans d

universités mais était barrée car g

francaise.
2SA  participé au club "Maladie

brchroniques et activités". Fait de

©
T

I
té

e
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'aidaient a se bat]

choses sur la méditation.
recherches
contre la maladie. Acupunctur
sophrologie. A eu une période ¢
elle n'arrivait pas a se centrer

avait l'impression de faire trop d

choses, de papillonner, d'étre tréfaire la queue est un effort et ne

dispersée. Méme pour la relaxatid
n‘arrivait pas a se vider la téte e
se détendre. A été a des groupes
po
rencontrer des gens et pour essg

paroles sur le cancer

de comprendre pourquoi on ne

l'avait pas cru : il' fallait que je
m'occupe de ma colereEn méme
temps, elle était trés fatiguée po
les activités quotidiennes: Une
éponge me tombait des mains".

Allait voir ses collegues sur son lig
de travail au moins une fois p

mois.

bgens, a regardé des films, a lu @
qui
la passionne,

reuvrages d’histoire, est U
e domaine  qui
tbeaucoup lu sur la deuxiéme gue
emondiale. Est trés peu sortie

echez elle. Aller & une expositio

nlaisse qu'un souvenir exécrable
datigue.

departicipé au club MCA.

r

yer

[

esn suivi avec un art-thérapeufait
ndu théatre, suit des cours d'ara
aveut retrouver du lien social.

re

e

n,

de

kinésithérapie.
bées activités quotidiennes (ménag
courses, cuisine, s'occuper de
fille, kinésithérapie) I'épuisent, ell
dit "je ne peux faire qu'un se
travail et c'est trés limité"
difficulté & avoir une vie sociale ca
elle est tres fatigable et les autres

comprennent pas.

= @

ar

ne

Nature du projet,

démarches effectuées

Va bientdt prendre sa retraite
voudrait mettre en place dg
séances de relaxation, car a
certificat de relaxologue, et ce
pourrait étre un complément a
retraite. Voudrait faire partager le
bienfaits qu'elle a ressentis po

elle-méme, en particulier a dé

efA été suivi par un centre d
2greclassement professionnel. A su
uone formation en secrétariat qui |
aa fait comprendre que ce n’était p
salu tout ce qu’elle voulait faire
s«au grand jamais j'ai envie de m
uretrouver secrétaire derriére u

rordinateur a 55 ans aujourd’hui

eA été responsable de conduite

vchangement, la notio

uid'accompagnement lui tient a coe
aet se verrait bien accompagner d
. personnes qui ont des douled

echroniques pour aider a repreng

hconfiance en soi, a

de

prend

conscience Ses ressourcg

d@&ravailler comme bibliothécaire o
N étre professeur-documentaliste ¢
uvelle a toujours adoré e
esibliothéeques et aime le conta
ravec les jeunes, a eu d
rexpériences comme enseignante.
emilieu scolaire

eSette expérience s'est tres bi

lui convient bien.

ar

ct

es

Le

en
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personnes malades. Voudrditre
affiliée a une association, n
souhaite pas travailler a sdg
compte, car elle a toujours €
fonctionnaire de la ville de Paris
a l'impression qu'elle ne sait pas
vendre. Ne sait pas comment

prendre. Envisage de recontac
l'association ou elle a donné d
cours en bénévole il y a quelqu
temps, voir par la ville de Paris g
propose des activités, contacter ¢
associations de relaxologues;
commencé a réfléchir a un

plaquette de présentation de s

activité, a pris contact avec unehématiques de voyage a d

autre personne du club MCA q
s'est lancée dans une activité

sophrologie.

Veut retourner dans la haItI-empIois antérieurs d’animer dé

garderie d'origine et a da fai
plusieurs courriers a la direction d
ressources humaines de son ser

pour exprimer son souhait.

avec des gamines de 30 ans,
elogiciels que je n'aime pas Mais
npoursuit cette formation car el

téacquiert des compétences

skii servir pour la suite. A pensé
5'ylevenir  enseignante en histoi
temais sa fille I'en a dissuadée en
eexpliguant que les condition
esl’enseignement aujourd’hui ne so
Liplus celle gu’elle a connues.

egeut utiliser ses connaissances
distoire et son expérience d
evoyages a |'étranger pour propos

odes prestations culturelles sur d

limaisons de retraite privées. A en
dde transmettre des choses qui

plaisent. A eu I'expérience dans d

econférences sur des pays étrange
e eut avoir une aide pour se mettr
i@dn compte en étant exonérer
taxe pendant deux ans, peut avj
une aide pour acheter du matér
comme un vidéo projecteur.

Doit récupérer un listing e
renseigner sur le statut juridiqu

d’auto-entrepreneur, doit smettre

btlogiciels informatiques qui peuventune expertise, elle connait ¢

lggoposer une offre dservice qui
serait complémentaire aux Ssoi
edans un service hospitalier. El

epense qu'en tant que patiente ell

acontraintes administratives du poi
rade vue de la sécurité sociale.
Ui

S

e
lui

es

oir

iel

D

passée, et elle a donnéntiere
nsatisfaction au documentaliste.
eprocédé au rangement de 30
e lavres.

2A compris qu'il lui fallait faire une
nformation de bibliothécaire poy
pouvoir accéder a des emplois.
formation en cours du soir sur un
par I'Agefiph.

A fait des recherches d'emploi

pble-emploi, a été a Cap emploi.

A
00

r
A

réussi a se faire financer une

AN
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prospecter pour voir s'il y aurait u

demande, organiser des rend

vous avec des directeurs de mais
métiers pole " créer

au son

entreprisé.

a préparer ses conférences, doit

>

2Z-

on

de retraite. A été a la cité des

Criteres de choix
dans le retour a
'emploi, ce qu'on

veut/ ce quon ne

veut plus.

Ne veut pas travailler en libéral, ¢
elle n'a jamais travaillé dans
privé et dit avoir besoin d'un cad
sécurisant.

Veut retourner travailler dans sq
ancienne halte-garderie ou e
travaillait depuis 25 ans et ou elle
développé un travail d'équipe; ¢
plus devant partir en retraite da

quelgues mois, elle ne voudrait p

avoir a se réadapter a d'aut

modes de fonctionnement.

arA envie d'avoir une activité qu
el'intéresse et pour lagquelle elle sq

rereconnue. Sait que ce n'est p

nans. Est préte a prendre le risque
lese mettre a son compte. Ne cherg
gas a gagner beaucoup d'arge
lemais pourrait étre indépendant

nest préte a se déplacer méme
BProvince' C'est pas pour gagner d
eFargent [...] enfin je veux dire on

reste dans une normalité [...] c'e

pour faire ce que jaimepour le

faire avec mon coelir

facile de retrouver un travail a 55une structure ou

igrosse entreprise qui est ftr
I'on
d#umain. ne veut plus cour
nheures, veut écouter son rythme,
b préserver des
e@cupération.

e

oY
=3

i Elle ne veut plus travailler dans unévoudrait

asnpersonnelle. Veut travailler darn

travailler dans un

ppbibliotheque scolaire 0

suniversitaire au contact du public

respectgpas dans un service d'archives

heartout, ne dormir que quelquesseule dans un bureau comme elle|

se fait I'expérience dans un CD

plages deprécédent.

rl'on est trés isolé, ne veut pas étre

Obstacles au projet,

dilemmes

Ne sait pas trop comment s

prendre pour créer sa prop

activité.

'yPrise de risque pour quelqu’un qu

reoujours été salarié. Doit apprend

emploi du temps.

reelle. voudrait pouvoir démissionng

@A beaucoup perdu confiance erifficulté a trouver

un emplo

a travailler seule, se donner uUrpour tourner la page mais le progesu pas a parler de son handicap.

es

avec son entreprise n'est pas
terminé. est bloquée dans s
démarches.

srpérenne; ne sait pas si elle a intérét
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Rapport au travalil

Pendant son congé-maladie pens
a son retour a l'emploi et a sg
projet de relaxologue powpres sa
cessation d'activité, ca l'aidait a
battre.

La maladie ne la pas fa
spécialement réfléchir a son trav
car c'est une réflexion qu'elle avg

avant la maladie et depuis tr

longtemps (25 ans dans le mém&n suivant

poste): bn a progressé, progress
toujours cherché, observéA suivi

une formation sur I'hygién

relationnelle avec Jacques Salompas du tout faire un travail d

et a essayé de la mettre en ceu
sur son lieu de travail. Ne pense p
gu'elle accordait trop d'importang
a son travail dans sa viéc'était
équilibré™.

Est retournée voir ses collegues |
fois par mois, elle était attendu
Celle qui la remplagait lui disait:
marie, il faut que vous reveniez,
dégringole depuis que vous &t}
partie". Les nouvelles collegues I
ont demandé de leur parler
comment elle travaillait. Est resté
trés attachée a son équipe da

laquelle elle s'est beaucoinvestie,

aBon métier de vente de to
roperator a beaucoup changé

derniéres années et ne l'intéress

les logiciels avaient changé, |

t procédures n’étaient plus les mém
hikt il N’y avait personne qui avait |
hitemps de lui expliquer. N'était plu
bgentable pour son entreprise.
une formation €
e informatique et en se retrouva
avec de jeunes femmes de 30

p s’est apergue qu'elle ne se voy

VE@crétaire, elle s'est dit ce n'est

as n.
pas du tout pour moi
e

Se mettre a son compte |
permettrait d’aménager son emp
n%u temps en fonction de son état
e_santé. Elle pense aussi que si €
, fait une activité qui lui plait, elle s
‘asentira sans doute mieux et al

-4
eénoins de probléme de santé.

e
e

ANS

urCherche le bonheur dans le trava
resherche des conditions de travail

aie respect des individussoit

s@lus. A repris son travail, mais tolspréserver, ne veut plus de structu

eqrop impersonnelles. A envie d
egaleurs humaines au travail.
e

S

ANsS

nit

lls'est rendue compte petit a pe

le temps car elle était limitégans

assise: debout, bougeait pour

soulager, prenait sur elle.

A essayé des emplois de secrétal
qui ne lui ont pas convenu, car e
n'est pas formée pour cela.

a fait plusieurs stages dans d
bibliotheques qui se sont plus ¢
moins bien passés du point de V
des relations avec ses colléegues,
rend compte qu'elle est fatigable
qu'a partir du milieu de I'aprés-mi
elle est plus lente et moins efficag
ce qui Iui a été
souhaiterait pouvoir aménager s
temps de travail en fonction de

fatigabilite. A du mal a ne pa
s'endormir en début d'aprés-mi
un médicament provoque des effé
secondaires, le travail a I'ordinate]
I'épuise.

Pour compléter son salaire, e
donne des

cours  particulie

d'espagnol.

owju'elle ne pouvait pas travailler tout

ea ftravailler, alternait la position

reproche.

eson corps. A quand méme continué

iat

le

h

pn
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2ts
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et avec laquelle elle avait suivi des
formations communes pour
développer des facons davailler
communes. Un de ses collegues
compte beaucoup sur elle pour
guider les nouvelles collegues a spn
retour, mais ¢a lui fait un peu pepr
car ne se sent plus "les épaules
aussi solides", veut préserver sa
santé, veut prendre du recul |et
"passer le flambeau". son rdle était
de dynamiser I'équipe et d'impulser
de nouvelles maniéres de faire, pu

activités.

Divers

=

Trouvait des techniques po
apaiser la douleur, faisait des
choses avec un bras.

A été soutenue par son conjoint.

A obtenu la RQAHobtenu un
logement et la nationalité francais

Est en instance de divorce. Dgi

s'occuper de sa fille de 8 ans qu's

éléve seule.

o®

e
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Clara

Micheline

Danielle

Cécile

Vécu et rapport a la

maladie

A rencontré une super prise ¢
charge de femmes au niveau g
soins esthétiques, a trouvé u
association ou il y a une bel
écoute, n'avait pas eu tout ¢a pou
sclérose ou les malades sont t
isolés. Elle prend soin delle, 3
repose si elle en a besoin, fait |
choses a son rythme. Lors de
survenue de la sclérose en plaqy
elle a di gérer sa séparation d'a
son mari, s'occuper, de ses enfa
qui étaient petits, elle avait don
d'autres priorités a gérer, et dev

reprendre son travail & plein temp

crEtait extrémement fatiguée, a per
elseaucoup de poids, n'avait pas b
nenoral. avait les plaquettes ftr
ebasses. Avait envie de sortir po
leoir du monde. a rencontré d'autn
ramalades et ca lui donnait d
ecourage, car il y avait des femm
esrés volontaires. Avait des douleu
lalans le dos.

e8Y a plein de trucs qui vou
emccupent l'esprit [...] C'est un
nteoment fort dans votre vie par
cqu'il faut se battre et en mén

pitemps  vous étes dans

5.questionnement tout le temps,

questionnement terrible".

oce qui pourrait l'aider a accélérer
pguérison. A été trés active, s’
uinformée sur la maladie. A géré

esnaladie comme un projet, a cherc
ua mettre en place des ressour
ppour gérer les moments difficiles.

reeu chimiothérapie, radiothérapie,
opération. A eu recours aux soin
ssupport, sophrologie, acupunctu
a fait appel a I'homéopathie.

eApres les chimiothérapies, étd
datiguée mais pas malade. N'a p
levoulu que tout s’arréte pendant
umaladie. Se faisait livrer se€
elle se sentait en forme. Sq
objectif principal était de guérir €

se faire plaisir.

diPendant sa maladie, a cherché tplufannonce de la maladie a été

courses, ou faisait le plein quand

achoc. A eu une premiére poussée
stwvril. Lors de sa poussée, pendan

5gours, ne pouvait plus écrire, avd

hédu mal a se concentrer,
caaémoriser, avait des défaillanc
Amotrices. A eu des exame

fcomplémentaires en mai et en
stemps a continué a travailler.
€'Quand on apprend quon e

malade, on n’est plus soi-mém
it . . LA
enfin la conscience de soi-méme

Ofres importante dans la poursuit

la .

de la vie avec cette nouvel
S o1

donnée.

nA fait trés t6t une demande d
tRQTH et une demande de pensi
d’invalidité a la sécurité social
pourrait combler la perte de salai
si elle travaille a temps partiel. Vo
ces démarches comme l'acceptat

de ce qui lui est arrivé, et po
"assurer ses arrierés

Se veut constructive, cherche d

pour obtenir une allocation qui

N
en
t5
it
a
13
ns

re

on

e

re
it
on

r
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solutions pour améliorer sanien-
étre plutdt que les causes de

maladie ; c'est en veillant a sd

de fagon positive sur sa santé.

bien-étre qu’elle pense pouvoir agi

sa

=

=

Ce que la maladie 3

changé

|

voudrait changer d'orientatio

professionnelle; voudrai
transmettre aux autres des soins
bien-étre.

Est dans une démarche de réflex
profonde. La maladie a changé
fagon de voir les choses par rapp
au travail. Ne veut plus travaille
comme elle I'a fait, sans écouter s
corps ni sa fatigue, en prenant s
elle pour tenir au travail. Créer s
c'est aller

propre activité

I'encontre de ce qu'on demandeg
une secrétaire, a savoir d'étre u
exécutante et de rester discréte,
elle qui doit

c'est prendr

l'initiative.

NA perdu son poste antérieur. Perj
t qu'elle pourra plus étre comm
devant, se fatigue beaucoup pl
vite.
saonsidération, aucun
preconnaissance des 20 ans qu’ell
rpassés dans cette maison de retrg
ohle supporte plus qu’on lui fasse d
ucritiques injustifiées, il y a de
achoses qui I'insupportent, d’ou de
A conflits avec sa hiérarchie.
8e sent plus a I'écoute des autres
nplus sensible a la vulnérabilité d
ldersonnes. Est encore plus sens
vulnérabilité¢  humaine

fa la

notamment chez les personn

agées, se met & leur placéC'est
ca que je dois vivre'? Dit que la
maladie lui a appris a relativiser I¢
choses.

A redécouvert le plaisir de g

promener dans Paris.

sAvant sa maladie, envisageait
ereconversion comme consultante
ubilan de compétence en tant q
maintenant

salariée ; elle pen

0A le sentiment de n’avoir eu aucunegu’elle pense qu'elle n'aura pd

efeee lance, mais cette éventualité
itiait beaucoup moins peur et elle
esoit

pplus forte car elle a vaincu |
maladie, se sent plus a méme
eten sortir.

pA une plus grande hygiéne de v
bfait

, alimentaire, veille & sa respiration,

attention a son

es

eS

D

ed’autres choix que de travailler ¢

la possibilité d'étre plug

5 maitresse de son temps. Elle se g

hygiéene

Sqe s'est'pas mis la pressidnpour

ue - .
én a profité pour se reposer, faire

S,

"Veut travailler a temps partiel.
Ui

y
[...] Avant [.. ;] mes enfants étaie

en priorité, moi j'étais, bon me
en
aenfants, mon mari, peut-étre que

dans mes actions je les fais pas

enfants sachant que mon bien-é
et le bien-étre de mes enfants s
intrinséquement liés

Elle pense que si elle vit a sq
rythme, écoute sa fatigue, fait d
qui

participera a son bien-étre et

choses lui plaisent, ce
recul de la maladie. Elle ne cherc
pas les causes de sa maladie

cherche plutét améliorer son bien

e?echercher du travail tout de suite,

S(E)oint par rapport a sa maladie. Ne

veut plus se surmener au travail.

III . 7
Il'y a un changement des priorités.

deassais apres [...] mais aujourd’hui

presqu’au méme niveau que mes
€,

5

je

ser

fre

pnt

au
he

ais
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de

solutions que les causes, elle

étre. Elle cherche plutdt

veut résolument constructive.

jours a base de corticoides pour

1%® poussée ; depuis elle a

une autre poussée. A l'impressi
de fonctionner par phase de
étre performan

heures, peut

moins endurante qu'avant.

renoncer & avoir un ¢ enfant.

Veut étre dans le positif, se di
"c'est un mal pour un bién veut

construire  ses
prévision d'un état de santé g
pourrait se dégrader. [Besoin

sécurité tres fort].

Ce qui s'est joué
autour du
diagnostic; Rupture /

a vie antérieure ou

Son entreprise étai en liquidatig
lorsque elle a découvert son cang
A bénéficié d'un suivi
de

professionnel pour l'accompagn

par u
cabinet reclasseme
dans son projet. A continué sg

suivi méme pendant I

nAvait  limpression que tou

es'écroulait. Arrét brutal du travai
n Coupure compléte avec le trava

N\ faut avancer dans linconn

er
sans savoir ce qui va arriver Se
n

I Se faisait livrer ses courses, a p
.une femme de ménage. Ne voul
ilpas trop changer le quotidien av
) ses 3 grands enfants. S’est toujo

montrée forte.

ce

ridl’avait jamais eu d’interruption d
pitravail depuis qu'elle est entré
eclans la vie active, ni pour maladi

rupture.

Avait entrepris une reconversig

A eu un traitement curatif de 15

traitement palliatif pour prévenir

une dynamique de vie, elle a du

(2]

DN

2
te

pendant 2 heures puis va se sentir

épuisée ; globalement elle se sent

La maladie est venue courcircuiter

fondations €n

<

e

1%}

e

e

unsi pour chémage, c’est donc ume

=]

5 posait beaucoup de questions sur

avant l'annonce de sa malad

o
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pas?

radiothérapie. Concomitance d&
maladie avec son licencieme

économique.

nf'exemple des personnes qu'el
rencontrait lors des soins.
Avait

quelques contact

qui 'appelaient.

qu’elle allait devenir. S'appuyait siir

téléphoniques avec des collegyes

e

ur

Venait de faire une licence €n
ressources humaines et était
CDD.

Devant le peu d’humanité de son
chef qui lui a reproché un coup de
téléphone personnel, elle a mis fin a
son contrat.

A trés vite demandé la RQTH
une pension dinvalidité pour
pouvoir bénéficier des avantages
qui sont liés a ces statuts, par
exemple avoir accés des emplois

réservés dans la fonction publique.

Etapes par lesquelles

les gens sont passeés

U7

A eu de la chimiothérapie, a é
opérée puis a eu de la radiothéray
Puis a eu des complications suitg
la chimio et a eu des neuropath
aux pieds, puis a fait des calcu
rénaux.
Puis a eu l'autorisation de reprend
son travail d’abord en mi-temp
thérapeutique pendant 6 mois. N
pas obtenu [laffectation qu’ell
pas avoir de choix. A voulu se fai

prolonger son mi-temp

thérapeutique, cela lui a été refusé

souhaitait, a eu I'impression de nesouvenirs de cette période. Dit av

isoins pendant 1 an; a interrompu

auivi ave son cabinet d
eseclassement mais a gardé (
Izontacts réguliers avec certain
personnes du cabinet.

ré mis en place beaucoup d'activi
sde bien-étre pour aider a la guéris
'@t s’est organisée des week-er]

p chez des amis pour garder de bg

egéré sa maladie comme un projet,

2. pourvoir reprendre trés vite sg

travail et a eu un contre-coup av

une période de grandatigue, des

A mis son travail de c6té durant IesA été mise en arrét maladie pour

5 A la fin de soins a I'h6pital, pensafitaussi

Isubir une ponction lombaire, qui
eété assez traumatisante. A trés mal
esupportée le traitement, était tres
efatiguée. A eu un traitement curayif
a base de corticoides pendant
gours. Puis a eu un traitement

opalliatif depuis; n’a plus el

dd'autres poussées mais a pu [se

reentir  fatiguée de facon tres

vifluctuante et imprévue. Maintenant

elle se sent beaucoup mieux. Avait

une géne a Iceil—
nimprévisibilité de la maladie. Avait
ebesoin de faire une sieste tous |es

a

apreés-midis, n’était pas préte




AR

difficultés a se concentrer,
problemes de mémoire. A

différer sa reprise
sentiment d'étre dans

cotre la maladie; elle
pour reprendre vite son travail

qu’elle s’écoute.

degetravailler.

d’activit
professionnelle. Jusqu’a la, avait
la bataille

ava|

elle a pris conscience qu'il falla

Mais c’était motivant

Upour elle de se dire"tu vas

|e Y n
d’assurer tes arrieres.

tAvait commencé un processus

LpPilan de compétences =

avec son patron,

demandeuse d’emploi ;

pour parfaire sa reconversion.

reprendre le travail et tu es en trai

tendance & se mettre la press c)rnéorienta'[ion avant sa maladie :
cong
tformation pour faire une licence d
ressources humaines, puis acce
un CDD, puis tombe malade, se f
licencier car elle est en désaccg
puis devie
recherc

des formations avec pdle—empl

Activités durant la
maladie et réle/ au

projet

Fait du yoga depuis longtemps et
forme a l'enseigner. Se forme a
massages ayurvédiques. A f
longtemps de la danse, mais ne p
plus en faire. Connait bien sg
corps, a une expérience d

activités autour du corps.

sA eu trés peu d'activités. La sel

xchose qui lui donnait la forc
nit'avancer c'était d'aller marche
eltassait du temps a élaborer ¢
nmenus équilibrés, pour privilégie
ete fer, les sucres lents pour
reconstituer au mieux, s'e
renseignée dans des livres qu'e
avait chez elle. Allait faire se
courses. Avait trouvé un rythme ¢
rituels dans

vie, avait des

journée. Voyait quelques ami

e reclassement professionnel. On

s&n  bénévole un

stcompétences avec un membre

sMCA. A participé a des groupes

achuan, sophrologie,

Prenait les transports en comm

IéA repris contact avec son cabinet

ra proposé de faire une prestatipfes apres-midis.

esuprés d'un client du cabinet. Po

llelub MCA. A participé au cluh

lgparoles, a fait du gi-kong, taic
massagg
5.acupuncture, des ateliers d’écritur

rse faire une expérience, a entrepriBaisait les courses, le ménage,
bilan  decuisine, tout a tourné autour de

dfamille
'organisation de son mariag

et s'est

dePendant 3 mois, a consacré

Ui la suite de se chimiothérapie travailler a la bibliotheque.

d®ans les premiers temps, était ti
ufatiguée, et faisait une sieste to
A adapté s(

urythme a celui de ses enfan

occupée d

nitemps a la préparation de s
pg;0Ncours ; avait mis ses enfants 3
ecantine et au centre aéré et all

o)

DN

a

it
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pour aller faire sa chimio, ¢a I
du

lorsqu'elle était trop fatiguée et g

faisait voir monde, sal
elle y allait en ambulance. A été
des réunions pour le maquillage,
quelques groupes de paroles,
allait pour avoir des contacts.

rencontré une psychologue ma
c'était trop douloureux. aval
controles (IRM, échographie, pris
de sang...). S'est promenée dg
paris, a redécouvert la capitale,
pris des photos. S’émerveille d
beaux paysages'je trouve tout
beau!". A participé aux clubs
MCA pour échanger avec d'autrg
sur le retour au travail. L'exempl
des autres lui a donné l'idée de fa
un bilan de compétences ou u

VAE.

beaucoup d'examens médicaux, demgoisses

fmais pour avoir aussi de bo
tsouvenirs e cette période.
de

le

&Elle s’occupe de [l'accueil

aouveaux malades pour
ynontrer qu’'on peut bine s’en sort
Aet étre gai.
id 'expérience de la maladie, I'a ren
t plus @ méme de pouvoir écouter
dun  malade
enotamment par rapport a la repri
ng’un travail.

a

eS

ne

is’organisait des week-ends chez deBit qu’elle a toujours eu besoin d

ndaire des projets pour ne p

déprimer et" ne pas penser a|

S
choses
Ur

irfonctionner de cette fagon-la 3

négatives a  déja
moment du déces de son pére qu

deIIe avait 18 ans.

eSRecherche d’informations sur s

| droits avec le statut de RQTH et

Sgél quoi donne droit la pensig
d’invalidité.

Nature du projet,

démarches effectuée

Voudrait  travailler dans g
secrétariat a mi-temps et faire d
Pmassages sur l'autre mi-temps.

entrepris une formation dans

en charge. voudrait développer pg

les malades de sclérose en plaq

domaine, essaie de la faire prendria continuité mais sur un pos

Aimait son travail, le contact ave
efes personnes agées, a toujours
AIn intérét pour le social ; pensa

cepouvoir reprendre son travail da

uallégé, mais s'est heurtée au re
uele sa DRH. Est fonctionnaire.

elemande comment sortir de

cA commencé un projet d

d

ncompétences, juste avant de tom

nitconsultante en bilan

usconomique.
A été en contact avec des cabin

avec

des soins supports comme il

emalade et suite a un licenciemgnthoses

desformation courte en bilan d

e"ce qui est trés important, c’est d

egaclassement professionnel comimeontinuer a faire des projet ; [...] je

epense que faire des projets
beontinuer a vouloir construire dan
dans n'importe quel
situation, ca permet d'éviter |

edépression”. Voudrait suivre uneg

AS

x

AU

and

LS

=]

D

cal’outplacement
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existe pour les malades du canceposte qui ne lui convient pas d

A fait beaucoup de démarchegout; envisagede partir enretraite

administratives et juridiques po
savoir comment monter son proj
de massage. A trouvé un réseau
aide les femmes a faire un projg
envisage de créer une SOCié
coopérative, une Scoop, et q
permet d'étre salariée. Ou pen
s'associer a un collegue qui a d
créé sa structure. A fait un
demande de RQTH.

ranticipée, ou de demander a fa
eune formation pour devenir AM
gou aide-soignante, un bilan ¢
stcompétences ou une VAE; H
tenéme  temps, elle  sait  qu
uphysiquement elle ne pourra pl
skaire les taches dune aids
Bjaoignante. Contacte les syndicats
ePour sa retraite, envisage

s'engager dans une activi
bénévole aupreés d’enfants malad
ou ‘adultes atteints de Alzheime

voudrait avoir une activité dans

aussi visiter la France, sortir vo

des expositions

social et se rendre utile ; voudraiplusieurs expériences de plal

travail. A fait elle-méme urbilan

rele compétence en 2006. Son prd

ea des professionnels en exercic

n' je me voyais bien a leur place?.

d’intéréts, de personnalité).

egersonnes malades. N'est p
;psychologue, mais connait bien |

erouages de l'entreprise, a ¢

irsociaux, a expérimenté elle-mén
le bilan et la maladie. Pense que S
expérience de la maladie peut é
une valeur ajoutée. Ce q
l'intéresse c’est de redynamiser |
gens professionnellement, les aid
a reprendre pied dans le monde

travail, car elle sait que ce n'est p

d’en changer. Pense qu'il y aurg
aussi un travail de préparation au
des équipes en amont a faire pg

aider a I'accueil de la personne.

uconsultants qui lui ont parlé de leprcompétences pour enrichir son C

esuivi une formation au bilan decohérence avec ses compéten
uscompétences, plusieurs formatiopantérieures.

-sur  des tests (questionnairesors de son congé-maladie, ét

d&/oudrait proposer une prestation deontréleur du travail ; s’est inscrit

ébilan de compétences pour desu Cned pour préparer ce concoy

facile de reprendre une activité ou

Est suivie par un Capmploi, a fait

jetes démarches pour que

P s’est construit dans l'identification formation soit prise en charge. Etait

edéja dans l'idée de se réorient

dans un travail qui lui plaise et &

dans l'idée de tenter un concours

eenvisage de le repasser. A fait u
sildemande de RQTH.

n¥eut se spécialiser dans |
neessources humaines, dans l'idée

Ofalorisation de I'humain dan

fre "
I'entreprise. a toujours été attiré
]

egar des métiers d’aide aux autre

d}J/eut se spécialiser dans

agéorientation en cours de carriére

) cet intérét est motivé par sa prog

litexpérience d’avoir eu envie de

Lggorienter vers 30 ans :on n'a pas

wnvie de faire a 20 ans ce qu'on

abl'a pas réussi le concours mais

e?ider a se valoriser et a s'épanouif.

sa

er

n

ces

it
de

D

£S,

a

envie de faire a 30 ou 40 ou 50 ar[]s,




je crois qu’ona envie d'évoluerf...]
je trouve que c’est intéressant de
changer, de seeconstruire, de voir

un autre domaine, et de s’en donrjer

les moyens

Critéres de choix| ne veut plus travailler comme uneAurait voulu avoir un poste allégéVoudrait reprendre a temps partietherche un emploi a temps partigl.
folle. Veut trouver un métier ou elledans son service antérieur. Aurgipour ne pas retomber dans |l&herche une sécurité de I'emploi et

dans le retour a ne veut pas subir de stress maigoulu transmettre son savoir-faire| goression et le stress. Le fait deenvisage de passer des concourg de

I’emploi, ce C{U’OI"I donner du calme aux autresdes collegues débutantes. Voudrairavailler a son compte Iyila fonction publique.

développer des activités autour daravailler en équipe et dans |epermettra de gérer son temps |[d& maintenant un certain nivegu
veut/ ce qu’on NE€| bien-étre corporel. respect des personnes. Veut pouvoiravail. Mais aurait souhaité urjed’exigences par rapport au marché

étre a I'écoute et dans l'attentignsécurité de I'emploi avec un statudu travail et ne veut plus
veut plus.

aux personnes &gées, car ca| lde salariée. " chambouler sa vie pour le

renvoie a la facon dont on pourraitNe veut plus avoir des réunions tgrd

. _ o . . travail"'. Elle bénéficie
la traiter plus tard : 8i on vous| le soir, ni subir lapression dune

. lus tard o d’indemnités chémage qui Iui
renvoie [ca], plus tard vous vousgrosse entreprise * quand on a| ]
dites " c'est ca que ie dois vivre 2 b permettent encore de les maintenir.

caquel " ["traversé ¢a, on prend une certain
vous vous tirez une balle dans |la

mn
hauteur . son compte.

eA décidé finalement de se mettrel a

téte ! [...] c’est pour ¢a que jen
tire quelque chose de ¢a, c'est ga

qui me fait tenir".

GTE

Obstacles au projet, difficulté a trouver un emploi a mi- Pense qu’elle avait la possibilité deDoit  réussir  se entretiensN'a pas d'expérience dans |e
) temps + créer sa propre structurel eeprendre  des études et e’embauche avec le cabinetdomaine ou elle postule. Elle vet
dilemmes développer son activité. Difficulté pprogresser dans sa carriere, maioutplacement qui lui fait une travailler a temps partiel et ne sait
suivre la formation aux massages’'a jamais eu I'énergie proposition. Doit réussir les pas comment ce sera pergu par |les
qui est loin de chez elle et qui gst’entreprendre  une  formation,prestations qu'ils lui ont confiées. | recruteurs.
fatigante ; se rend compte qu’ellen’aime pas rester assise. Devait

ne peut pas suivre le rythme desravailler pour élever sa fille.

week-ends tel qu'il est prévu, ddqitDifficulté a trouver une issue a trojs
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étaler la formation dans le temps.

ans de la tetrain'est pas

prioritaire pour obtenir une

formation. A du mal a faire des
choix.

Si elle demande une

anticipée, doit voir si cela releve de

incapacité, de linvalidité ou de

I'inaptitude.

retraife

Rapport au travail

ne veut plus subir le stress
I'entreprise. lors de sa premi¢
maladie, a repris son empl
antérieur, I'a dit a son patron mg
celui-ci  oubliait qu'elle étai
malade. Etait happée par le rythn
des autres, prenait sur elle méme
elle était trés fatiguée, dormg
beaucoup le week-end. Voudra
rester a I'écoute de ses besoins
peur de reprendre les "mauvaig

habitudes".

déN'a pas voulu revenir a son trav
rgparce qu'elle ne voulait pas
bimontrer

nai elle pouvait reprendre le travalil

itque c'était trop tét.
itAvait une trés grande appréhensi
otde reprendre, de se dirge"ne

epourrais plus étre comme avardt

isnauvaise mine. Avait une visiteproblémes

médicale tous les 6 mois pour voirdéfendre les intéréts du personn

si chaque fois le médecin trouvaidans son nouveau métier. A

aussi parce que le personnel

beaucoup changé depuis son départ.
pensait pouvoir retourner dans spn
service comme agent hospitalier.

voulait étre sur un poste allégé. A

été affectée dans un

d'Alzheimer; a refusé, puis elle |a

été affectée dans un service

restauration collective qui ne Iui

plait pas du tout et pour lequel elle

niDans son travail antérieur,
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Annexe 6 : Quelgues comptes-rendus des clubs MCA 2
% MCA 2 Compte-rendu de la séance du 17 /5/2011

Présentes Suzanne, Kathleen, Micheline, Christelle.
Excusée Francesca.

Etant donné que Micheline et Christelle rejoigniengroupe pour la premiére fois,
nous faisons un tour de table, ou chacune expoge'eke a envie de dire de sa situation.

Deux personnes sont en situation de travail etemps thérapeutique, qui ne semble
pourtant pas une situation idéale. Les personmed pas pu choisir le poste ou elles ont été
placées et se retrouvent sur des taches qui riatésssent pas et qui nuisent a leur moral.
L'une d'entre elles dit: "je vais y laisser ma pestuprend des cachets pour tenir et étre plus
calme. Une autre est actuellement en arrét enepaotir cause de dépression; elle est aussi
sous anti-dépresseurs. Elle redoute la repriseraliait qui approche. Elle a le sentiment
d'avoir été "mise dans un placard". Evoquer céi@tson est source d'émotions.

L'impression globale est qu'il n'y a pas de reamssance de la maladie dans
I'entreprise, ni d'alléegement de poste spécifidiiesi, une personne atteinte d'une affection
respiratoire, en étant de par sa fonction en coraaec des patients eux-mémes malades,
risque de contracter un virus ou d'en transmef@iiest elle-méme qui, en négociant avec ses
collegues, doit gérer ce risque, en evitant le axn@vec certains patients. Pour trois
personnes sur quatre, les postes sur lesquelsseliesaffectées, sont des taches répétitives,
ennuyeuses, sans possibilité de nouer des comatisins. Une autre n'a eu d'autre choix que
d'accepter un statut d'invalidité plutét que deaereléguer a un travail de bureautique.

De ce fait, les personnes sont en recherche éumation ou d'un autre emploi pour
évoluer. Mais on ne peut demander une formatiomdjua est en mi-temps thérapeutique.
En outre, chercher un emploi a mi-temps n'est pasecfacile et n'est pas forcément bien vu.
Les contraintes financiéres personnelles font gi€st pas facile de changer de poste et de se
mettre ainsi en position d'insécurité.

Une autre personne est en mi-temps pour invalidlié a le sentiment d'étre moins
considérée que les autres. En effet, cette situagofacilite pas l'intégration dans une équipe,
car on est moins présent et il y a toujours un@isig larvée de la part des collegues de
profiter de la société et de la situation. Le rdgaes autres, et méme celui du médecin du

travail parfois, n'est pas forcément bienveillant.
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Nous abordons aussi la difficulté de faire un ghdé formation ou d'élaborer un
projet, quand on se demande si on ne risque papeddre plus que d' y gagner quelque
chose. Pour certains, faire un choix est insoutenabautres éprouvent des difficultés a se
projeter; d'autres ont déja fait différentes dérmescqui se sont révelées infructueuses;
d'autres ont des idées (comme mettre a profit gparence et son ancienneté dans un poste
pour faire de la transmission aux plus jeunes)srtes conditions de réalisation ne sont pas
toujours faciles a opérationnaliser. La questiantrede ne serait-elle pas de voir comment on
peut aménager ce qu'on a pour pouvoir préservears# dans les conditions de travail qui
sont les noétres? Quelles stratégies alors adopter?

Une personne dit qu'elle parvient maintenant ativéser, a prendre son travail avec
distance, a se moquer de ce qu'on peut dire oepelale. Mais n'est-ce pas au prix de
risquer d'enfermer en soi des choses qui rongefiind&rieur? L'une dit avoir aussi besoin
d'expulser son ras-le-bol.

Aussi la solidarité, I'entraide qui peuvent setreeen place a travers ces réunions
d'échanges peuvent étre des moyens "pour ne paisser abattre”, car parfois, le soutien par
les proches et la famille, n'est pas non plus togjau rendez-vous.

Comme nous l'avons dit pour la précédente syntloesepmpte-rendu n'est qu'un apergu non
exhaustif de ce qui a pu étre dit et pourra étrecudé, voire complété par d'autres

interprétations lors de notre prochaine rencomtmaardi 31 mai a 18h.

% Compte-rendu de la séance du 14 /6/2011

Présentes Suzanne, Kathleen, Francesca, Christelle, MichgMmarie.

Sans nouvelle de Carole.

Nous abordons la question de comment tenir alaitrawalgré les séquelles de la
maladie, car beaucoup restent fatigables aprésplase. Les personnes trouvent parfois des
“ficelles” pour s'épargner un peu. Utiliser lescagacis clavier a I'ordinateur permet de se
fatiguer un peu moins et d'éviter les tendinitesidvtes ficelles se construisent au quotidien
au gré des découvertes techniques que I'on peatdbavec l'aide des autres. Le fait d'avoir
une surcharge de travail permet a court terme dersteer sur la tdche et de ne pas prendre en
compte son ressenti.

Il'y a des taches qu'on ne peut plus faire comvaata porter les enfants, ramasser
des jouets, animer certaines activités, on est lphius.. parfois, on peut demander l'aide des
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collegues, mais cela a un colt: se sentir dimirigéawis d'eux, se sentir géné de toujours
devoir demander et craindre de déranger. Le cdllpeut étre compréhensif, notamment
quand il est au courant de la maladie qui a afféat@ersonne; mais il peut étre aussi
indifférent et reprocher la lenteur d'exécutionu@mt les collegues oublient que si les
personnes sont en mi-temps thérapeutiques, cepasgpar libre choix mais parce qu'elles
n'‘ont pas recouvré une santé optimale et qu'adlessfatigables.

Certaines personnes n‘ont pas d'autres choix guenir au travail pour gagner leur
vie et payer le loyer. Lorsque la tache ne répoadacun intérét personnel, c'est un travail de
chaqgue jour que de se motiver pour y retourneactivité professionnelle est alors vécue,
apres la maladie, comme une triple peine. Pourésepver et contrebalancer I'absence de lien
social en milieu professionnel, les personnes pauwgestir sur les activités et les relations a
I'extérieur.

Certaines ne voient pas d'issue et ont du malpacgeter dans l'avenir. L'age peut étre
ressenti comme un frein par rapport aux chancgsodeoir obtenir une formation. Méme si
tous les obstacles ne sont pas dus a la maladiea(dles traits de personnalité qui étaient la
avant), cependant la maladie renforce le manqumaigance en soi, ce qui ne facilite pas les
démarches.

Devant les obstacles qu'oppose la société a l'axadss formations (délai trés long pour
obtenir un congé formation, financement des foromatinon pris en charge par l'entreprise,
peu d'offres en interne), on peut faire appel gd#foh méme pour des formations longues et

penser aussi a la mobilité en interne.

Thémes discutés lors de notre réurtion
1- La question du retour au travail

Les traitements de la maladie et I'état de sant&gr@ conduire a une suspension de
I'activité professionnelle pendant un temps plusrmins long. Deux cas de figure ont
été évoqués :
- a la méme place : le retour au méme poste, dam&ine équipe, avec aménagement
du temps de travail (mi-temps)
Ce retour conduit & comparer : avant/apres, ca ghangé/ ce qui est pareil.
Cette comparaison est faite a la fois par la pemajui revient au travail et par les
collegues : désir et crainte du changement.
. " Je ne peux plus faire comme avant, porter lesn&faamasser les jeux, des

activités qui demandent de la force physique
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. " Je suis retombée avec mes anciennes colleguest§’'dien accueillie. Elles me
disaient : vivement que tu reviennes, que ¢a soitrae avant. Je me disais, Oh la la !
Il faut que je garde du recul, c’est pas a moiide comment ¢a doit marchet !

." L'ambiance a changé, elle est différente de aglie javais mise en place. J'étais

I'adjointe de la directrice, javais mis en plaaabicoup de choses

- le déplacement : autre service, autre métiergauctivités.

Le reclassement sur un poste « allégé » peut Btfaitearés pesant, notamment quand
il n’est pas choisi mais imposé, et que la nouvadivité est pénible ou sans intérét,
loin a la fois du métier d’avant et des aspiratiprifessionnelles.

. " Jai repris mais pas dans mon service de soirgjiga la restauration : quand on
revient d’'une maladie et qu'on vous met sur un @a@dkegé comme ca! On a une
triple peine : la maladie, le déplacement imposéjes relations humaines avec les
autres, avec la DRH, nulles!

. " Je suis au placard. Ca m’ennuie profondémentaig tvavailler parce que ca paye
le loyer'.

." Je travaille aux archives, c’est pas mon métiatémrt. Ca m’a tété proposé car la
reprise de travail était possible a la conditiore ge n'ai pas de contact avec les

malades. J’'ai méme pensé me faire expertiser gonauver mon poste d’infirmi€te

Le retour dépend de l'avant: de la qualité deatimis avant et de I'entretien de
celles-ci pendant I'arrét de travail.

Le retour est aussi synonyme d’une évaluationédgiilibre/ déséquilibre entre
contribution-rétribution : ce qu’on a donné de aoitravail pendant une longue durée
("ca fait 20 ans que je suis dans cette Baitedepuis 40 ans dans la Villg / ce
qu’'on regoit en retour en terme d’écoute, soutieienveillance, aménagements
négociés ... L’arrét de travail peut se révéler comue rupture d’appartenance :
" aprés tant d’années, dans la méme structure, eacbre écrire 3 lettres pour
demander a revenir a son poste ! Quand on est mmelsanté, on ne se met pas a la

place des autres. Faut quémander ! Et tous les$ ggorecommence

Le désir de retour au travail :

- la nécessité financiére de travailler
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- le refus de l'invalidité

- le désir de reprendre la main sur sa fin de pascprofessionnel quand la maladie a
arrété le processus brutalemefimon probléme de santé, ca a été brutal. Il ne me
restait plus que 4 ans a faire. Ca a été une #timtr par rapport a ma carriére.
Quelque chose de violent ! Je voulais - méme peurde temps- terminer, finir cette
vie professionnelle

- le désir de transmettre, de passer le relamstdr des traces via cette transmission.

Construire un projet :

- explorer ce qu’on aimerait faire : activité réilee :

. transmettre son métier : permet la continuitésd@nchangement, la compatibilité
entre attachement au métier/ difficultés de I'egerc

. s'occuper des autres : tutorer, former, soigaieer ...

. se former : le désir d’apprendre, d’'une actipit@ir soi, se faire du bien, prendre soi

de soi, se qualifier

- explorer le champ des possibles : activité prosype :

. chercher des informations = voyage dans un |lathei

. comparer le$offres’ = colt, accessibilité, débouchés des formations

. enquéter en interne sur les activités compatitles la santé et ses compétences et
ses désirs"j'ai été étudier les pratiques actuelles sur legala éditorial. Ma collégue
m’'a dit, oui, tu peux le faire. Il faut que je poge et qu’ils acceptent

- construire des stratégies de prévention des dbsta

" faut trouver le bon moment pour voir le chef, batcepté

construire des arguments pour justifier la demandeprésenter comme bénéfique
pour I'entreprise, le service, I'hdpital.

. proposer ou attendre qu’on nous propose ?

- le projet (suspendu dans sa réalisation) pewtrsaussi a supporter la situation
actuelle sans la transformer : une sorte de réue demain meilleur ? est ce que le
projet peut en fait immobiliser ?

L'immobilisation :
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. par la maladie " avant la maladie, j'ai fait plein de choses. Etalemaladie, je ne
suis comme figée.
. par les obstacles auxquels on se heurte, desritims, des refus

. par le réve ressassé ?

3- Compétences acquises par la vie avec la maladie :
. repérer et interpréter des signaukméme pour faire la vaisselle, 'éponge me
tombait des mains. Je voyais bien que ca n’allag. pJ’étais fatiguée, mais pas
normalement au sens ou on remonte avec du repaisdif’aux médecins, ¢a va

pas ! Eux disaient, c’est normal ...Et c’est moi guais raison !

. ajuster, modifier ses maniéres de faitgai repenseé a la question : comment on tient

au travail. En dehors du siege ergonomique, j'grigpseule des raccourcis pour
utiliser le clavier, éviter trop de sollicitatiodgs bras, des poignets. Mais il doit y en
avoir d'autres. Pour les tableurs aussi, il doawir des moyens d’économiser des
mouvements des bars. Je vais voir au service fimandls utilisent excel, ils

connaissent bién

4- L’épreuve de la dépendance : avoir & demander.
. he pas oser pour ne pas déranger
. demander de l'aide et le justifier = se dévoiler

. se sentir diminué, dans l'incapacité de fairdeseu

5- Masquer : ses paradoxes :

. veiller & son look, se maquilletfne pas se laisser aller. " on le dit a Curie,
attention a vous, a I'estime de $0i' je me maquille pour cachér

. décalage entre ce qu’on éprouve et ce qu’on rmohftai toujours bonne mine, mais
méme quand ¢a ne se voit pas, je souffre

. désir d’effacer les traces de la maladie de laffsance et désir que les autres

comprennent ce qu’on éprouve.

6- Les conseils du groupe :
. échange d’informations sur les dispositifs, msfations, les démarches
. « Se préserver »

. « se faire du bien »

324



. légitimer les projets, les attentes des autres.
. résister : opiniatreté, ne pas lacher

. démultiplier les pistes, les recours.

% Compte-rendu de la séance du 20 /9/2011

Présentes Suzanne, Kathleen, Micheline, Marie, Carole, Eesca.

Excusées Christelle

Des nouvelles Christelle ne pourra plus a priori se joindr@@us cette année, car elle a
entrepris une formation sur le handicap dont unndedules se déroule le mardi soir.

Nous faisons le point sur ce qu'il s’est passérmhiacune durant I'été dans la sphéere
professionnelle.

Certaines personnes sont en but a des situatiofespionnelles qui n’évoluent pas ou
peu.

Il est difficile de se projeter dans l'avenir qdala situation de travail parait sans
perspective ! je ne sais pas quel projet me pbrtea fatigue est d’autant plus grande que le
contenu du travail parait sans intérét. L'énergigchique dépensée a tenir au travail, conduit
a 'immobilité ou a I'indécision et n‘aide pas &réaface a certains dilemmes.

Se résigner a partir en retraite ou pas ? Fairadlameande d’incapacité de travail pour trouver
une issue ? L'institution semble si peu reconndétnmaladie que la personne se sent poussée
vers la" porte de sortié. Pourtant cette issue ne semble guére satisfaigauir I'individu :

" Jai pas fait 20 ans dans ma vie dans cette etgeepour en arriver la"l. Chacun
souhaiterait finir sa vie professionnelle « en hamia », juste rétribution des années de travail
consacrées a l'entreprise. Sentiments de ranccediingistice sont mélés. La maladie est
vécue comme pénalisante. Les personnes oscillére das moments de découragements et
des moments de regain d’énergie ou elles ne varraias se laisser faire et ne pas perdre
leurs droits ' hier javais déposé ma demande de retraite, ietgiessi a intercepter la feuille

et a la reprendre ce matin

Prolonger le mi-temps thérapeutique ou pas? IBbcdu mi-temps empéche d'avoir
acces a des formations et donc de pouvoir envisager évolution professionnelle. Et

pourtant comment s'imaginer reprendre a plein taimpsactivité qui pese tellement?
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D’autres directions des ressources humaines nedig pas compte des préconisations
du médecin du travail et ne veulent pas entendmdeétre au travail, sous couvert de la
maladie : " - vos difficultés, c’est a cause de votre malag@s du travail! — pas
seulement!. Les modifications de taches n’ont lieu qu’a largeaet prouvent que rien ne
changera pour la personne, d’autant plus gu’urutearent est prévu sur des fonctions qui
auraient pu lui étre attribuées.

Une autre personne témoigne d’une reprise duitragemonieuse, car le collectif de
travail a réfléchi et validé 'aménagement de palgtda collegue. Elle est dispensée d’accueill
le matin, elle ne peut pas porter les enfants, redlgeut pas changer les couches. En contre
partie, elle peut proposer des activités et vatttaes une documentation qui sera utile a tout
le service. On voit ici que la réorganisation dav#éil d’'une personne a un impact sur le
collectif. Mais la bienveillance des collegues sEmbirectement liée a I'existence d’un
collectif de travail qui préexistait a la nécessi#ménager le poste de la personne. De ce fait,
son retour a été préparé de longue haleine.

La mise en application des régles d'aménagemenpatges de travail dans le cadre
d'un mi-temps thérapeutique semble dépendre du Viooroir des ressources humaines
internes a l'entreprise. A contrario de la situafoécédente, une personne déclare que si elle
demandait un aménagement de travail, il ne sesaatrpspecté. La suspicion régne dans le
collectif. Ses anciennes collegues qui la rencohpensent qu'elle est "une planquée"; quand
on la voit refuser certaines taches, les réflexfosent "c'est quand que tu vas faire ci? C'est
quand que tu vas faire ¢a?".

Cette absence de bienveillance et de prise en teonp mi-temps thérapeutique
s'inscrit dans un fonctionnement de travail otelatron humaine et I'attention a l'autre n‘ont
plus de place, alors méme qu'on est dans uneuiistithospitaliere: "Vous voyez les filles,
c'est des robots... j'ai I'impression que c'estrigh&haplin, les temps modernes! Je me dis
c'est ¢ca I'numain!". La perte de sens du travdidesitant plus insupportable, qu'on a connu
I'épreuve de la maladie. D'ailleurs, la préservatie soi est peut-étre ce qui guide in fine
I'action des individus et qui leur dicte les linsitéu supportable: "je ne veux plus mettre ma

vie en danger" " j'ai du mal a supporter le traeaik archives, je me suis mise en arrét, je suis
épuisée...".

Nous revenons aussi sur la lourdeur et la comi@leles démarches que doivent faire
les personnes pour accéder a une formation ou pioem
- Démarches pour pouvoir obtenir des aménagementsudsus dans une formation et

diversité des services a contacter.
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- Démarches pour postuler sur un emploi réservéranailleurs handicapés
- Démarches pour obtenir le financement d'une ftiomaar I'Agefiph.

Nous évoquons la question des stratégies a adagerinformations contradictoires,
de I'ambiguité des termes utilisés par les admatiehs et qui pourraient étre mal interprétés:
la réduction d'activités du fait d'un handicap ais she devrait pas étre un empéchement a
I'exercice de la fonction de bibliothécaire. Toutess interrogations sont des sources
d'inquiétude forte pour les personnes dont le devest suspendu a ces demandes, le
handicap venant parfois se cumuler a d'autrescdifis comme celles d'étre une mere
célibataire seule avec un enfant et d'origine g&em Les personnes doivent alors traiter de
front différents dossiers, dont I'aboutissementutedépend souvent du reglement de l'autre.
Un projet longuement mari et qui fait sens pernmetehir et de persévérer : "il y a 3 ans, je
n'‘étais pas centrée, je ne savais pas commentent@r aujourd'hui j'ai choisi cette

formation, c'est ¢a qui me passionne”.

% Compte-rendu de la séance du 17/1/2012

Présentes Clara, Carole, Anne-Charlotte, Micheline
Excusés :Paul, Sofia, Cécile

Sans nouvelles de Marie, Abdel.

Les échanges commencent a partir du projet r@étené des participantes de créer sa
propre structure. Ayant une longue expérience tabsurisme et les voyages, elle envisage
de proposer a des maisons de retraite privéesadsrences-débats sur un theme culturel ou
historique pour leurs résidents. La personne desmpéice a son entourage, d'un carnet
d'adresses fourni de maison de retraite et le pylglientiel semble exister. L'investissement
financier pour ce projet est moindre. L'idée de tapdes exposés avec vidéos ou photos a
I'appui sur des pays qu'elle a visités enthousidanpersonne et vient contrebalancer I'ennui
et le manque d'intérét qu'elle éprouve en suivaetfarmation en bureautique dans le cadre
de son reclassement professionnel.

L'idée de créer son entreprise séduit plusieunticgmantes. C'est la possibilité
d'inscrire dans le réel un projet personnel etfgiisens pour les personnes. Pour certaines,

c'est l'espoir de retrouver un emploi, alors quepriaximité de I'age de la retraite réduit
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I'employabilité des individus. C'est la possibilid@ réinvestir des compétences acquises
antérieurement dans un projet motivant. Mais cségpropre structure suppose d'effectuer de
nombreuses démarches pour s'enquérir de la forrmenistrative et juridique que pourra
prendre I'entreprise. Il s'agit de définir les@istfaire un budget, donner un nom, réaliser une
étude de marché pour s'assurer de la viabilitérdietp

Le recours a un réseau de connaissances perampellr s'entourer d'informations et
de conseils notamment dans les domaines admiifstedtjuridiques apparait comme une
ressource et un soutien pour les personnes.

Dans le méme ordre d'idée, une autre participaetd d'entreprendre une formation
en massages dans le but d'en faire une activitegsionnelle et d'ouvrir par la suite son
propre cabinet. Suivre cette formation qui se déren province ne se fait pas sans un certain
nombre de contraintes: des déplacements réguliptanéfier, un budget a prévoir, la garde
des enfants a organiser, de la fatigue... En qoatie, cette formation est source
d'épanouissement et est vécue comme un temps decescet un retour a l'activité qui rompt
avec la maladie. En effet, cette derniere engeaduveent la crainte de se fatiguer, mais "a
force de se reposer, on ne fait plus rien". Le girgjélabore avec une part d'incertitudes,
comme celle de ne pas savoir si on va tenir phgsigunt, si I'on va pouvoir assumer l'activité
de massage jusqu'au bout, alors que celle-ci desni@magement de tout le corps. Il s'agit
aussi d'apprendre a gérer son énergie. L'expéridack formation permet d'éprouver les
limites du corps et donc la faisabilité du prof@é toute fagon, cette démarche aura engendré
un autre rapport au travail et une autre facontidern relation avec les autres.

L'idée de mettre a profit 'expérience de la maadn direction d’autres patients
fédere aussi les projets de plusieurs participantes’agirait pour 'une de créer une
association regroupant des malades atteints deselén plaque pour leur proposer des soins
de bien-étre sur le modeéle des prises en chargegdgsmalades du cancer. Pour une autre, il
s’agirait de concilier son expérience professiolenghns le domaine de I'accompagnement au
changement avec son expérience de la maladie popoger un accompagnement a la
reconversion aux personnes malades.

Le harcelement moral en milieu professionnel @& aussi a I'origine de pathologies
chroniques. Pour l'une des participantes, la sinatle harcelement a fait ressurgir des
douleurs lombaires stabilisées depuis 10 ans. Brouwe prise en charge adaptée qui
permette de se sentir mieux et de pouvoir rede\atif peut prendre des mois. Dans cette
situation, a l'anxiété liée a la gestion de la rdadas’ajoute celle liée aux démélés avec

I'entreprise pour faire valoir ses droits et négoaine issue acceptable. Le recours a un
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avocat et a une procédure judiciaire est parfoévifable quand toutes les tentatives de
négociation ont échouées et que les menaces ssup@it par courrier, ce qui n’est pas sans
générer du stress. Pouvoir continuer des actidigdoisirs est alors indispensable pour ne pas
sombrer.

Car, parallélement aux lenteurs de la justice@aliéent doit faire face aux rendez-vous
avec le médecin de la sécurité sociale qui S’inepédi et qui met en demeure d’'une mise en
invalidité. Le patient est placé devant le dilemsnévant : choisir I'invalidité ou reprendre le
travail, choix jugé impossible pour le sujet pour cetourner sur son lieu de travail équivaut
a un suicide. L’assignation a linvalidité est diffement acceptable d’'un point de vue
financier, et peut étre ressentie comme une agtedntlintégrité de soi. Etre réduit a
I'inaptitude, alors qu’on était tres investi et p@smné par son travail, a quelque chose
d’intolérable. La maladie amplifie les fonctionsypisologiques du travail, et le recours a
I'inaptitude témoigne ici de la fagon qu’a I'adnstriation de reléguer les travailleurs malades.
La relation avec les médecins qui représenteningigution (entreprise ou caisse de sécurité
sociale) parait déstabilisante pour le patientngus’attend pas a étre mis en accusation parce
gu'’il n’est pas en mesure de reprendre son travaguand on va a la sécu, on est noué, on a
'impression qu’on est des voleurs! Au sein de I'entreprise, l'intervention des syads
est parfois nécessaire... quand ils n'ont pas phé#eavec les ressources dites humaines :
" si tu veux que je te soutienne, arréte de défeledrentéréts de Mme X" (propos d’'une
DRH a un représentant syndical). En tout cas, @lusiparticipantes mentionnent le manque
d’ouverture de I'entreprise aux besoins du tragailmalade, et cela quelque soit la taille de

I'entreprise et le secteur professionnel concerné.
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CRTB Joélle MEZZA ocnam
Rupture et réorganisation du
projet professionnel en
reférence a l'activité : le cas
des personnes malades
chroniques

Résumé

L’irruption d’une maladie chronique constitue ungture dans la vie des individus, qui

conduit a repenser leur projet professionnel. Aipdiun dispositif collectif d’échanges sur |le

théme du maintien ou du retour au travail, de 3bedens semi-directifs de recherche et
27 entretiens d’orientation, notre étude tend atmorgue le projet des personnes malg
s‘élabore soit dans la continuité de leur situatientravail antérieure, soit dans un désir

es

des
de

changement. Les activités des sujets, de travdiloosl travail, apparaissent comme un moyen

de se dégager de la maladie et d’éprouver ce dorgsb capable. Elles sont sources
projection de soi dans I'avenir et permettent, alméme que la référence a celui qu’on €

de
tait

auparavant n’est plus valide, d’étayer le projetdes expériences concretes. En cela, ¢lles
sont un déclencheur des réorganisations. Le pegetdonc un moyen de restauration des

capacités d’action sur soi et sur son environnement

Mots-clés : maladie chronique, projet, activités.

Summary

Whenever a chronic disease arises, it does marieakbn people’s life, which often leads

them to reconsider their vocational project. Thimagcollective workshop about how to ha
on or to return to work and the addition of 35 selinéctive research interviews and
counseling interviews, we aim to show that peopféesing from a chronic disease build thg
vocational project, by either carrying on theirpoais professional life or trying to change
Both work and off- work activities seem to be a wHdyescaping the disease and asses
their own capabilities. Through activities, peopln picture themselves in the future &
build a project based on real experiences, althdligi are not anymore the person they u
to be. Thus, these activities cause reorganizatidbhe projectbecomes therefore a way
restoring ability to act by oneself and on the emvinent.
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