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Le sida a le plus souvent touché des personnes qui avaient dé§ja eu du fil a retordre avec
la maniére dont sétait tissé pour eux le lien social.

Serge Hefez, 1997 : 23.

Aujourd'hui en France, les effets propres de la maladie tendent a interférer avec les
précarités qui y renaissent. L'appartenance sociale et les diverses formes de
vulnérabilité influent sur les possibilités des personnes de faire face a la maladie aiss
bien qu'elles accentuent ou allégent les risques de stigmatisation. Malgré ce qu'on a dit
de son "exceptionnalité”, le sida n'est jamais hors des rapports sociaux habituels.

Claudine Herzlich, Philippe Adam, 1997 : 26.
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Les nouvelles thérapeutiques de I'infection a VIH aménent a poser ou a reposer
la question de I'activité professionnelle des personnes atteintes. Facteur de socialisation,
le travail semble un pivot a partir duquel peuvent se renforcer ou se reconstituer des
réseaux de relations qui permettent de combattre |'une des conséquences les plus
redoutables de lamaladie: I'isolement.

Notre recherche repose sur deux types d'enquéte de terrain. L'une a été réalisée
aupres de 296 patients hospitalisés dans la région dAix-Marseille (avec un complément
qualitatif sur un échantillon de 15 personnes). L'autre a pour objet les formes collectives
de régulation (qu'eles demeurent confidentielles ou non) de l'infection en milieu de
travail : pour cela ont éé interviewés 14 médecins du travail, 2 responsables de la
gestion des ressources humaines, ains que I'équipe de médecins de la COTOREP des
Bouches-du-Rhéne.

L'un des premiers constats de notre recherche est que le retour attendu a
I'emploi des personnes bénéficiant des multithérapies reste pour I'instant freiné. Les effets
secondaires de ces traitements expliquent en partie les obstacles mis au jour par notre
recherche. Mais d'autres raisons, liées a des variables socio-économiques, interviennent,
soit queles se surgoutent aux effets indésirables des thérapeutiques, soit (plus
fréguemment) qu'dles existent avant méme la contamination et affectent ce faisant le
rapport a I'emploi. Ces raisons tiennent & I'éat du marché du travail et a sa sdlectivité
face a des personnes dont |e "handicap biologique' recouvre fréquemment un "handicap
social”.

Des clivages sociaux surdéterminants

Si plusieurs types de clivages apparaissent dans le rapport a I'emploi, tous n'ont
pas le méme impact sur la Situation sociale des personnes atteintes par le VIH. Un
clivage biologique intervient entre les personnes récemment infectées, qui bénéficient
pleinement des nouveles thérapies et peuvent poursuivre leur activité professonnelle
sans problemes majeurs, et celles qui, malades depuis longtemps, ont développé des
souches du VIH résistantes a une ou plusieurs molécules. Mais ce clivage, comme le
montrent bien les croisements effectués a partir de notre population d'enquéte, n'est pas
déterminant : I'ancienneté dans la maladie et une variable dépendante et non le pivot de
la situation par rapport a I'emploi. C'est bien le clivage socio-économique qui apparait
surdéterminant, en ce sens qu'il oriente les trgjectoires professionnelles, compensant chez
les unsles effets de lamaladie, les accusant chez les autres.

C'est pourquoi la bipolarisation de la population séropositive est assez nette :
d'une part, les personnes intégrées a la société salariale qui continuent soit a travailler
normaement, soit a bénéficier d'un aménagement de leur travail, soit a percevoir sans
travailler des revenus réguliers et suffisants sous forme de pension dinvalidité ; d'autre
part, des personnes qui n'ont jamais éé durablement intégrées a la société salariale et qui
vivent avec des revenus tres faibles (montant de I'allocation pour adulte handicapé, voire
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moins). Pour ces personnes, cette allocation (I'AAH) revét un enjeu considérable en tant
que filet de sécurité, faute duquel tout peut basculer dans une extréme pauvreté : |'effet
de trappe existe bien sir, mais comment envisager aujourd'hui une aternative a I'AAH
pour des popul ations jugées souvent inemployables au regard des critéres d'embauche les
plus courants ?

L'invisiblité du VIH en milieu de travail persiste

L'invisibilité du VIH sur le lieu de travail semble encore prédominer : le seul
acteur de l'entreprise qui parait aujourd'hui un peu plus sdllicité par les employés
séropositifs est le médecin du travail, ce qui se révéle cohérent dans la mesure ou il est
tenu au secret professionnel. De ce point de vue, cet acteur de I'entreprise est beaucoup
mieux placé que I'employeur ou tel collégue de travail pour gérer, de concert avec le
sdarié séropositif, une information de nature confidentielle. Néanmoins, d'aprés les
résultats de notre enquéte, moins d'un médecin du travail sur trois (32,58 % pour étre
précis) est aujourdhui informé par un salarié en activité de sa séropositivité. Ceci
représente une certaine progression s 1'on compare, toujours dans notre échantillon, avec
les personnes qui ne travaillent pas au moment de I'enquéte : dans cette population,
seulement 17,68 % des personnes le disaient au médecin du travail lorsqu'dles étaient en
activité. Mais I'on ne peut pas en conclure que le secret de la séropositivité est
maintenant partagé par le médecin du travail : ce serait forcer les traits aors que ce cas
de figure demeure fortement minoritaire.

Le médecin du travail, seul acteur fiable pour garantir
la confidentialité, méme s'il existe des dérapages

On peut cependant considérer que le recours au médecin du travail correspond
bien & une logique régulatoire qui favorise le maintien dans I'emploi : faisant écran dans
I'entreprise, il est celui par qui passent adaptation du poste et aménagement du temps de
travail, avec une probabilité relativement devée de confidentialité sur la pathologie. En
revanche, la reconnaissance de la qualité de travailleur handicapé et le mi-temps
thérapeutique répondent a une autre logique régulatoire. Le probléme que nous
soulevons a cet sujet, en mettant en avant une double argumentation (risque de
stigmatisation pour I'un, caractere transitoire de |'autre), débouche sur I'idée que ces deux
dispositifs ne sont guére appropriés au VIH. Pourrait-on les faire évoluer et les adapter
aux salariés atteints dinfection a VIH ? Ou conviendrait-il d'imaginer d'autres logiques,
qui sappliqueraient d'abord a la question du VIH, pour éventudlement se généraliser a
d'autres pathologies ? Selon nous, il apparait nécessaire de créer un nouvel espace de
gestion de la maladie, qui ne passe pas exclusvement par les traitements ingtitutionnels
habituels en termes de handicap. La dimension informelle nous semble ici essentidlle : le
réle de la puissance publique pourrait se limiter a favoriser, par exemple sous forme
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réglementaire, les efforts de la médecine du travail pour aménager I'activité des salariés
atteints, tout en préservant la confidentialité de la pathologie.
Sous le sceau du secret

En introduisant des éléments de comparaison entre le VIH et d'autres maladies
invalidantes, nous avons noté a la fois des convergences (en particulier avec | e diabéte) et
des divergences (qui tiennent souvent a l'accumulation des effets secondaires des
multithérapies de I'infection a VIH). Reste un point incontournable, quoi qu'on en dise:
la plupart des milieux de travail n'évacuent pas complétement les représentations du sida
qui se fixent sur sa charge affective et drainent des peurs plus ou moins avouables. Dés
lors, la sauvegarde du secret sur la séropostivité d'un employé semble un éément
essentiel de sa protection sur le lieu de travail. Outre les questions des secrets médical et
professionnel concernant I'action du médecin du travail, nous avons donc éé conduits a
développer le theme du secret individud, intime, non professonnd, celui que détient le
sdarié lui-méme, non sans difficultés parfois, tant ce secret peut paraitre lourd a porter.
Dans ce cas, le secret n'est pas lié a une pratique déontologique, mais a |'usage opportun
d'un non-dit ou d'un mensonge que I'on peut considérer comme | égitimes.

La réouverture du champ des possibles,
grace aux nouvelles thérapies

Si demeure un horizon de forte incertitude pour les personnes touchées par le
VIH, leur champ de possibles sest néanmoins rouvert, aprés avoir é&é longtemps fermé.
L'activité de travail peut apparaitre comme un risque a prendre pour déblogquer certaines
Situations inconfortables de personnes installées dans la maladie et qui veulent échapper a
ce statut de malade parfois encombrant. 1l nous semble a cet égard que le recours a des
tactiques interpersonnelles est tout autant gage de réussite que l'inscription dans des
stratégies ingtitutionnelles, comme par exemple les stages rémunérés par I'AGEFIPH,
lesquelles ont leur intérét pour certains segments des populations les plus précaires, mais
ont tendance a étiqueter la personne sous |a catégorie générique du handicap.

De fagon générale, cette recherche sur le theme "VIH et emploi” ne met pas en
avant |'efficacité en ce domaine des régulations formelles dont se dote habituellement le
monde du travail, telles que Iégidation, réglementation ou négociation collective. Ce qui
nous a marqués au contraire, c'est le profond décalage qui existe le plus souvent entre les
dispositifs |égaux et les pratiques des salariés séropositifs, ol prévaut tel ou tel usage du
SEcret.

18



Motsclés:
VIH - emploi - handicap - multithérapies -
guestionnaires - entretiens - secret - médecine du travail - allocations —
aménagement du travail

19



20



Introduction

21



22



Les nouvelles thérapeutiques de l'infection a VIH (ce que l'on appdle
communément les multithérapies) transforment la donne biologique et sociade de
I'épidémie de sida. Sans doute faut-il se garder de tout optimisme béat : d'une part, des
interrogations subsistent sur |'efficacité a long terme de ces traitements ; d'autre part, les
Situations d'échec thérapeutique sont loin d'ére rares. Mais comment ne pas convenir,
malgré tout, que la vie des personnes atteintes se trouve modifiée (plus ou moins
profondément) par la prise de ces nouvelles molécules ? Dans les pays occidentaux, les
progrés médicaux combinés aux luttes politiques menées par |es associations abouti ssent
a une quas-généralisation de ces traitements e donc a une melleure gestion de
I'infection pour la majorité des personnes atteintes.

Une question de départ en forme de paradoxe

On admet couramment que l'intégration des personnes atteintes a la collectivité
passe par le travail et I'emploi, percus voire vécus comme des facteurs d'équilibre
psychologique et de socialisation. La vie professonnelle favorise I'insertion dans une
communauté de travail et la consolidation de liens sociaux. Elle et un moyen de
combattre I'isolement.

S les nouvelles thérapeutiques permettent une meilleure qualité de vie e un
recul des affections opportunistes, il en découle naturellement I'idée que I'exercice d'une
activité professionnelle est une solution possible a la désocialisation que peut entrainer la
maladie. Mais cette idée, parfaitement défendable sur le plan théorique, n'est pas sans
poser de redoutables problémes sur le plan pratique.

Notre question de départ énoncera cette tenson de la maniere suivante :
comment expliquer que le retour attendu a I'emploi des personnes bénéficiant des
multithérapies soit pour l'ingtant freiné ? peut-on cependant envisager un retour plus
massif al'emploi sans préjudices pour |es personnes concernées ?

Quel type d'approche ?

Prise dans cette tension entre I'hypothése d'un retour relativement fréquent a
I'emploi et laréalité des freins biologiques et sociaux a un tel phénomeéne, notre approche
sera alafois prospective et rétrospective.

Prospective, puisqu'il sagit d'anticiper une Situation qui n'a pas encore lieu. Est-
on sir du reste que ce mouvement prenne |'ampleur annoncée par certains ? On peut en
douter, compte tenu des @ éments dont nous disposons au terme de cette recherche : les
difficultés du retour vers I'emploi ne sexpliquent pas seulement, comme nous tenterons
de le montrer, par les effets secondaires des multithérapies ou par des raisons
psychologiques. Ces freins ou ces obstacles sont également de nature sociale, socio-
économique plus exactement : ils tiennent & I'éat du marché du travail et & sa sdlectivité
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face a des personnes dont le handicap biologique saccompagne fréguemment d'un
handicap social, et e cache du méme coup.

Rétrospective, puisque c'est dans la confrontation entre le passé proche et les
tendances actuelles que I'on pourra dégager des différences rédles, et ne pas sen tenir a
des hypothéses d'école. L'approche rétrospective constitue donc un moyen d'envisager le
devenir de la population atteinte. Quels points de repére utiliser ? Nous nous sommes
tournés d'abord vers notre enquéte, menée en 1993-94, sur le vécu professionnel des
personnes atteintes en France, sur leurs modalités diinsertion et sur les contextes de
sortie du monde du travail (Fabre, 1994). Méme s nous n'avions rencontré alors qu'une
cinquantaine de personnes séropositives, il sagit néanmoins d'une base de comparaison
possible pour mesurer les changements dans le rapport au travail.

Pour nous, le prospectif et le rétrospectif vont ici de pair, sans quoi comment
faire la différence entre avant et aprés les multithérapies ?

Visibilité et invisibilité du phénomene

L 'efficacité des multithérapies est-elle de nature a rendre plus visible le probléme
du sidaen milieu de travail ? La question se pose, car pour |'instant les éudes réalisées en
France (Fabre, 1994 ; Bertau et al., 1997) montrent que prédomine une invishilité
socia e de ce phénomeéne, ce qui ne signifie pas bien sir qu'il sagisse d'un faux probléme.

Cette invisihilité du sida en milieu de travail est plus ou moins prononcée selon
les régions. Comme I'explique Philippe Bertau, la ville de Peris fait figure d'exception en
France : outre une acceptation plus fréguente de I'hnomosexualité, e cloisonnement entre
le travail e la santé en général y semble moins éanche quailleurs. Qu'en est-il
aujourd'hui dans le Sud-Est de la France, région sur laguelle nous nous sommes focalisés
? C'est une autre question importante a laquelle ce rapport tente de répondre.

Des logiques régulatoires ?

Les dispositifs existants qui favorisent le maintien ou le retour dans I'emploi
(adaptation du poste, aménagement du temps de travail, reconnaissance de la qualité de
travailleur handicapé mi-temps thérapeutique, etc.) répondent a des logiques
régulatoires dont la conception est antérieure a l'épidémie de sida.

Deux questions se posent déslors:

Ces dispositifs peuvent-ils sadapter aux salariés atteints d'infection a VIH
Au regard du vécu professonnel de ces derniers, td qu'on peut

I'appréhender en 1998-99 a travers notre enquéte quantitative e nos entretiens
complémentaires, est-il possible dimaginer dautres logiques, qui Sappliqueraient d'abord
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a la question du VIH, pour éventudlement se généraliser a d'autres pathologies ? Ce
processus de spécification, puis de généralisation d'une regle, est souvent évoqué dans le
cas du VIH, I'épidémie ayant servi de laboratoire d'expéimentation sociale, tout
particulierement en France.

En matiére de dispositifs juridiques et sanitaires en milieu de travail, il falait
également se tourner vers des acteurs indirects mais, au moins théoriquement, impliqués :
médecins du travail et gestionnaires des ressources humaines (GRH), notamment. Ces
acteurs ne sont pas neutres, bien sir : il est nécessaire de confronter leurs discours a cel ui
des personnes atteintes. 1l sagit ici d'éudier non pas tant les régles ellesmémes (C'est e
travail du juriste), que leurs modalités d'application ou les raisons de leur inapplication.
Restituer et analyser les discours de ces acteurs indirects nous raméne a notre question
initiale : comment les employés atteints par le VIH peuvent-ils Sapproprier les mesures
en vigueur pour se maintenir ou revenir dans I'emploi ?

Un point de comparaison avec d'autres pathologies

Dans nos enquétes, nous avons introduit des € éments de comparaison entre le
VIH et d'autres maladies invalidantes, susceptibles de relever de dispositifs identiques en
milieu de travail. 1l n'éait pas possible de se limiter & des maladies a atteinte immunitaire,
car elles ne représentaient pas une population assez importante |a ol nous avons enquété.
Toutes les pathol ogies nécessitant des adaptations du temps de travail ont éé évoquées,
dans une perspective comparatiste, au cours de nos entretiens avec les médecins du
travail et les GRH.

Les questions posées aux acteurs de I'entreprise concernent les modalités
utilistes pour gérer les maadies qui impliquent un temps partid, eu égard a la
disponihilité physique des salariés et aux séguences de soins. La modulation du temps de
travail apparait ici comme une variable d'adaptation des postes : vecteur de la logique
régulatoire, elle permet d'agjuster postes de travail et horaires protégés.

En fait, le but est moins d'opérer une comparaison au sens strict, que de saisir
des points de référence pour dégager la spécificité du sida. En d'autres termes, il sagit de
relever les @éments qui produisent des différences entre le sida et les autres pathol ogies,
et voir comment cela se traduit dans I'application de la lIégidation et dans les régulations
informelles sur I'aménagement du temps de travail.

La peur et la confiance
La singularité du sida est inscrite d'abord dans son histoire. Comme le rappelle

Laurent Vidal, le Sda "n'est pas la seule maladie transmise par voie sexuelle, mortelle,
impliquant une phase asymptomatique mais contaminante, et qui est I'objet de peaurs et

25



de stigmatisations potentielles : en revanche, le sida est certainement la seule affection
actuelle associant I'ensemble de ces caractéristiques (1999 : 64).

L. Vidal préciseles conséquences atirer de cette définition liminaire:

"L'observation d'une tendance a surestimer la probabilité d'étre infecté lors
d'une situation potentiellement contaminante ne doit guére surprendre. En premier lieu,
parce que l'information scientifique de base n'est guére diffusée audela des milieux
scientifiques eux-mémes (que ce soit au travers de revues spécialisées ou de comptes
rendus de journalistes médicaux) ; en second lieu, parce que la crainte originelle face
au sida ne peut que se nourrir d'une surestimation du risgue. [Ces phénomenes de
surestimation] vont de pair avec les représentations du sida comme maladie grave et a
I'issue fatale" (ibid. : 74).

Les milieux de travail n'évacuent pas ou ne neutralisent pas complétement ces
représentations du sida comme "pathologie dont la gravité suppose ipso facto une
multiplicité des modes de transmission, parmi lesguels des situations de la vie
quotidienne, pourtant non contaminantes' (ibid. : 78). On aurait tort d'oublier ou de
négliger cette donnée.

Partant pour sa part de I'histoire de la prise en charge ingitutionnele de
I'épidémie, Miche Setbon insiste lui aussi sur les caractéristiques particulieres du sida qui
en rendent la gestion éatique plus difficile et les modes dintervention forcément plus
ambigués : "Le probleme auquel sont confrontés les pouvoirs publics est double : la
propagation de I'épidémie et la demande sociale de protection. Le premier a pour
origine le risque de contamination et il est de nature sanitaire, tandis que le second
découle de la peur et il est de nature sécuritaire. L'originalité dusida est qu'avant
d'étre défini en tant que probleme de santé publique, i.e. de réunir les différentes
conditions qui permettent son traitement technique au niveau collectif, il se présente
d'abord comme un probléme public, du fait de la menace généralisée qu'il représente et
de la controverse sur les moyens de sen protéger qu'il provoque(1993 : 373).

M. Setbon souligne les modifications dans le processus de prise en charge de
I'épidémie par |a puissance publique : "Le point de départ de la phase de mohilisation est
donc bien la transformation du sida, maladie limitée [a des "groupes a risque'], en
sida, risque généralisé, probléme public indissociable de la peur qu'il provoquel(ibid. :
383).

On le voit bien a travers ces citations éclairantes : les peurs de la contamination
(peu importe ici qu'on les juge infondées et irrationnelles, ou encore qu'on les pense
circonscrites voire jugulées grace aux politiques publiques) constituent des éléments
incontournables, des balises dirons-nous, pour appréhender comment la population en
général sereprésente alafoisle VIH, les personnes touchées par le virus et les risques de
transmission (a ce sujet, voir Fabre, 1998).

En retour, c'est également la peur qui détermine un certain nombre d'attitudes et
de conduites de la part des personnes contaminées : peur précisément de ces
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représentations (le fait qu'eles soient dominantes ou non importe peu la encore).
Autrement dit, c'est la peur d'ére victimes de ces représentations qui va générer telle ou
telle stratégie de défense chez les personnes atteintes. C'est le cas pour les situations de
lavie quotidienne. C'est donc le cas des Situations de travail.

Il existe aing deux paliers a prendre en considération :

Celui des peurs engendrées par les porteurs du virus.

Et un deuxiéme palier, moins fréqguemment évoqué, que Claudine Herzlich
et Philippe Adam présentent de la fagon suivante : 9 les malades ou les séropositifs
disent souvent recevoir un soutien important de leurs proches, ils mentionnent auss des
situations d'isolement sur le lieu de travail et des ruptures avec des membres de la famille
ou de l'entourage (1997 : 25). Faisant référence a l'article de G. Green (1995), Herzlich
et Adam poursuivent : "Il est, cependant, parfois difficile de départager dans ces
déclarations la stigmatisation effective de celle qui est plutdt anticipée et crainte. Une
étude menée en Ecosse montre que le stigmate anticipé et/ou ressenti (felt stigma) par
les personnes atteintes est plus fort que le stigmate effectif (enacted stigna)” (1997
25).

Déslors, la confiance ne peut séablir en milieu de travail qu'a partir du moment
ol les phénomenes de peur sont malitrisés, soit par I'adhésion au discours explicatif de la
médecine, soit par la sauvegarde du secret quant a la présence de personnes
séropositives.

Le leitmotiv du secret

Les questions des secrets médical et professionned sont frégquemment soul evées
par diverses disciplines (droit, philosophie, sociologie) lorsquiil sagit de définir et de
comprendre I'action du médecin du travail vis-avis des saariés. Il est curieux que I'on
sinterroge beaucoup moins de nos jours, a la notable exception d'André Petitat (1997 ;
1998), sur le secret individud, intime, non professionne : le secret que I'on porte en soi
et quel'on ne dévoile pas.

Or le monde du travail est traversé par cette logique du secret : c'est le cas du
salarié séropositif qui se demande sil peut évoquer son état sérologique (et s oui, avec
qui ?), mais cela se produit plus généralement dans tout contexte ol les problémes de la
vie intime (santé, crise psychologique, accidents, etc.) prennent une importance telle
qu'ils pénetrent la vie au travail. Comment dés lors se comporter : en parler ou le taire ?
Le VIH n'est qu'un exemple, certes sensible, parmi tous les cas de figure ou I'intime
interfére avec la sphére du travail, ou espace priveé et espace public se tél escopent.

Dans cette logique, le secret n'est pas lié a une pratique déontologique (peu
importe ici qu'ele redéve d'un principe moral ou qu'dle cache finalement une attitude
corporatiste), mais bien a "la possibilité de cacher ou de révéler ses pensées par nature
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cachées ; la possibilité de les exprimer authentiquement ou de les travestir, la
possibilité de respecter ou de trahir les conventions des échanges [ ...] . Chaque acteur

peut virtuellement se déplacer sur chacun des axes, en voilant/dévoilant plus ou moins,
en dosant authenticité et mensonge, en transgressant/respectant a des degrés divers les
normes et régles conventionnelles' (Petitat, 1997 : 144).

Nul hasard, nous semblet-il, s la réflexion de Petitat est partie d'une
observation dans un lieu de travail, I'hépital, qui synthétise le champ delasanté:

"Entre patients et soignants, entre professionnels de la santé, l'ingtitution
[hospitaliére] serévele habitée par le secret et souvent par la méfiance (Petitat, 1998 :
227).

Le lieu de travail cristallise toutes les attitudes que I'on retrouve dans les
espaces sociaux : entre les deux extrémes (qui se révelent le plus souvent théoriques)
congtitués par la confiance e la méfiance, cest dans la réaité empirique des paliers
intermédiaires que I'on retrouve les différentes déclinaisons du secret, a partir de sestrois
modalités de base : "le mensonge (Iégitime et illégitime), le non-dit et I'intime" (Petitat,
1997 : 145).

Le monde du travail est a la fois générateur et réceptacle des problémes de
santé". C'est pourquoi il croise inévitablement le champ médical, le médecin du travail
incarnant une forme a la fois administrative et confidentielle de contrdle de I'éat de
santé. Ce controle opére sur le lieu de travail, mais auss a sa périphérie, univers dont les
limites sont incertaines et peuvent dans I'absolu sétendre a toutes les activités de la
sphére privée.

Connaitre la séropositivité d'une personne en milieu de travail : a qui
confier une information confidentielle ?

La ligne théorique dans laquelle nous nous inscrivons se dessine ici : dle
séoigne d'une conception du socia comme un lieu (de régles, de conventions, de
communications) parfaitement transparent (logique de la démocratie pure) ou a |'opposé
parfaitement opaque (logique de la domination pure), pour Sintéresser a un "espace de
réversibilité symbolique virtuelle [induisant] un éventail de formes historiquement
variables de sociabilité" (Petitat, 1997 : 153).

Du coup, deux écuells analytiques doivent ére évités. Le premier, c'est la
position naive qui consiste a "vouloir faire de I'expression authentique des pensées le
principe normatif des échanges'. Le second se trouve a l'inverse dans "la paranoia [ qui]
guette celui qui suspecte tout a tout propos’ (Petitat, 1997 : 145).

Au fond, nous dit Petitat, "notre monde repousse la confiance naive tout

comme la méfiance maladive' (Petitat, 1997 : 152) : I'idéal de transparence des rapports

1 Des médecins du travail I'écrivent sans ambages : "A y réfléchir de prés, il y a peu de pathologies

mineures ou majeures, invalidantes ou bénignes, fréguentes ou rares, dans lesguelles les
conditions de travail ne puissent intervenir peu ou prou, ne seraitce que pour modifier la durée
desinvalidités temporaires' (Amphous, Chambet, Furon, 1987 : 15).

28



sociaux, comme aux antipodes le soupgon permanent de leur opacité, sont également
invivables.

C'est pourquoi nous serons vigilants quand nous traiterons la question de la
connaissance par autrui de la séropogtivité dun salarié en milieu de travail. Nous
prendrons soin d'éudier attentivement ce phénomene, négligé par ailleurs, en distinguant
trois interlocuteurs possibles, et donc trois niveaux de révéation de la séropositivité :
I'employeur, les collégues de travail et le médecin du travail. 1l sera utile de savoir avec
quelle fréquence ces différents acteurs sont alertés de la séropositivité d'un salarié et de
dégager les différences significatives, y compris dans le temps, entre le niveau
d'information de ces acteurs.

Pour rebondir sur notre question initiale, autant annoncer tout de suite
I'hypothese que nous poursuivons en recueillant ce type de matériau. S le retour a
I'emploi est freiné d'abord et avant tout par la coexistence et |e renforcement réciproque
des handicaps sociaux et biologiques, il ne faut pas pour autant négliger un autre facteur
de désistement : beaucoup de personnes atteintes peuvent craindre, dans leurs contacts
avec le monde du travail, de devoir révéler leur séropositivité. Comment dans ce cas se
garantir ? Quelles stratégies adopter ?

S le maintien du secret peut congtituer une position de principe inéboranlable
pour une partie importante des personnes atteintes, si la préservation de ce secret intime
est pour eles une ligne de conduite, il ne serait pas surprenant que la peur de devoir
révéler ce secret puisse I'emporter sur le désir deretravailler.
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Premiere partie

Les dimensions sociale et
meédicale du probleme
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Il est symptomatique que les premiéres éudes sur le VIH et le milieu du travail
aient porté sur des préoccupations de gestion, de management, de ressources humaines,
et qu'elles aient eu de surcroit pour origine les Etats-Unis. La plaquette consistante de
I'AMA Management Briefing intitulé AIDS : The New Workplace | ssues (1988) témoigne
d'une compréhension aigué des problémes que les salariés atteints par le VIH peuvent
présenter dans un collectif de travail et des solutions, au moins théoriques, que les
responsables d'entreprise peuvent y apporter, dans un sens a la fois humain et 1égal.
L'intitul é des divers chapitres constituant I'ouvrage est a cet égard édifiant :

How companies have responded to AIDSrelated issues
Dealing with workplace problems : questions and answers
The role of corporate policy

Planning and effective workforce education program
Case management

The legal issues : what every manager should know

De 1988 a aujourd'hui, I'épidémie de VIH/sida a beaucoup évolué, changé
d'aspects et pris depuis 1996 un véritable tournant. L'efficacité des nouveaux traitements
semble devoir modifier les maniéres mémes de poser la question de la vie au travail avec
leVIH.

Parmi |es problémes soulevés par ces nouveles thérapeutiques, |es associations
de volontaires insistent sur certains aspects psychologiques, en particulier le sentiment de
vacuité qui sinstalle aprés avoir échappé de peu ala mort (Fauré, 1997 ; Hefez, 1997). Il
Nn'est pas surprenant dés lors que I'activité de travail soit considérée par beaucoup comme
un éément majeur de socialisation, de nature a combattre ce sentiment de vacuité.
Cependant, I'emploi d'une personne atteinte dinfection a VIH pose fréquemment le
probleme de ses absences répétées et/ou prolongées :

"De plus en plus souvent, les traitements préventifs sont administrés dés que la
séropositivité est connue, aéant, pour le salarié en activité, un certain nombre de
contraintes et un état de fatigue parfois difficiles a concilier avec son activité
professionnelle et entrainant de courtes absences liées au suivi médical. La prise de
medicaments — et les effets indésirables des médicaments chez certaines personnes—
améne un certain nombre de contraintes. En phase de maladie déclarée, le sida
entraine des absences liées au suivi médical mais auss des périodes d'absences longues
lors d'affections liées a I'immuno-déficience. Ces périodes de maladie peuvent étre
suivies de périodes de rémission pendant lesguelles le malade peut reprendre son
activité. La maladie est donc source d'une incapacité chronique a assurer I'activité
professionnelle, et d'une fatigabilité qui peut géner I'activité méme hors des périodes
d'atteinte aigué' (Bertau et al., 1997 : 73-74).
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Au-dda de la référence au principe intégrateur du travail, souvent formulée de
fagon incantatoire, on sest rarement interrogé sur les conditions qui rendent possible une
activité professionnelle pour des salariés malades. Surtout quand il sagit, avec le VIH, de
patients placés dans une situation de quas injonction thérapeutique, pressés par leur
médecin et leur entourage de suivre scrupuleusement les prescriptions médicales. Il n'y a
pas, a l'heure actuelle, de travaux centrés sur I'analyse des formes possibles d'adaptation
au temps et aux horaires de travail. Pas plus qu'il n'existe de réflexion approfondie sur les
moyens d'inventer de nouvelles pratiques en milieu de travail, formelles ou informelles,
intégrant ou non I'ensembl e des partenaires soci aux.

Mais avant cdla, il et bien sir nécessaire de répertorier tous les déments qui
jouent contre la logique de retour al'emploi : méme si ce n'est pas leurs préoccupations
premiéres, les travaux a ce sujet ne manquent pas, puisqu'ils posent indirectement la
question des handicaps "sociaux" liés aux nouvelles thérapeutiques (leurs "effets
indésirables') et avancent des suggestions pour y remédier.

Pour une part non négligeable des personnes contaminées, il est vrai que le
contexte soci o-économique ne se préte guére a des expériences d'aménagement du temps
de travail, généralement peu rentables pour les chefs dentreprise. Quand ces derniers
parlent d'horaires atypiques, ce n'est pas pour faciliter la vie de salariés malades, mais
pour imaginer les meilleurs facteurs de flexihilité et de fluidité du marché du travail. Les
mécanismes de régulation du temps de travail sont le plus souvent associés, dans ce
contexte, aux rythmes productifs, e non pas aux rythmes sociaux et biologiques.

1.1. Les eétudes de cohortes de patients

Les éudes médicales sur |es effets secondaires des multithérapies se multiplient.
Elles saccordent sur le fait qu'une proportion importante de patients traités se retrouvent
dans une situation d'éouisement a la suite d'efforts physiques, ce qui d'emblée écarte ces
patients d'un certain nombre d'emplois nécessitant justement ce type d'efforts.

Aingd, par exemple, le secteur du béatiment et des travaux publics (B.T.P.)
sembl e peu recommandé pour des personnes souffrant dinfection a VIH : "les conditions
de travail tres particulieres, horaires variables, chantiers éloignés, charges physiques
importantes, intempéries, sont dissuasifs pour beaucoup'(Bonnin et al., 1991 : 47), a
fortiori dans le cas des situations de fatigue et d'éuisement que connaissent les
personnes atteintes par le VIH.

Nous ne mentionnerons ici que certaines références qui nous paraissent utiles
par rapport & notre sujet de recherche’.

Les numéros du Bulletin épidémiologique hebdomadaire (BEH) ou sont recensés notamment les
cas de sida et les déces dus au sida en France. Les éudes du ministére de la Santé sur I'activité
hospitaliere depuis 1995 en France concernant le VIH (CISIH, direction des hdpitaux, mission sida
delaDGS et CNRS). Lerapport deI'NED sur "Le sida en France et en Europe" (1996). L'éude de
R. Shafer sur les résistances aux traitements VIH (1998, Stanford, San Francisco, Californie).
L'éude de W. Rozenbaum sur les troubles physiologiques et psychol ogiques liés aux multithérapies




Reprenons les données globales sur la mortalité due au sida : s cdlec a
considérablement chuté depuis l'introduction des nouvelles thérapies, 5.000 a 6.000
nouvelles contaminations se produisent chague année. L'épidémie a provoqué plus de
35.000 déces en France. L'age moyen des déces est de 39 ans pour les hommes et 37 ans
pour les femmes. 80.000 patients sont suivisal 'hépital. 25.000 sont sous anti protéases.

Selon une enquéte récente, 38 a 45 % des patients sous multithérapie se
trouvent en échec thérapeutique au bout de 18 mois de traitement : 40 a 50 % des échecs
seraient dus a une mauvai se observance des médicaments.

Dans 77 % des cas, |le passage des patients a la quadri ou a la pentathérapie
signifie un échec de la trithérapie. Des éudes montrent qu'un tiers des personnes
souffrant du sida et un cinquiéme des personnes séropositives traitées ont une charge
virale éevée : les nouvelles thérapeutiques ne parviennent pas toujours a contenir
I'infection. On utilise la notion d'échappement thérapeutique pour les situations ou les
traitements ne fonctionnent plus que sur une durée assez courte (huit mois environ) et ou
I'on est donc obligé de modifier chaque fois les menus médi camenteux.

Par ailleurs, certaines inquiétudes se manifestent quant a une possible
aggravation de I'hépatite C chez les patients sous trithérapie, alors que la palette des
traitements disponibles contre cette mal adie infectieuse demeure restreinte.

On peut dire en résumé que certains aspects plus négatifs de I'évolution actuelle
doivent étre signalés pour reativiser les progres thérapeutiques constatés a partir d'un
seul indicateur : la chute de la mortalité due au sida.

Si I'on prend comme base fiable I'enquéte AIDES de 1997, 81 % des malades se
plaignent d'au moins un effet secondaire lié aux multithérapies : fatigue (50 %), diarrhées
(32 %), ballonnements (30 %), nausées et vomissements (29 %), douleurs abdominales
(21 %), manque d'appétit (21 %), maux de téte (18 %).

On peut dresser ici une sorte de tableau synoptique des effets indésirables des
différentes molécules utilisées dans les multithérapies (qui associent généralement des
antiprotéases, dont I'action consiste a blogquer la multiplication du VIH, et des analogues
nucl éosidiques, censés empécher le virus dinfecter les celules) :

EFFETS SECONDAIRES LES PLUS FREQUENTS DES ANTIPROTEASES

1/ Nausées , vomissements.

2/ Diarrhées ; Perte de poids ; Fatigue ; Troubles cutanés, allergies,
Rash.

3/ Céphalées ; Douleurs abdominales.

4/ Fourmillements, engourdissements ; Jaunisse ; ulcérations buccales ;
Paresthésies péribuccales.

(1998, Hopital Rothschild, Paris). L'éude de G. Pialoux sur la co-infection VIH-hépatite C (1998,
Hopital Rothschild, Paris).
Sagissant des données sur larégion PACA , voir lesrapports deI'ORS.
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EFFETS SECONDAIRES LES PLUS FREQUENTS DES AUTRES
MOLECULES:
- ANALOGUESNON NUCLEOSDIQUESINN :
1/ Nausées , vomissements ; Troubles cutanés, allergies, Rash (surtout
au début du traitement).
2/ Diarrhées ; Céphalées.

- ANALOGUESNUCLEOSDIQUESIN :

1/ Nausées , vomissements (surtout au début).

2/ Diarrhées (surtout au début).

3/ Troubles cutanés, dlergies, Rash (il est conseillé dans ce cas un arrét
immédiat) ; Fatigue ; Perte de poids (lié aux diarrhées) ; Céphalées ; Douleurs
abdominales (dans ce cas, il peut sagir dune pancréetite, d'ou la nécessité d'arréter) ;
Neuropathies (douleurs pieds mains : arrét conseillé ou reprise a doses inférieures pour le
Zexit).

Tous les effets secondaires répertoriés peuvent avoir une incidence sur le travail.

De surcroit, les traitements sont souvent trés lourds : trois prises par jour,
toutes les huit heures. Dans le cas des pentathérapies, cing molécules associées sont a
prendre en grand nombre (une soixantaine de médicaments au total, matin, midi et soir).

1.2. La région PACA : un contrepoint intéressant a analyser

Limiter notre enquéte quantitative a la région dAix-Marsdlle se judtifie dans la
mesure oll la zone PACA constitue un contrepoint intéressant par rapport a |'Tle-de-
France ou au reste du pays.

Le sida reste |'une des principales causes de surmortalité dans cette région, qui
se classe au deuxiéme rang de la France métropolitaine pour les cas de sida (plus de 150
cas par million d'habitants) : les décés y sont deux fois plus fréquents qu'au niveau
national, bien qu'ils aient considérablement diminué depuis I'apparition des nouvelles
thérapeutiques en 1996. Au 30 juin 1998, le nombre cumulé de cas depuis le début de
I'épidémie éait de 6.312, ce qui représente presgue deux fois plus que la moyenne
nationale. La tranche d'ége 25-40 ans est tout particuliérement touchée. Le nombre de
personnes vivant avec le VIH est estimé entre 15.000 et 16.000.

Il'y a 10 ans, les personnes contaminées se répartissaient selon les catégories
suivantes. usagers de drogues injectables (43 %), homo et bisexuels (28 %),
hétérosexuds (19 %), transfusés et hémophiles (10 %). En 1999, le cartographie des
nouvelles séropositivités est fortement modifiée : 44 % dhétérosexuels, 22 %
d'homaosexuels et 18 % d'usagers de drogues injectables.
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Enfin, notons que s les cas de sida concernent encore 3,3 hommes pour 1
femme, les nouvelles séropositivités touchent quant a elles 2,1 hommes pour 1 femme, ce
qui révéle la part croissante des femmes dans les nouveles contaminations, phénomene
qui n'est pas spécifique alarégion PACA.

1.3. Les données présentees par I'INED

Dans son rapport "Le sida en France et en Europe” (1996), I'INED insiste sur la
décrue du nombre de nouveaux cas de sida en France, I'année 1995 ayant constitué un
tournant (5.400 cas déclarés en 1995 contre 5.800 en 1994).

Le sda est en France la cause d'environ un déces sur cent. La fréquence des
déces dus au sida et multipliée par vingt pour les hommes entre 30 et 34 ans, et par
douze ou treize chez les femmes entre 25 et 34 ans. Pour ces générations, la réduction de
I'espérance de vie et dfja datiiquement visible : par exemple, la mortalité est
particulierement élevée chez les hommes nés dans les années soixante. Dans la mortalité
générale de 1992, 20 % des déces d'hommes &gés de 30 a 34 ans éaient dus au sida,
aing que 12 % des déces féminins intervenus dans la tranche d'ége 25-34 ans.

Ces données nous importent parce qu'eles montrent que I'épidémie touche
essentiellement des personnes jeunes ou dans la force de I'age, @ un moment de leur
existence ou elles sont censées se trouver au summum de leur activité et donc en mesure
de travailler. On sen rend particuliérement compte quand on constate que le sida a pour
principal effet démographique d'accroitre la surmortalité masculine entre 25 et 55 ans.

En termes de catégories socioprofessonnelles, ce sont les professons de
I'information, des arts et du spectacle qui sont proportionnellement les plus frappées : de
la fin des années 1980 au début des années 1990, ces catégories ont vu leur mortalité
augmenter de 50 % chez les hommes de 25 & 49 ans.

Il faut noter également que le suicide est la deuxiéme cause de décés des
malades du Sida, derriére les maladies du foi telle que I'népatite virae.

La chute de la mortalité due au sida sest accentuée depuis 1997 grace a une
meilleure efficacité des cocktails thérapeutiques. 1l faut gjouter que le sida a toujours
cause beaucoup moins de déces en France que les maadies cardio-vasculaires,
I'alcoolisme ou les accidents de la route. Cette comparaison ne doit pas conduire a
négliger la gravité de I'épidémie de sida a I'échelle d'une société, mais fait ressortir de
fagcon encore plus prégnante ses dimensions sociale, symbolique et énotionnelle.

1.4. La réflexion et I'action des association
Les associations de lutte contre le sida insstent quant a elles sur les contraintes

posologiques qui pésent sur les personnes atteintes, sur |'obsession des prises de cachets
a heure fixe, sur la lassitude de devoir prendre sans arrét des médicaments. La question
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de la compliance, autrement dit de l'adhésion du patient a son traitement, est
difficilement objectivable, méme en termes purement médicaux. Elle reléve de ressorts
psychol ogiques complexes qui échappent en grande partie aux critéres médicaux. Elle ne
se réduit pas, en tout éat de cause, au seul fait d'observer ou non les consignes des
médecins.

Les associations soulignent toutes, par ailleurs, les difficultés psychol ogiques
d'entreprendre des démarches de recherche d'emploi, apres une longue période de
cessation d'activité due a la maladie. Les associations sont ains amenées a valoriser les
investissements des personnes atteintes dans des activités non marchandes, comme
(naturellement) le volontariat associatif, consdéré comme un processus intégrateur au
méme titre qu'une inscription dans le marché du travail.

Elles évogquent également le droit a la formation pour des personnes éoignées
parfois depuis longtemps du marché du travail. Elles défendent la nécessité de mobiliser
des programmes de réhabilitation professonnelle, de maniere a faciliter le retour a
I'emploi. Car souvent, disent-elles, la solitude domine chez les personnes atteintes, au
point qu'il leur est difficile de faire un bilan de compétences, de bénéficier de conseils
avisés en matiére de stages en entreprise ou de reconversion professionnelle (dans la
mesure ou celle-ci est souhaitée).

Dans cette optique, formation, mais auss rythme et temps de travail, sont les
variables décisives pour envisager une réinsertion professionnelle durable.

L'enquéted'AIDES de 1997 (n = 887)

Dans cette enquéte, une personne sur deux ne travaille pas. C'est a peu de
choses prés la proportion retrouvée dans toutes les éudes comparables, y compris la
notre.

Beaucoup de personnes ayant répondu au questionnaire d'AIDES disent
cependant vouloir retravailler ou suivre une formation, apres une période d'inactivité
parfois longue. Mais eles ne savent pas comment Sy prendre, craignent de ne pas étre a
la hauteur ou encore de perdre leur AAH ou leur pension d'invalidité.

En tout premier lieu, I'enquéte de 1997 fait d§a apparaitre les dimensions de
précarité et de solitude qui caractérisent la population atteinte :

- 5 80 % trouvaient leur traitement globalement bénéfique

- 81 % se plaignaient d'au moins un effet secondaire

- 50 % avaient des revenus inférieurs a 5 000 francs

- 65 % vivaient seul

- 29 % seulement déclaraient avoir évoqué la maladie avec leur médecin du
travail.

38



L'enquéte d'AIDES de 1999 (n = 700)

Cette é&ude porte, comme celle de 1997, sur une population particuliere : les
personnes qui sadressent a l'association AIDES. 1l convient donc de sinterroger sur sa
représentativité statistique. Cela dit, toutes les éudes similaires (y compris la nétre)
convergent pour dégager un phénoméne de précarisation croissante des malades, en
raison principalement du rallongement de I'espérance de vie & du glissement de
I'épidémie vers des populations d'emblée plus vulnérables (étrangers en situation souvent
illégale, toxicomanes particuliérement précaires sur le plan matériel, populations
migrantes).

L'image de vulnéabilité sociale des séropositifs qui est mise au jour par
I'enquéte de 1997 est encore renforcée par celle de 1999. A partir d'un échantillon de
prés de 700 personnes ayant recours aux services d'AIDES, I'éude montre que la
situation financiere des personnes séropositives se dégrade avec le temps. Les trois
quarts de I'échantillon ont un revenu inférieur a 4.000 francs par mois: 6 % disent n'avoir
aucun revenu ; 25 % ont moins de 3.000 francs ; prés de 50 % se retrouvent a la limite
des minimas sociaux.

L'enquéte de 1999 met |'accent sur la précarité des femmes, dans la mesure ou
75 % d'entre dles n'ont pas dactivité professonnedle e qu'dles ont cependant des
charges plus devées que les hommes, en raison de la présence d'enfants. Méme a revenu
égal, les femmes apparai ssent donc encore plus mal loties que les hommes.

L'autre aspect important de cette enquéte est de montrer que la situation de
non-emploi ne tient pas a un choix personne, puisque les trois quart de I'échantillon
déclarent vouloir travailler. Du coup, AIDES fait ressortir la nécessité d'un plan d'action
plus global, de la responsahilité des pouvoirs publics, pour le retour a I'emploi : les
demandes de soutien sur les projets de retour a l'emploi éant de plus en plus
nombreuses, |e secteur associatif est incapable de les prendre en charge. Le rallongement
de la durée de la vie devient ici paradoxalement un facteur d'aggravation des conditions
matérielles des personnes atteintes.

Par ailleurs, I'éude de 1999 insiste sur deux points:

Le premier nous intéresse au plus haut point puisque nous apprenons que
58 % des personnes interrogées préferent dissmuler au travail leur statut sérologique.

Le second concerne la reative inégalité de traitement qui marque la
Situation des érangers, dont 20 % ne bénéficient pas des multithérapies au moment de
I'enquéte, contre 10 % des Francais (les femmes érangéres paraissent d'autant plus
défavorisées qu'dles apprennent généralement leur séropositivité soit au cours d'une
grossesse, soit quand eles tombent malades, ce qui ne leur permet pas de lutter
précocement contre |'infection).
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Autres résultats importants de I'enquéte :

33 % des personnes interrogées exercent une activité salariée.

75 % des personnes sans emploi souhaitent retrouver une activité
professionnelle.

Si la trés grande majorité (97 %) des personnes interrogées sont suivies pour
I'infection VIH-sida, 28 % toutefois ne bénéficient pas d'un traitement optimal. Parmi ces
28%, on retrouve presque exclusivement des femmes, des personnes étrangeéres, a faibles
revenus et des usagers de drogues.

41 % déclarent avoir subi a I'hdpital des discriminations ou des refus de soins
(du fait de leur séropositivité, deleur orientation sexuelle ou de leur rapport ala drogue).

Sagissant des femmes de |'échantillon (dont une forte proportion est d'origine
érangere, parfois en situation irréguliere) :

75 % netravaillent pas.

27 % vivent avec un ou plusieurs enfants et avec des ressources inférieures a
4.000 francs.

1.5. Les formes de résistance

La tendance a la normalisation de la relation a I'emploi ne concerne pas
seulement les personnes contaminées par le VIH, mais tous les salariés. Tout un champ
de recherches se mohilise (voir en particulier Supiot, 1993, 1995) pour Sinquiéer de
cette normalisation et en appeller a d'autres formes organisationnelles du travail.

On ouvre ici un espace critique qui, loin de se limiter a la question du sida,
repose dans une perspective juridique la question de I'employabilité et sinterroge sur
I'invention de nouveaux cadres conventionnels dans larelation de travail.

Le mot employabilité est un néologisme créé par Robert Reich, ministre du
travail de Bill Clinton. Congtruit a partir du verbe employer, le mot signifie, sdon son
géniteur, une organisation du travail préférable ala sécurité de I'emplai, qui permet donc
de passr dun emploi a l'autre tout au long de sa vie active. En fait, la notion
d'employabilité se conjugue avec celles de précarité et de flexibilité, qui ont plutét
mauvai se presse, du moins en France.

Le détour par cette notion permet de poser la question "VIH et emploi” a un
niveau plus général : comment, a partir des phénomenes de maintien et de retour dans
I'emploi chez les personnes atteintes par le VIH, les acteurs sociaux sont-ils amenés a
traiter de problémes collectifs de gestion de la main d'cauvre et dorganisation de
I'entreprise ? C'est dans la confrontation a des situations concrétes que la problématique
de I'employabilité montre ses limites : dle ne peut se régler de facon théorique, en se
référant seulement a la légidation du travail. Sans doute I'arsenal juridique actud en
France apparait protecteur, comparé au passé ou a d'autres pays, avec :
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Laloi n° 90-602 du 12 juillet 1990 sur le principe de non-discrimination
des candidats a l'emploi et des salariés en raison de leur é&at de santé ou de leur handicap
(cetteloi donnelieu al'article L 122-45 du Code du travail).

Laloi n° 92-1446 du 31 décembre 1992 sur les régles particuliéres aux
salariés devenus physiquement inaptes a leur emploi (cette loi correspond aux articles L
122.24-4 et L 122-32-5 du Code du travail).

Mais les application de cet arsenal juridique ne sont pas sans soulever de vives
ambiguités dans la réalité. On sait bien que plusieurs points demeurent sensibles, en
particulier I'obligation de reclassement (rarement respectée dans les petites et moyennes
entreprises), les questions autour de la suspension et de la résiliation du contrat de
travail, la notion de "troubles dans I'entreprisg’, ou encore la transaction entre
I'employeur et I'employé au cours ou ala suite de la rupture du contrat de travail.

Il est souvent difficile aux employés de sapproprier, sans aide extérieure, les
mesures en vigueur. En principe, comme nous le verrons, le médecin du travail doit jouer
un réle crucia dans I'aménagement du travail. Mais qu'en est-il des partenaires socialx,
des médecins hospitaliers et deville ?

Les entretiens réalisés auprés de 14 médecins du travail, ains que les réponses
aux questionnaires de notre enquéte quantitative, nuancent I'importance que peut avoir,
dans le cas du sida, le médecin du travail. Cdui-ci est loin en effet d'ére toujours au
courant de |'é&at sérologique de I'employé.

1.6. L'approche en termes de stigmates

Toute une littérature sur le VIH reprend la notion de stigmate, empruntée dans
son usage sociologique a Erving Goffman (1975) (pour une critique de ce cadre
théorique goffmanien, cf. Calvez, 1994 : 63-77 ; et pour une lecture de la notion de
stigmate appliquée au VIH, cf. Fabre, 1994 : 61-77). L'une des sources les plus utilisées
est la conceptualisation des "trois stigmates du sida' d'aprés Peter Conrad (1990) : par
"triple stigma of AIDS', cdui-ci entend la connexion de la maladie a des groupes
stigmatisés, latransmission sexuelle et le caractére Ié&tal de l'infection.

Rose Weitz (1991) remarque : "Stigma is likely to be intensified whenillnessis
believed to be contagious, or when the nature of transmission is unclear'. L'importance
des "visible signs ot the disease's impact' est pour €lle indéniable dans le processus de
stigmatisation. Elle poursuit aing : "AIDS is just the last in a longline of stigmatized
illnesses. This stigma has devastated individuals lives, as they are abandoned by
relatives, friends, lovers, and lose jobs and housing'. Ce tableau trés sombre cadre-t-il
avec larédité ?

On oublie souvent une autre dimension de I'analyse de Goffman, celle qui insste
sur le caractére interactif du processus de stigmatisation. Chez lui, le stigmate se
caractérise non pas en tant qu'attribut mais en termes relationnels : le stigmate n'est
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repérable qu'a partir du moment ou se constitue un écart entre l'identité virtuelle et
I'identité réelle, pour reprendre les propres termes de Goffman. Dans le contexte des
soci étés occidental es, deux processus contradictoires se font jour : d'une part, le stigmate
d'autrui pose souvent des problémes d'acceptation ; d'autre part, le rget du stigmate est
difficilement avouable. Le résultat de cette tension fréquemment relevée, c'est que les
personnes essaient de rationaliser le plus possible leur conduite envers les individus
stigmatisés : c'est ce que I'on remarque en milieu de travail pour le sida, tout
particuliérement lorsqu'on sentretient avec des responsables de la gestion des ressources
humaines ou avec des médecins du travail. La tendance a une rationalisation extréme de
larelation avec les salariés atteints par le VIH sexprime avec d'autant plus de force que
cette Situation est théorique, que ces acteurs de I'entreprise n'y ont été confrontés que
rarement, pour ne pas dire indirectement.

Du coup, dans ce contexte normatif de neutralisation des peurs de la
contamination, les comportements des personnes atteintes deviennent les ééments
déterminants des situations d'interaction, déclenchant ou au contraire désamorcant les
risques de stigmatisation : parfois les personnes atteintes jouent ains un rdle actif dansla
stigmatisation, soit qu'elles adoptent des attitudes de provocation (ce qui peut aboutir a
leur rejet social), soit qu'elles assument, de par leur position offensive, un role d'agents
ou d'acteurs pour faire émerger des changements. Quel que soit le cas de figure, la
stigmatisation reste toujours le produit d'interactions sociales (Dijker, 1998).

En ce qui concerne le VIH, notamment lors des contacts entre personnes
séropositives et séronégatives, plusieurs phénomenes peuvent contribuer a un repérage
du stigmate, que celui-ci soit apparent ou atténué. Ains certaines atteintes corporelles
dues au sida peuvent rendre les personnes "discréditables’ (pour cette expression, cf.
Goffman, 1975 : 57). Parmi les symptomes potentiellement stigmatisants, la maladie de
Kapos (MK) affecte surtout les patients homosexuels (21 %) et plus rarement les
transfusés (3 %), les héérosexues (1,9 %) et les hémophiles (1 %). Méme s I'on
observe une diminution de la prévalence de la MK gréce aux multithérapies, elereste